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Hon. José L. Dalmau Santiago
Presidente del Senado de Puerto Rico
El Capitolio

PO Box 9023431

San Juan, PR 00902-3431

Estimado sefior Presidente:
En cumplimiento con lo establecido por la Ley Nimero 220 del 4 de septiembre de 2012, la Ley para

el Bienestar, Integracion y Desarrollo de las Personas con Autismo, conocida como Ley “BIDA”, le rindo
el informe sobre la situacién de la poblacién con Trastornos del Espectro del Autismo (TEA). El énfasis

‘durante el pasado afio 2020 de la pandemia por el COVID-19, fue ofrecer los servicios a la poblacién

con autismo de manera remota y de reanudar los servicios de manera presencial siguiendo las guias y
protocolos establecidos.

El Comité Timodn, dio seguimiento al P de la C 1525 para enmendar la Ley BIDA. A pesar de que el
proyecto fue aprobado por ambos cuerpos, no fue enviado a La Fortaleza por lo que no fue convertido
en Ley. El Comité Timén endoso el proyecto presentado que reorganiza de manera coherente los
servicios para los nifios, jovenes y adultos con autismo y provee un Comité Timén para atender los
asuntos relacionados a los adultos con autismo que tanta necesidad tienen de servicios y programas.
Ademas, promueve una implementacion mas integrada de los programas y servicios para las personas
con autismo desde la nifiez temprana hasta la adultez sin representar un impacto econémico adicional.
El Comité Timén proyecta dar seguimiento para la presentacién de un nuevo proyecto que mantenga
las enmiendas propuestas en el proyecto antes mencionado.

Respetuosamente sometido, continuo a la disposicion del honorable cuerpo legislativo para proveer
cualquier otra informacion que entienda pertinente.

Cordialmente,

gdo Lopez, MD
de Salud

Carlos R.
Secret 2

DEPARTAMENTO DE SALUD, OFICINA DEL SECRETARIO
PO BOX 70184 SAN JUAN, PUERTO RICO 00936-8184
WWW.SALUD.GOV.PR, T 787. 765-2929 ext. 3406
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L INTRODUCCION

La Ley Num. 220 de 4 de septiembre de 2012, Ley para el Bienestar, Integracion y Desarrollo de las
personas con Autismo, Ley BIDA, relacionada con la Poblacién con Desérdenes dentro del Continuo
del Autismo, en adelante Trastornos del Espectro del Autismo (TEA), tiene como propdsitos:

e establecer la politica publica del Gobierno de Puerto Rico relacionada con esta poblacion;
promover la identificacion temprana, diagnéstico e intervencion con este desorden;

e disponer sobre la creacion de un programa de apoyo a la familia;

e disponer sobre la educacidn continua especializada para los profesionales de la salud y otros
que laboren con personas con este desorden; |

e proveer para la cubierta médica mandatoria a la poblacién con autismo;

e crear un Comité Timdn para evaluar la puesta en vigor de esta politica publica y disponer para
su implantacion; establecer penalidades;

e derogar la Ley 318-2003, segin enmendada, conocida como la Ley para el Desarrollo de la
Politica Publica del Estado Libre Asociado de Puerto Rico relacionada con la poblacién con
Desordenes de la Condicion de Autismo en Puerto Rico; derogar la Ley 103-2004, conocida
como Carta de los Derechos de los Nifios y Adultos con el Sindrome de Autismo; y para otros
fines relacionados.

El Articulo 22 de la Ley BIDA establece que se creara un Comité Timodn presidido por el Secretario de
Salud, o su representante designado, el cual rendira a la Asamblea Legislativa, en el mes de marzo
de cada afio, un informe sobre la situacion de la poblacién con autismo y de cémo se brindan los
servicios dispuestos mediante esta Ley, con recomendaciones especificas sobre nueva legislacion
que atienda las dreas no contempladas en esta Ley.

Este informe recoge la labor realizada por el Comité Timén y las siguientes agencias
gubernamentales: Departamento de Salud (DS), Departamento de Educacién (DE), Administracion
de Rehabilitacién Vocacional (ARV) y la Administracion de Familias y Nifios (ADFAN) del
Departamento de la Familia (DF); durante los meses de enero de 2020 a diciembre de 2020. El énfasis
durante el pasado afio 2020, un afio marcado por la pandemia del COVID-19, fue ofrecer los servicios
a la poblacién con autismo de manera remota y de reanudarlos de manera presencial siguiendo las
guias y protocolos establecidos. Ademas, se dio seguimiento al P de la C 1525 para enmendar la Ley
BIDA. A pesar de que el proyecto fue aprobado por ambos cuerpos, no fue enviado a La Fortaleza
por lo que no fue convertido en Ley. El Comité Timén endosé el proyecto presentado que reorganiza
de manera coherente los servicios para los nifios, jévenes y adultos con autismo y crea un Comité
Timén para atender los asuntos relacionados a los adultos con autismo que tanta necesidad tienen

de servicios y programas.



. COMITE TIMON

El Comité Timén tiene la responsabilidad de evaluar, promover y supervisar la implementacion de la
politica publica de esta Ley. Ademas, tiene autoridad para hacer inspecciones oculares a todos los
Centros Pediatricos Regionales del DS, asi como a las escuelas donde haya estudiantes con autismo,
como parte de su capacidad de supervision y evaluacion.

Durante el 2020 el Comité estuvo compuesto por: el ingeniero Carlos O. Rodriguez Acosta y la Sra.
Joyce M. Davila en calidad de ciudadanos, miembros de organizaciones de padres y familiares; la Dra.
Yolanda Gonzalez y la Dra. Laura Deliz, representantes de ciudadanos que rinden servicios a la
poblacién con autismo; la Prof. Maria del Carmen Cruz, del DE; la Sa. Liz Sand, del DF; la Sa. Wilma
Torres, de la ARV; y el Dr. Miguel Valencia Prado, representante del Secretario de Salud. La Sa. Torres
de la ARV presentd su renuncia al Comité Timén en febrero 2020. El DS no recibié una designacion
oficial de la ARV para sustituirla. A la fecha de este informe los representantes por agencias
gubernamentales no han sido designados. Tampoco han sido nombrados por el actual gobernador
los miembros de organizaciones que ofrecen servicios a la poblacidén con autismo, ni los
representantes de organizaciones de padres y familiares.

E! Articulo 22 de la Ley BIDA vigente establece que uno de los miembros del Comité es designado
por el director (a) del Centro FILIUS de Ia Universidad de Puerto Rico. En comunicacion enviada el 24
de agosto del 2015 a la entonces Secretaria de Salud, Dra. Ana Rius Armendadriz, la Junta de Gobierno
de la UPR informé que el Instituto FILIUS cesé sus operaciones en abril del 2015. Por tal razén, al
presente no hay representacion del Instituto FILIUS en el Comité.

En el 2020, el Comité Timdn celebré una reunion el 29 de enero 2020. Debido al cierre el 15 de marzo
2020, y las restricciones por la pandemia, no se realizaron reuniones adicionales.

. MODELO PARA LA IMPLANTACION DE LA LEY BIDA

El DS continda dirigiendo los trabajos del Comité Timoén para la implantacion de la Ley BIDA siguiendo
el modelo desarrollado por el Instituto NHS para la Innovacién y Mejoramiento (National Health
Service Institute for Innovation and Improvement) de Inglaterra (Figura 1), en adelante NHS por sus
siglas en inglés). El modelo consiste de cinco pasos:

1. Crear alianzas
e Acordar propdsitos y resultados
e Acordar valores comunes

e Acordar el modelo de provisién de servicios — modelo amigable para la familia
2. Analizar y planificar

e Avaluar las necesidades de la poblacién



e Avaluar los servicios existentes y las necesidades de servicio
e Establecer las prioridades y acordar los resultados

3. Diseiiar trayectorias basadas en evidencia
e Definir los componentes de la trayectoria
e Establecer estandares basados en evidencia y las mejores practicas
e Determinar los recursos necesarios

4. Precisary procurar
e Acordar resultados y areas para el mejoramiento
e Identificar los estandares y medidas claves de la trayectoria
e Asignar los recursos necesarios

5. Proveer servicios y mejorar
e Evaluar y proveer retroalimentacion para mejorar la calidad
e Innovary evaluar, para aprender
e Compartir lo aprendido

Figura 1. Modelo de Innovacién e Implanfdcio’n

Durante el afio 2020, los trabajos del Comité fueron limitados debido a las medidas de contenciény
mitigacion de la pandemia de COVID-19. A continuacién, los resultados alcanzados en el periodo del
1 de enero 2020 al 31 de diciembre 2020 en cada paso del Modelo.



1. Crear Alianzas

APN|, Inc. — Centro de Informacion para Padres

Durante el mes de julio 2020 las dos educadoras a cargo de facilitar la implementacion de la
Ley BIDA participaron en la preparacidn de la propuesta a Association of University Centers
on Disabilities y los CDC (AUCD/CDC) dirigida a apoyar los sistemas y programas de la niiiez
temprana a través del Act Early Network para atender los retos relacionadas con el desarrollo
y la salud, promover la vigilancia, cernimiento y la prestacién oportuna de servicios para los
nifios con retraso en el desarrollo y TEA, la participacion de los padres, las necesidades, la
identificacidn de barreras y oportunidades y la promocién de la resiliencia entre las familias
durante la pandemia de COVID-189.

Dicha propuesta fue aprobada y el proyecto comenzé el 1 de septiembre 2020. Ambas
educadoras participan de la Comunidad de Aprendizaje del proyecto. Una como co-lider
(como parte de su rol de Embajadora para la Iniciativa Aprende los signos. Reaccione pronto)
y la segunda como representante de la DNNME. La co-lider fue instrumental en reclutar
participantes para la Comunidad de Aprendizaje de las siguientes agencias y organizaciones:
Head Start (HS), Asociacion de Médicos Pediatras de la Region Este (AMPRE), la Asociacion
de Salud Primaria de Puerto Rico (ASPPR) y el Programa Women, infant and Children (WIC).

En septiembre 2020, se incluyd el articulo “Identificaciéon temprana: Vigilancia y Cernimiento
 del Desarrollo”, (ver Apéndice 1) redactado por personal de la DNNME, en la pagina web de
APNI www.apnipr.org.

APNI divulga el Registro de Autismo en todas sus actividades. ..

Centers for Disease Control (CDC) y Association of University Centers on Disabilities (AUCD)
En febrero de 2018, los CDC y la AUCD seleccionaron a Nancy Nieves Muiioz de la DNNME

como embajadora para Puerto Rico de la iniciativa de los CDC, Aprende los Signos. Reaccione
Pronto. Esta iniciativa tiene como propésito capacitar a las familias y a los profesionales para
que lleven a cabo vigilancia del desarrollo y asi lograr la identificacion temprana de
desérdenes del desarrollo (DD) y de TEA. Durante el aiio 2020, la iniciativa en Puerto Rico
continud trabajando con proveedores de servicios publicos y privados que atienden a la nifiez
temprana en los centros de Child Care de la ACUDEN, y los programas de Early Head Start y
Head Start. Ademas, los coordinadores de servicios y los promotores de apoyo y participacién
a las familias de la propuesta de Zika CMS continuaron orientando en los Centros Pediétricos
Regionales, de manera remota, y luego presencial, a las familias de infantes y nifios nacidos
de madres con evidencia de laboratorio de infeccién confirmada o posible por el virus Zika
durante el embarazo. Ademds, se promociond el uso de los materiales desarrollados por los
CDC; en particular, la aplicacién Sigamos el Desarrollo de los CDC.



Centro Ponceno de Autismo (CEPA) — Municipio de Ponce

El Acuerdo de Colaboracion entre el DS, el Municipio Auténomo de Ponce y la Corporacion
para el Desarrollo del Centro Poncefio de Autismo vencid en septiembre de 2020 por lo que
se firmdé un nuevo acuerdo con vigencia desde el 1 de octubre de 2020 hasta el 30 de
septiembre de 2021 (ver Apéndice 2).

Esta alianza contribuye al mejor uso de recursos humanos y fiscales para proveer servicios de
calidad, amigables a la familia y cdnsonas a la politica publica expuesta en la Ley BIDA, a las
familias de las regiones de Ponce y Mayagiiez del DS; y de aquellas de otras regiones que les
sea conveniente. La alianza también aporta a fortalecer la red de servicios del Programa
Nifios con Necesidades Especiales de Salud (NNES) y la identificacion temprana de los TEA. El
proposito de esta coalicion se centrd en consolidar esfuerzos para asegurar la provisién de
servicios 6ptimos de evaluacidn, diagndstico e intervencion para niiios con TEA con énfasis
en la identificacion temprana de TEA y de otros desérdenes del desarrollo en nifios menores
de 4 afios de edad de los municipios del area sur de la Isla.

Como parte de este acuerdo, la DNNME del DS se hizo responsable de la contratacion del

- -siguiente -personal -clinico -de--CEPA:- 2-psicélogas- clinicas,- 1-trabajador social - clinico; 1----

terapeuta ocupacional, 1 patélogo de habla y lenguaje y 1 coordinador de servicios. Ademas,
se acordd que los ingresos generados por servicios clinicos y de apoyo, prestados y facturados
a planes médicoé, tanto del gobierno como privados, corresponderan a CEPA y que ésta a su
vez ‘se compromete a reinvertir la totalidad de los fondos recobrados ‘de-los servicios
prestados por-los contratistas del DS en servicios a la poblacién con TEA.

Una empleada de la DNNME, Nancy Nieves Mufioz, representa la Divisién en la Junta de
Directores de CEPA. ‘ ’

Debbaudt Legacy Productions

El DS formalizé un acuerdo de colaboracién con Dubbaudt Legacy Productions para realizar
la traducciéon y “voice over” con subtitulos de los siguientes videos: Autism & Law
Enforcement, Autism, Fire Resuce and Emergency Medical Services, Suspicious Person Call, y
Atism Sprectrum Disorder: Missing & Vulenrable Persons, Search and Rescue. Se pretendia
utilizar dichos videos para la capacitacion del personal de respuesta rapida y de emergencias
del gobierno de Puerto Rico (ver Apéndice 3).

Debido a las restricciones impuestas por la pandemia no ha sido posible desarrollar los videos
como se habia acordado. Se acordé modificar el proyecto para desarrollar podcasts basados
en los videos. Se espera reanudar la preparacion de los videos en el futuro.



Departamento de Educacion (DE)

El DE refiere nifios mayores de 3 afios de edad a los Centros Pediatricos Regionales del
Programa NNES del DS para evaluacion diagnostica del TEA. El DE colabora con la
implementacion de los protocolos para el diagndstico de TEA al requerir que las
corporaciones que contratan para llevar a cabo evaluaciones diagndsticas cumplan con el
Protocolo Uniforme para el Diagndstico de TEA y registren en el Registro de Autismo del DS
a los estudiantes que diagnostiquen.

Departamento de la Familia (DF) — Administracion de Cuido y Desarrollo Integral de la Niiiez

(ACUDEN)
Las dos educadoras que apoyan la implementacion de la Ley BIDA ofrecieron las siguientes

presentaciones para apoyar la capacitacion del personal del DF:

e El Pasaporte a la Salud y materiales de la iniciativa Aprende los Signos. Reacciona
Pronto al Comité Timon de la propuesta Preschool Development Grant-Birth to 5 de la
ACUDEN el 7 de febrero 2020

e Sefiales tempranas del autismoy recursos para las familias a trabajadores sociales del
DF el 28 de febrero 2020

- o - Sefiales'tempranas de autismo y recursos para apoyar el-monitoreo del desarrolloy - -

la identificacién temprana por las familias a personal del programa Child Care de las
siguientes regiones:
- 5deoctubre 2020 - Arecibo y Ponce
-~ 7 6 dénoviembre 2020 —Mayagiiez
- 20 de noviembre 2020 - Humacao
- 4de diciembre 2020 —San Juan

El 5 de marzo de 2020 la Administracién Auxiliar de Cuidado Sustituto y Adopcién del DF hizo

una presentacion a miembros del Comité Timén de la Ley BIDA; enfermeras, trabajadores
sociales y coordinadores de servicios del Programa NNES del DS; representantes de APNI, la
Alianza de Autismo, el Centro de Estimulacion Integral, Organizacién Corazén Azul, y al
proyecto Family to Family del Instituto de Deficiencias en el Desarrollo.

Personal de la DNNME colaboré en la preparacién de la propuesta, Puerto Rico Preschool
Development Grant Birth Through Five (PDG B-5) y participa del esfuerzo que planifica la
implementacion de la misma.

Departamento de Salud
Avanzando Juntos y Centros de Autismo

Las educadores que apoyan la implementacién de la Ley BIDA facilitaron esfuerzos entre AJ
y los centros de autismo del Programa NNES para integrar los servicios a nifios menores de 3
afios con un TEA. Se realizé una reunién presencial el 12 de febrero 2020.

(\
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Centro de Operaciones de Emergencias (COE)

Luego de ofrecer una presentacion sobre consideraciones para personas con autismo a los
administradores de refugios, el 16 de junio 2020, los supervisores del COE del DS solicitaron
una presentacion sobre el mismo tema. Esta se realizé el 25 de junio 2020.

Oficina de Bioseguridad

El 16 de junio 2020, las dos educadoras de la DNNME que apoyan la implementacion de la
Ley BIDA ofrecieron una presentacion sobre las caracteristicas del autismo y las
consideraciones que se deben tener para las personas con autismo en un refugio.

Early Head Start y Head Start (EHS/HS)
Oficina de Colaboracion Estatal de HS
El 12 de diciembre 2020 una de las educadoras que apoyan la implementacién de la ley BIDA

ofrecié una presentacidn sobre recursos para la identificacion temprana de TEA y desérdenes

en el desarrollo a los Programas de Head Start y Early Head Start.

Para continuar apoyando la identificacién temprana, no solo de aquellos nifios en riesgo para

~ TEA, sino también de aquellos con riesgo de retraso en el desarrollo, la Oficina Estatal para la

Colaboracién de Head Start réprodujo 32,800 copias del Pasaporte a la Salud. Estos fueron
entregados a todos los concesionarios y agencias delegadas de HS y EHS de acuerdo a su
matricula.

Oficina de Etica Gubernamental

En el mes de julio 2018 se publicé el articulo “Autismo: Respondiendo con efectividad ante
una emergencia”, (ver Apéndice 4) redactado por personal de la DNNME del DS, en la seccién
Métodos Alternos de la pagina de la Oficina de Etica Gubernamental para que los servidores
publicos puedan conocer y adquirir destrezas para atender a personas con autismo y a su vez
cumplir con las horas de educacién continua requeridas.

Desde el 1 de julio 2018 a marzo 2021, 7,504 servidores publicos de todas las agencias del
gobierno de Puerto Rico y 414 del DS utilizaron el articulo, como lectura conducente a los
créditos requeridos para los empleados publicos por la Oficina de Etica Gubernamental.
Durante el afio natural 2020, estas cantidades fueron 4,126 y 163, respectivamente.

Oficina de Reglamentacion y Certificacién de Profesionales de la Salud (ORCPS)
La DNNME consulta la base de datos de la ORCPS para validar que los profesionales de la
salud que solicitan acceso al Registro de Autismo cumplan con todos los requerimientos de

esa oficina.

Proyecto LAUNCH




Personal de la DNNME participé en el Consejo Central del Proyecto LAUNCH (Linking Actions
for Unmet Needs in Children’s Health) hasta diciembre 2020. Una de las iniciativas del
Proyecto LAUNCH fue la identificacidn temprana de retrasos en el desarrollo y trastornos del
espectro del autismo, y lograr que a los nifios de 0-8 afos residentes de los municipios de
Vieques, Culebra y Fajardo se le realizaran los cernimientos del desarrollo y de TEA cénsonos
con las Guias de Servicios Pedidtricos Preventivos. La DNNME colabord con el Proyecto
LAUNCH proveyendo el folleto desarrollado por el DS, Pasaporte a la Salud con informacion
para apoyar a las familias durante la pandemia del COVID-19, la Certificacion de Cernimiento
y material de los CDC de la iniciativa Aprende los Signos. Reaccione Pronto. Los mismos se
reprodujeron y se distribuyen en los municipios de Vieques, Culebra y Fajardo a través de los
coordinadores del Proyecto de cada municipio.

Registro Demogréfico
El Pasaporte a la Salud se entregd a las familias al inscribir a su recién nacido en el Registro
Demogréfico. No se conoce la cantidad de pasaportes distribuidos a partir del 15 de marzo

de 2020.

~ 'La Tabla™1 presenta los datos preliminares de los nacimientos registrados por regién del DS

de enero a diciembre de 2020. De acuerdo al estudio del 2012 realizado por el Recinto de
Ciencias Médicas de la UPR y financiado por el DS!, se proyecta la probabilidad que
aproximadamente 299 estos infantes presenten autismo en el futuro. Si utilizamos las tltimas

estadisticas del 2020 del Autism and Developmental Disabilities Network?, este numero seria

343.
Tabla 1. Nacimientos por Regién de enero a diciembre 2020

-Regién de Salud Femenino | Masculino r::::t::o Registros
Arecibo 1098 1223 1 2,322
Bayamén 1572 1615 0 3,187
Caguas 1444 1521 0 2965
Fajardo 316 355 0 671
Mayagiiez 1166 1307 0 2,473
Metro 1928 2017 2 3,947
Ponce 1455 1470 0 2,925
No residentes en PR 12 18 0 30

Desconocido 2 2 0 ’4 )
Total 8993 9528 3 18,524

! Cordero, 1.F., et al (2012). Prevalencia de Autismo en la Nifiez in Puerto Rico: Informe de Resultados de la Encuesta del 2011.
2 Autism and Developmental Disabilities Network (2020). https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/addm_ htmi
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Sociedad Puertorriqueiia de Pediatria

El Director de la DNNME ofrecid dos talleres en la Conferencia Anual de la Sociedad el 14 de
febrero 2020. Uno sobre Sefiales tempranas del autismo y el segundo sobre la Politica publica
y el diagndstico de autismo.

WIC .

La DNNME ubica 21 (veintitin) educadores arbovirales, que dan seguimiento a los infantes y
andarines cuyas madres tienen evidencia de laboratorio confirmada o de posible infeccion
por el virus Zika durante el embarazo. Estos brindan servicios a través de las 69 (sesenta y
nueve) oficinas locales del Programa WIC en las que orientan a las familias sobre la
importancia de los cernimientos del desarrollo y para TEA. Debido a las restricciones
impuestas por la pandemia, éstos brindaron sus servicios de manera remota.

Desde octubre 2020, personal de la DNNME participa del WIC Developmental Monitoring
Project que tiene como meta la identificaciéon temprana de nifios con desérdenes en el
desarroilo y TEA.

Analizar y planificar
Basado en las disposiciones de la Ley BIDA, los logros de aiios anteriores, y la informacion
obtenida de las entidades con las cuales se crearon alianzas, y de las agencias
gubernamentales 'péﬁi’hé‘ht’éé,"'sé identificaron dreas de necesidad de la poblacién con TEA.
El Comité Timén acordé continuar atendiendo las siguientes prioridades de trabajo para el
aio 2020:

o ldentificacién temprana (Vigilancia, cernimiento, diagnastico)

e Registro de Autismo

¢ Intervenciones basadas en investigacion

e Competencias profesionales
e Servicios para adultos

Con el fin de responder a las prioridades identificadas y darle seguimiento a los esfuerzos
iniciados, se desarrollé y aprobd un plan para guiar los trabajos del Comité Timén para el aiio
2020. Cada meta establecida en el plan responde a la meta general de crear un sistema de
servicios abarcador y coordinado para la poblacién con TEA a través del ciclo de vida
utilizando précticas basadas en evidencia. Los siguientes sub comités trabajan hacia el logro
de las metas del plan: Sub Comité de Identificacion Temprana y Diagnéstico, Sub Comité de
Registro, Sub Comité de Intervenciones, y Sub Comité de Competencias. El Sub Comité de
Intervenciones trabajara con las colaboraciones inter e intra agencial en la prestacion de
servicios. Las dos educadoras que apoyan la implementacién de la Ley BIDA participan de
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todos los sub Comités. Debido a las medidas de contencidn y mitigacion de la pandemia de
COVID-19, fue muy poco lo que se pudo adelantar del plan para el 2020.

La Tabla 2 presenta las prioridades y objetivos para el aiio 2020 que continuaran para el 2021.

Tabla 2. Plan de Trabajo del Comité Timén Ley BIDA para el 2021

Prioridades:
1- Identificacién Temprana de TEA
2- Diagnéstico e intervencién temprana
3- Intervenciones basadas en evidencia
4- Colaboracidn inter e intra agencial en la prestacion de servicios
5- Competencias profesionales

Prioridades y objetivos

1. Identificacién temprana
1.1 Aumentar referidos para diagndstico que provienen centros para infantes y andarines

2. Diagnéstico e intervencion temprana
2.1 Bajar la edad de diagndstico
2.2 Establecer un sistema de intervencidn integrado para los menores de 3 afios y sus
familias
2.3 Aumentar los recursos humanos para reallzar dlagnostlcos de TEA

3.  Intervenciones basadas en evidencia 7 -
3.1 Desarrollar una Guia de intervenciones basadas en evidencia para la poblacién menor
de 22 afios
3.2 Implantar modelo de intervencién para menores de 4 afios

‘4. Colaboracién inter e intra agencial en la prestacion de servicios
4.1 Establecer procedlmlentos para la prestacién de servicios a la poblac:on menor de 3
afios
4.2 Establecer procedimientos inter agenciales para la prestacion de serviciosa la
poblacién escolar
4.3 Establecer procedimientos inter agenciales para la transicion a la vida adulta

5. Competencias profesionales
5.1 Desarrollar recursos para orientacién y adiestramiento para el personal de respuesta
rapida y de emergencias
5.2 Promover actividades y recursos que apoyen las adquisicién de competencias
profesionales en el trabajo con las personas con TEA

Ademas, el Comité Timén acordé que la Ley BIDA debia enmendarse para establecer
disposiciones especificas para la poblacion adulta. EIl Comité Timén aprobd la versién
enmendada de la Ley, con recomendaciones, propuesta por la Representante Jaqueline
Rodriguez. En el afio 2020, las educadoras que apoyan la implementacién de la Ley BIDA
realizaron las siguientes gestiones con dirigidas a la aprobacién del P. de la C. 1525:

e Reuniones con el asesor legal de la Representante Jaqueline Rodriguez

e llamadasy correos-e a Thomas Rivera Schatz, Presidente del Senado

e Llamadasy correos-e a Carlos “Johnny” Méndez, Presidente de la Camara



e Llamadas y correos-e a los asesores de Asuntos Legislativos de la Gobernadora,
Wanda Vazquez Garced.

El P. de la C. 1525 fue aprobado por Camara y Senado en diciembre 2020 pero no fue enviado

a Fortaleza.

3. Disefiar trayectorias basadas en evidencia

La provisidn de servicios basada en trayecto'rias asegura que todos los componentes estén
accesibles para atender las necesidades de la familia y lograr los resultados esperados. Por lo
general hay cuatro componentes en una trayectoria de cuidado simple que incluye la
identificacion temprana, el diagndstico, avaluo y el acceso a una variedad de intervenciones
(ver Figura 2).

Durante el afio 2020 se continud fortaleciendo, de manera limitada y a distancia, los
componentes de identificacién temprana y diagndstico. Ademas, se continué trabajando en
el proceso de Intervencién/Servicios.

_ Figura 2. Trayectoria para la poblacién con el TEA menor de 22 afios

3

|
Vigilancia

J
~

*Cernimiento

J

J

Avallic Abarcador para Planificar la Intervencion

s|ntervenciéon / Servicios

*Avallo de Calidad basado en Resultados y Progreso

CECEEL

4. Precisary Procurar

El Comité Timén ha establecido Sub Comités para trabajar las prioridades establecidas en su
plan. A continuacion los logros hacia estas prioridades.

Identificacién Temprana y Diagndstico

Personal de la DNNME que apoyan la implementacién de la Ley BIDA han realizado una serie
de adiestramientos’a personal del DF, HS y EHS, Child Care, pediatras y la comunidad en
general. Los mismos se desglosan en la Seccién Crear Alianzas y la del DS de este informe.
Ademas, proveen orientaciones y asistencia técnica a los equipos diagndsticos de los Centros
de Autismo y Pedidtricos Regionales del Programa NNES.

11
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Intervenciones

Al finalizar la Guia de Avallo, el Sub Comité de Avallo se convirtié en el Sub Comité de
Intervenciones. Este Sub Comité comenzé a desarrollar una guia para intervenciones basadas
en evidencia para nifios y adolescentes. En este Sub Comité participan: la Dra. Laura Deliz,
directora del CEPA y miembro del Comité Timdn Ley BIDA; la Dra. Grace Rodriguez, directora
del CA; la Dra. Yolanda Gonzalez, Profesora de la UPR de Rio Piedras y miembro del Comité
Timon Ley BIDA; y la Dra. Linna Irizarry Mayoral y la Sa. Nancy Nieves Mufioz, ambas de la
DNNME del DS.

El Sub Comité tuvo una reunién el 2 de octubre 2020. En la misma se acordé cémo se
organizaria la Guia de Intervenciones. Las 2 educadoras que apoyan la implementacion de la
Ley BIDA prepararian la Guia para luego ser revisada por las demas miembros del Sub Comité.
Al momento se ha compartido la introduccién y la seccién sobre los tipos de intervenciones.

Competencias Profesionales
Podcasts para personal de respuesta rdpida y emergencias — Estudiantes del curso de Audio
del profesor Salvador Méndez de la Universidad Sagrado Corazén prepararon 3 podcasts

.utilizando. libretos basados en los videos de Dubbaudt Legacy Productions.que.le provey6 . ..

personal de la DNNME del DS.

Encuentro sobre autismo — La DNNME del DS coordiné el Encuentro sobre Autismo con el

_propésito de contribuir a la capacitacion de profesionales en los procesos de identificacion

temprana, vigilancia, cernimiento, diagnéstico e intervencién de los nifios con el TEA. Se
coordiné con la Oficina de Educaciéon Continua y Estudios Profesionales del Recinto de
Ciencias Médicas para otorgar créditos de educacién continua que contribuyan a la
adquisicion de competencias profesionales en el drea de autismo de los siguientes
profesionales: psicélogos, médicos, dentistas, enfermeros, terapeutas ocupacionales y
asistentes, patdlogos y terapistas del habla y lenguaje, terapeutas fisicos y asistentes,
audidlogos, nutricionistas, consejeros en rehabilitacion, consejeros profesionales vy
trabajadores sociales.

Inicialmente el Encuentro estaba pautado para llevarse a cabo el sdbado, 25 de abril de 2020
de 8:00 a 5:00 pm en el anfiteatro del Recinto de Ciencias Médicas con un total de 7 créditos
de educacién continua. En este evento se registraron 427 personas. El mismo tuvo que ser
cancelado debido al cierre por la pandemia del COVID-19.

Dado el cierre prolongado, se tomé la decision de ofrecer el Encuentro de manera virtual.
Nuevamente se coordind con la Oficina de Educacién Continua y Estudios Profesionales y se
ofrecié el evento en dos secciones: 15y 29 de enero de 2021 de 1:00—3:30 pm, con 5 créditos
de educacién continua. A continuacién los temas que se cubrieron en el Encuentro: Primer



dia: Servicios de la DNNME, Sefales tempranas que indican riesgo de autismo, El rol de la
familia en la identificacion temprana, Protocolo Uniforme para la Identificacion Temprana
del Trastorno del Espectro del Autismo: Vigilancia y Cernimiento del Desarrollo 0 —~66 meses
de edad; Segundo dia: Protocolo Uniforme para el Diagndstico del Trastorno del Espectro del
Autismo, Diagnostico diferencial, Condiciones que comunmente co-existen con los TEA,
Registro de Autismo, y Cubiertas especiales de autismo. Participaron del evento 243 personas
el 15 de enero 2021y 167 el 29 de enero 2021.

Luego de terminado el evento, se envid a todos los participantes: respuestas a las preguntas
surgidas durante ambos eventos, referencias y enlaces utilizados por los recursos en sus
presentaciones, y la presentacién del Registro de Autismo y la de las Cubiertas especiales de
autismo con los formularios de las cubiertas especiales de todas las aseguradoras.

Registro de Autismo

Personal de la DNNME bajo la direccién del Dr. Miguel Valencia, tiene a su cargo el Registro
de Autismo. El propdsito principal del Registro de Autismo es enlazar a las familias con los
servicios disponibles en su comunidad para la poblaciéon con diagnéstico del TEA. Otros
propositos del Registro de Autismo son: obtener un-conteo, datos demograficos, informacion - -
relacionada al diagnéstico y otros datos sobre la poblacién con autismo en Puerto Rico que
faciliten la planificacion de servicios y el establecer politicas futuras.

El Registro incluye a cualquier persona con diagndstico de autismo que resida en Puerto Rico
y cuya evaluacion diagndstica cumpla con los criterios establecidos en el Protocolo Uniforme
para el Diagnéstico del Trastorno del Espectro de Autismo del DS. El Registro de Autismo
define el autismo segun las categorias del Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos

“Mentales, versiones DSM-IV-TR y DSM-5. Todos los meses los equipos diagndsticos del TEA
de los 7 Centros Pediatricos y los 2 Centros de Autismo informan los nuevos datos entrados
al Registro de Autismo y actualizan los datos de los mismos. Solamente entran al Registro las
personas que hayan sido diagnosticadas siguiendo el Protocolo Uniforme para el Diagndstico
del TEA.

La Oficina de Informatica y Avances Tecnoldgicos (OIAT) mantiene la pagina del Registro del
Autismo. Dicha pagina esta disponible en el portal del DS. Esta pagina incluye informacién e
instrucciones para el Profesional de la Salud que completa el Registro e informacién para la
familia sobre el propésito del Registro de Autismo, la confidencialidad y las ventajas de ser
registrado en el mismo. Ademas, se preparé el formato para generar un Informe Mensual del
Registro y un Informe Acumulativo. Durante el 2020, personal del Nivel Central llevd a cabo
varias reuniones con el Sr. Christian Rodriguez y Pablo Nieves de la Oficina de Informatica y
Avances Tecnoldgicos para discutir mejoras al Registro.

13
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El Registro incluye la siguiente informacion:

Nombre de la persona con el TEA, iniciales y apellidos paterno y materno
Sexo

Los dltimos 4 numeros del Seguro Social

Fecha de nacimiento y municipio o lugar de nacimiento

Informacidn sobre el Diagndstico

Nivel de severidad en el drea de comunicacion social y en el drea de patrones
restrictivos y repetitivos (Si el diagnéstico es por el DSM-5)

Instrumentos de referencias utilizados para documentar las observaciones de la
conducta

Fecha en que se establecio el diagnéstico.

Fecha en que se observaron los sintomas por primera vez

Municipio de residencia cuando se establecid el diagnéstico.

Otras condiciones o diagndsticos que tiene la persona

Nombre del profesional que establecid el diagndstico y su nimero de licencia
Disciplina del profesional que establecié el diagnéstico
Informacién de contacto del profesional que establecié el diaghdstico™
Tipo de servicios que recibe la persona, si alguno.

Informacion sobre la Cubierta Médica

Informacion sobre la persona con autismo mayor de 22 aiios

o Nivel de escolaridad alcanzado

o ¢Esta empleado? Empleo a tiempo parcial o completo
Informacién de la persona contacto.
Otros familiares con autismo.

Ademas, se desarrollé un opusculo dirigido a las familias con informacién de orientacion y los
pasos a seguir para registrar (ver Apéndice 5). Tanto el opusculo como el formulario de
Registro, con las instrucciones para completar el mismo (ver Apéndice 6), se pueden acceder
en la pagina del Registro (http:www.registros.salud.gov.pr).

A continuacidn, tablas y una gréfica de los datos tomados del Registro de los 1,976 nifios
registrados con diagnéstico de autismo desde el 2007 al presente, y desde el 1 de enero 2020
al 31 de diciembre 2020.



Tabla 3. Registro 2007-2021: Edad en que se observaron las sefiales por primera vez

Edad Frecuencia %
< 6 meses 48 243
6 a 12 meses 566 28.64
13 a 18 meses 578 29.25
19 a 24 meses 444 22.47
25 a 30 meses 98 4.96
31 a 36 meses 82 415
37 a42 meses 17 0.86
43 a 48 meses 19 0.96
49 a 54 meses 3 0.15
55 a 60 meses 6 0.30
61 a 66 meses 1 0.05
67 a72 meses . 10 0.51
Despuésdelos6afios | 6 | 030
Total edad conocida 1,878 95.04
Total edad desconocida 98 496
TOTAL 1,976 100.00

De los registros del 2007 a febrero 2021, las sefiales de riesgo para autismo se observaron
por primera vez en o antes de los 2 afos en 87.11% (1,636/1,878) de los diagndsticos
registrados, y en o antes de los 3 afios en 92.33% (1,734/1878) de los diagndsticos
registrados.

De los registros de enero 1, 2020 a diciembre 31, 2020, las sefiales de riesgo para autismo se
observaron por primera vez en o antes de los 2 afios en el 88.84% (191/215), y en o antes de
los 3 afios en 93.95% (202/215); un patrén similar al de la totalidad de los registros desde el
2007.

Sin embargo, la edad de diagnéstico de los 217 registros del 2020, la mayoria, 116 de 217
(53.46%) fueron diagnosticados después de los 36 meses; un poco mas que en el afio 2019
(222 de 422 = 52.61%). Continta siendo evidente la necesidad de intensificar los esfuerzos
para la identificacion y diagnéstico temprano; al igual que comenzar a proveer servicios desde
que se observen comportamientos de riesgo para autismo, sin la necesidad de esperar un

diagnastico.
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Tabla 4. Registro 2020: Edad en que se observaron las sefiales por primera vez

Edad Frecuencia Re do:fiea do
< 6 meses . 7 3.22
6 a 12 meses 80 36.87
13 a 18 meses 66 30.41
19 a 24 meses 38 17.51
25 a 30 meses 7 3.22
31 a 36 meses 4 1.84
37 a 42 meses 7 3.22
43 a 48 meses 3 1.38
49 a 54 meses 1 0.04
55 a 60 meses 0 0
61 a 66 meses 0 0
67 a 72 meses 1 0.04
> 6 afios 1 0.04

Totaledadconocida | =~ 215 | 99.07 -
Total edad desconocida 2 0.92
TOTAL 217 "~ 100.00

Tabla 5. Registro 2019 y 2020: Edad en la que se realizé el diagndstico ~ -

Edad 2019 2020
e . . | Frecuencia % | Frecuencia | %

<bmeses 0 0.00 0 ~0.00
6 - 12 meses 0 0.00 0 0.00
13- 18 meses 3 0.66 1 0.46
19 - 24 meses 49 10.84 15 6.91
25 - 30 meses 87 19.25 34 15.67
31 - 36 meses 91 20.13 51 23.50
37 - 42 meses 60 13.27 35 16.13
43 - 48 meses 38 8.41 21 9.68
49 - 54 meses 34 7.52 12 5.53
55 - 60 meses 14 3.10 11 5.07
61 - 66 meses 12 2.65 7 3.23
67 - 72 meses 11 243 6 2.76
> 6 aiios 53 11.73 24 11.06
Se desconoce 0 0.00 0 0.00

Total 422 100.00 217 100.00




En el 2020 la distribucion por sexo resulté en 78.88% (169/217) masculino y 22.12% (48/217)
femenino, lo cual refleja la razén esperada.

De acuerdo al DSM-5, al determinar el diagnostico de autismo, también se determina el nivel
de severidad en los dos criterios diagnosticos: A- Comunicacién e interaccion social y B-
Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades. Los niveles
son tres: 1- Requiere apoyo, 2- Requiere apoyo sustancial y 3- Requiere apoyo muy sustancial.
La Tabla 6 presenta los niveles de severidad en cada criterio de los casos registrados en el
2020.

Tabla 6. Registro 2020 — Niveles de severidad (Por cientos redondeados)

Comunicacion social e interaccion social
Nivel 1 Nivel 2 Requierr\ela“:;:yo Muy
Requiere Apoyo Requiere Apoyo Sustancial Sustancial
35=16.13% 78 = 35.94% 103 =47.47%
'Patrones de comportamiento, intereses o actividades repetitivas y restrictivas

Nivel 1 Nivel 2 Requieg“:\e; jyo Moy

. .. ..Requiere Apoyo. ..Requiere Apoyo Sustancial e siistandial -

44 = 20.28% 84=38.71% 88 =40.55%

La Grafica 1 presenta las condiciones co-existentes en los registros del 2020. Es necesario
recalcar que algunas de estas condiciones estan asociadas con la edad de la persona. Por
ejemplo, depresion se presenta en adolescentes y adultos, mientras que es dificil diagnosticar
discapacidad intelectual en nifios menores-de 3 afios.

Grdfica 1. Reg/"stro 2020 - Condiciones co-existentes

Anxiety Disorder == ;
Tuberous sclerosis !
Obsessive-Compulsive =
Gastrointestinal symptoms "
Sleep Disorder m———
Macrocephaly =
Intellectual Disability ms——
Depression =
Seizures/Epilepsy wm——

0 10 20 30 40 50 60 70 80

El 91.4 % de las personas en el Registro tienen la cubierta especial de autismo del Plan de
Salud del Gobierno, Vital.
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En cuanto a los profesionales que realizaron el diagnéstico en el afio 2020, doscientos cuatro
(204) fueron psicdlogos clinicos, diez (10) fueron psicdlogos escolares, dos (2) neurélogos y
uno, psiquiatra.

Entre los meses de junio a septiembre se realizaron las siguientes reuniones para explorar
mejoras y corregir errores del Registro. Entre junio y agosto 2020 se actualizaron y corrigieron
todos los datos de las personas registradas en la base de datos en Excel, la cual se integré a
la base de datos de la OIAT del DS.

En el 2020, luego de midiltiples reuniones entre la OIAT, la encargada del Registro y la

_bioestadistica de la DNNME; se lanzé la nueva interface del Registro de Autismo que incluye

mejoras al sistema basadas en recomendaciones recibidas de los usuarios, en particular, de
los Centros de Autismo y los Centros Pediatricos Regionales.

Dado qué la DNNME tiene un Programa para la Vigilancia del Desarrollo y Coordinacién de
Servicios para Infantes y Nifios Nacidos de Madres con Evidencia de Laboratorio de Infeccién
Confirmada o Posible por el Virus Zika durante el Embarazo y que ademas establecid la

Vigilancia de Amenazas Emergentes para las Madres y Bebés; se afiadieron las siguientes

confirmada o posible por el virus Zika durante el embarazo? éLa madre reporta evidencia de
laboratorio de infeccion confirmada o posible de SARS-CoV-2 (COVID-19) durante. el

embarazo? Se proyecta completar las mejoras recomendadas al Registro de Autismo en el

2021.

‘Durante el 2020, personal de la DNNME ofrecié asistencia técnica a los usuarios del Registro

de Autismo y a los estudiantes y programas de la comunidad que solicitaron informacién
estadistica del Registro.

Enmiendas a la Ley BIDA

El 5 de abril de 2018, la Representante Jacqueline Rodriguez Hernandez de la Comisién de

Educacion Especial y Personas con Discapacidad y de Salud, presento el Proyecto de Ley 1525
para enmendar la Ley 220 del 4 de septiembre de 2012, Ley para el Bienestar, Desarrollo e
Integracién de las Personas con Autismo, mejor conocida como la Ley BIDA. El Proyecto de
Ley fue aprobado por la Cdmara de Representantes el 25 de junio de 2018. El 20 de agosto
de 2018 el Comité Tim6n recomend6 enmiendas adicionales al P. de la C. 1525 que le fueron
enviadas a la Representante Rodriguez, al Senador Tomads Rivera Schatz, y a los Senadores
Angel “Chino” Roqué y Angel “Chayanne” Martinez. El Lic. Ramén Burgos de la oficina de la
Representante Rodriguez Herndndez informé que todas las enmiendas recomendadas por el
Comité Timén fueron entradas al “entirillado”. El Proyecto con las enmiendas fue aprobado
por la Cdmara el 10 de octubre de 2019 y por el Senado el 29 de octubre del 2019. Fue enviado
a Fortaleza para la firma de la Gobernadora. El mismo fue devuelto solicitando atender

(\



recomendaciones de la ASES. Personal de la DNNME se reunid con el Lic. Burgos para atender
dichas recomendaciones. En el 2020 el Proyecto fue aprobado nuevamente por Camara y
Senado. No fue enviado a Fortaleza para la firma de la Gobernadora por lo que no se convirtié
en ley.

Proveer servicios y mejorar

Facturacion

La DNNME ha integrado personal de facturaciéon, que realiza los tramites pertinentes para
que los dos Centros de Autismo y todos los centros del Programa NNES puedan facturar por
los servicios brindados durante el proceso de cernimiento, diagndstico e intervencion de
nifios con el TEA. Al presente se continua explorando alternativas para que la DNNME pueda
utilizar los recobros para mejoras a las instalaciones del CAPR y el Centro Pediatrico de Ponce,
y para ampliar los servicios en los centros del Programa NNES.

Identificacién Temprana
Personal de la DNNME provey6 orientacion y asistencia técnica sobre el proceso revisado de
_cernimiento del TEA a los equipos de los centros de autismo y pediatricos del Programa NNES.

Servicios diagndsticos
La Tabla 7 presenta los referidos recibidos por mes a los 7 centros pediatricos regionales del

DS para llevar a cabo una evaluaci6n diagnéstica.

Tabla 7. Centros Pedidtricos del Programa NNES 2020 — Referidos

Arecibo Bayamén .Caguas Fajardo Mayagiiez Metro Ponce Total

enero 12 0 3 3 7 5 6 36
feb 15 4 | 3 8 11 0 4 56
marzo 2 - 7 4 1 6 5 1 26
abril 0 0 0 0 2 5 0 7
mayo 0 0 0 0 3 0 0 3
junio 0 0 0 1 5 0 0 6
julio 0 2 0 1 9 2 0 14
ago 3 17 0 4 10 17 1 52
sept 10 4 7 4 14 2 10 51
oct 1 9 7 1 8 12 19 57
nov 2 9 5 2 4 5 0 27
dic 3 4 4 2 6 2 2 23
Total 48 56 33 28 85 55 34 358

La Tabla 8 presenta datos sobre las evaluaciones diagnésticas realizadas del 1 de enero al 31
de diciembre de 2020 por los equipos interdisciplinarios regionales de los centros pediatricos
regionales del Programa NNES de la DNNME siguiendo el Protocolo Uniforme para el
Diagndstico de TEA establecido por el DS (ver Apéndice 7). Se presentan el total de
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diagnosticos de TEA, el porciento de diagndsticos positivos para un TEA, y la cantidad de
diagndsticos de TEA por sexo y por region para el aiio 2020.

Tabla 8. Centros Pedidtricos del Programa NNES 2020 — Diagndsticos de TEA

Arecibo | Bayamon | Caguas Fajardo | Mayagiiez Metro Ponce Total
Eval Eval Eval Eval Eval Eval Eval

Mes Dx Dx Dx Dx Dx Dx Dx Dx Dx Dx Dx Dx Dx Dx Dx
enero 1 1 0 0 3 1 0 0 11 6 4 4 1 1 13
feb 2 2 5 4 2 1 0 0 7 4! . 0 0 4 3 14
marzo 0 0 10 10 3 2 0 0 6 5 4 4 1 1 22
abril 0 0 1 1 0 0 0 0 0 0 4 4 0 0 5
mayo 0 0 0 0 0 0 0 0 6 6 7 5 0 0 11
junio 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 1 0 0 1
julio 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
ago 0 0 0 0 0 0 0 0 2 2 1 1 0 0 3
sept 0 0 0 0 7 3 0 0 3 2 2 2 0 0 7
oct 0 0 0 0 7 3 0 0 4 4 2 2 0 0 9
nov 0 0 1 1 5 5 0 0 0 0 2 2 0 0 8
dic 0 0 5 4 4 2 0} 0 4 4 2 2 0 0 12
Total 3 3| 22| 20| 32| 17 0 0| 43| 33| 29| 27 6 51 105

Hubo una disminucién significativa en el total de diagnésticos realizados por los siete centros
pediatricos en el afio 2020 al compararse con los 206 diagndsticos realizados de enero a
diciembre del 2019. Esto como resultado de la interrupcion en servicios a principios del afio
en el centro regional de Ponce (que continua cerrado por dafios) por los terremotos, y en

 todos los centros luego del cierre decretado en marzo debido a la pandemia del COVID-19; lo

cual se puede observar a partir del mes de marzo. El centro pediatrico de Fajardo no cuenta
con los servicios de un psicélogo del Programa NNES por lo que las evaluaciones diagnosticas
son referidas al centro de Caguas o Metro de acuerdo a la preferencia de la familia.

De las 135 evaluaciones diagndsticas realizadas, 105 (78%) resultaron con el diagndstico de
TEA. Esto representa un aumento de 18% al compararse con el afio 2019 en que 60% de los
nifios y nifias referidas para la evaluacidn diagnodstica resultaron tener un TEA.

En el afio 2020 se diagnosticaron en promedio 3 nifios por cada nifia al igual que en el 2019.

Tabla 9. Centros Pedidtricos del Programa NNES 2020 — Por ciento de diagnésticos de TEA y por
sexo

Evals Total Dx | % de Dx Sexo
Regién Dx M % F %
Arecibo 3 3 100 2 67 1 33
Bayamén 22 20 91 15 75 5 15
Caguas 32 17 53 15 88 2 22
Fajardo 0 0 - 0 - 0 -




Mayagiez 43 33 77 26 79 7 21
Metro 29 27 93 | 20 74 7 26
Ponce 6 5 83 2 40 3 60

Total 135 105 78 80 76 25 24

Ademas de los 7 Centros Pediatricos Regionales, el Programa NNES opera 2 centros de
autismo. El CAPR lleva a cabo evaluaciones diagndsticas a nifios menores de 3 afios con
sospecha de TEA. Bajo el acuerdo de colaboracidn antes mencionado, el DS provee personal
para que CEPA lleve a cabo evaluaciones diagndsticas a nifios menores de 4 afios con
sospecha de TEA de las regiones de Ponce y Mayagiiez. Ambos centros proveen
intervenciones a aquellos con diagnostico de TEA. Todos los servicios estan basados en la
perspectiva de lo establecido en la Ley BIDA. Las evaluaciones diagndsticas, cumplen con los
protocolos establecidos por el DS. A continuacion, los servicios ofrecidos por el CAPR y CEPA.

Centro de Autismo de Puerto Rico (CAPR)

El CAPR ofrece servicios de excelencia a las familias que son referidas y solicitan servicios de
. evaluacion en el diagnostico temprano de TEA, primordialmente de las regiones de Arecibo,
Bayamén, Caguas, Fajardo y Metro del Departamento de Salud. En el CAPR se ofrecen
servicios de evaluacion y diagndstico temprano de TEA. Se realizan esfuerzos para atender
as preocupaciones de las familias acerca del desarrollo social y de comunicacion de sus hijos
. en edad temprana, aunque todavia estos contindan, en su mayoria, siendo diagnosticados,
en edad tardia preescolar o mas tarde. En el CAPR se admiten nifios y nifias con sospecha de
un posible TEA a menores de tres afios. Todos los servicios estan basados en la perspectiva
establecida en Ley BIDA y de acuerdo a las Guias“y Protocolos desarrollados y establecidos
por el DS. Se ofrecen servicios de evaluacién diagndstica del TEA basados en evidencia,
siguiendo las mejores practicas. Se ofrecen servicios centrados en la familia. A los nifios y
nifias diagnosticados con TEA, se le ofrecen servicios de intervencion especializada en

autismo, de corta duracion, integrando a las familias.

Ante la situacién de la pandemia por el COVID-19, los servicios en el CAPR se vieron
significativamente afectados a mediados de marzo del 2020. Luego de que la Organizacién
Mundial de la Salud decretara el 11 de marzo un estado de Pandemia, en Puerto Rico se
aprobaran leyes dirigidas a reglamentar la préctica de los servicios mediante telesalud o
telemedicina. Durante los primeros meses, luego de que se aprobaran estas leyes y se
establecieran érdenes ejecutivas dirigidas a proteger del coronavirus a la ciudadania, en el
CAPR se comenzaron a establecer estrategias para atender las necesidades de las familias y
dar continuidad a los servicios.

La modalidad en la provision de servicios cambié. Se iniciaron servicios de consultoria,
orientacion, asesoria y apoyo a las familias mediante llamadas telefonicas; protegiéndose de
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esta manera tanto a las familias como a los profesionales que ofrecieron los servicios. Los
servicios de interpretacion de los resultados de las evaluaciones diagndsticas realizadas pero
que adn no habian sido discutidas con las familias, se realizaron mediante contactos
telefénicos o video-llamadas, de acuerdo a la preferencia de las familias. Ademas, se
comenzaron a realizar los cernimientos y entrevistas iniciales de manera remota. Mas
adelante, se desarrollé un protocolo para dar continuidad a los procesos de evaluacién
mediante telesalud, siguiendo las mejores practicas profesionales y servicios de excelencia.
A través de video-llamadas se dio continuidad al proceso diagndstico de TEA. Resulta
importante sefialar que el proceso ha tomado mas tiempo, al compararlo con el proceso
presencial.

Lamentablemente, las facilidades fisicas del CAPR se afectaron con el colapso de todo el
sistema de ventilacion del aire acondicionado. Servicios presenciales que se habian iniciado
con dos famiias, tuvieron que ser suspendidos. A marzo 2021, las facilidades fisicas del CAPR
contintian cerradas para las familias. Solo se ocupan dos oficinas, con aire acondicionado
portatil, en turnos variados; una para atender los procesos de facturacion y Ia otra para dar
continuidad a procesos administrativos, principalmente el manejo de expedientes y la

" ‘documentacion de 10s servicios. Las familias son atendidas mediante telesalud y pasan por el

estacionamiento en las facilidades fisicas del CAPR a firmar y recoger la Certificacion
Diagndstica. Al momento de la redaccién de este informe, los servicios presenciales en el

CAPR, no se han reanudado.

Personal

El CAPR cuenta con ocho profesionales que participan de los servicios de evaluacion e
intervencién especializada en TEA. Todos los profesionales ofrecen servicios mediante
contratos por servicios profesionales. Ninguno de los profesionales trabaja a tiempo
completo. El equipo interdisciplinario incluye cuatro profesionales en psicologia clinica, una
patéloga del habla y lenguaje, una terapeuta ocupacional, una trabajadora social, una
pediatra y una coordinadora de servicios. Una de las psicdlogas clinicas, ademas es la
directora del Centro y la trabajadora social es también la administradora. En estos momentos
se encuentra vacante la posicién para un personal clerical a tiempo completo que sirva de
recepcionista, trabaje en el manejo de los expedientes y programe las citas para las familias.
Se estan realizando las gestiones para su reclutamiento. En mayo 2020 se logré reclutar a la
persona que ocupa la posicién de coordinadora de servicios, que estuvo disponible desde
octubre 2019. En octubre 2020 inicié servicios una nueva psicéloga clinica, para sustituir la
disminucién de horas de servicio de otra de las psicélogas, lo que no representa un aumento
sustancial en horas de servicio.

La siguiente Tabla presenta las horas de servicio por drea clinica.



Tabla 10. CAPR 2020 - Horas de servicio mensual por drea clinica

Area Clinica Horas
Trabajadora Social 150
Pediatria 60
Psicologia (3) 320
Patologia Habla/Lenguaje 120
Terapia Ocupacional 120
Coordinacion de Servicios 150

Fuentes de referidos
Para el afio 2020, 26% de las familias fueron referidas de los Centros Pediatricos de las

diferentes regiones del Departamento de Salud. El 16% fueron referidos por pediatras.
Catorce por ciento (14%) de los referidos provinieron de Avanzando Juntos. Los referidos de
Avanzando Juntos aumentaron en un 4%, en comparacidn con el pasado afio. El 34% fueron
referidos por especialistas y 8% fueron auto-referidos, o sea, padres que observaron
comportamientos preocupantes y solicitaron servicios. Los referidos de especialistas
aumentaron significativamente en un 22%. Los especialistas, en su mayoria, fueron
- neurdlogos pediatricos. La Tabla 10 presenta los referidos recibidos por mes en el 2020.

Tabla 11. CAPR 2020 — Referidos

Mes Cantidad

-enero - , - 18-
febrero 21
marzo 10
abril ’ 15
mayo . 1
junio 0
julio 2
agosto 4
sept 14
oct 6
nov 11
dic 11
Total 113
Promedio mensual 9

Participantes
El CAPR ofrece servicios a familias de las regiones del DS del drea Norte de la Isla y de las

regiones de Fajardo y Caguas. Ademas, se atienden familias de cualquier region que, si asi lo
deseen. La Tabla 11 presenta el nimero de participantes por municipio y regién del DS de los
140 participantes y sus familias que se atendieron en el 2020.
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Tabla 12. CAPR 2020- Participantes por Region del DS y Municipio (Por cientos redondeados)

Regién Municipio - Cantidad
Arecibo 8
Barceloneta 3
Camuy 5
Arecibo Hatillo 3
Isabela 1
N=35
25% Lares _ 2
Manati 3
Morovis 3
Quebradillas 4
Vega Baja 2
Barranquitas 1
Bayamon 12
Catafio 2
Bayamén Comerio 2
Corozal 4
N= 37 "
Naranjito 5
26% Orocovis 2
Toa Alta 4
Toa Baja 4
VegaAlta. . ... ... .|. . 1
Aguas Buenas 2
Caguas 7
Cayey 1
Caguas Cidra 2
N=25 Gurabo 5.
18% Juncos 4
Naguabo 2
Yabucoa 2
Fajardo Fajardo 4
o Juncos 4
N=15 .
Rio Grande 4
11% Vieques 1
Yabucoa 2
Candvanas 5
San Juan Carolina 8
N= 34 Guaynabo 5
26% San Juan 14
Trujillo Alto 2
Mayagiiez N=1
4 fl% Moca 1
TOTAL 140

Tabla 12. CA 2020 - Participantes
por Regién del DS y Municipio.

Un poco mas de la mitad (52%) de las familias provinieron del drea Metro (San Juan y
Bayamon). La proporcion de familias procedentes de San Juan y Bayamén disminuyeron 14%,
al compararla con el pasado afio. Aproximadamente, 25% de las familias servidas en el CAPR
provinieron de la region de Arecibo. Un 18% de las familias provienen de la Regién de Caguas



y un 11%, de Fajardo. No hubo participantes de los municipios de Aibonito, Ceiba, Ciales,
Culebra, Dorado, Florida, Humacao, Loiza, Luquillo, Las Piedras, Maunabo, Naguabo, San
Lorenzo, ni Utuado.

En cuanto a las cubiertas de salud de los participantes, en el 2020, 64% de las familias
participan del seguro médico del gobierno, Mi Salud - Vital. El 36% de las familias cuentan
con seguro médico privado. Las familias con seguro médico privado aumentaron en un 7%,
en comparacién con el pasado afio. De los seguros médicos, 19% utiliza Triple S, 9% utiliza
First Medical y 4%, MCS. En menor cantidad, las familias que cuentan con otros seguros,
utilizan Humana, Menonita y SSS Federal. El 3% de las familias no contaban con un seguro
médico para el nifio o nifa atendida. Esto representa un por ciento menor, 6%, al del 2019.
Estas familias fueron orientadas para el tramite del seguro médico, el cual fue adquirido
durante el proceso de los servicios.

Tabla 13. CAPR 2020 - Cubiertas de salud de las familias participantes

Seguro Médico Cantidad
Mi Salud-Vital . 88
7 7 " 'Privado=49 " 7
Triple S 26
First Medical 12
MCS 5
‘Humana - - ] e 3
Menonita 2
SSS Federal k i
"~ Ningln Seguro Médico=4 =

Evaluaciones diagndsticas
De acuerdo a las mejores practicas y en el cumplimiento con las guias y protocolos

establecidos por el DS, se realiza un proceso evaluativo abarcador, integrandose el historial
familiar, de salud y desarrollo, ademas de dos sesiones de contacto directo con el nifio o la
nifia a través de actividades de juego, aplicandose una escala formal diagnéstica en una de
estas. La discusién del equipo evaluador es altamente pertinente e importante, realizandose
para cada uno de los nifios y nifias diagnosticadas. El diagnéstico establecido para cada uno
de los nifios y nifias evaluadas resulta en una decisién ponderada por un equipo de por lo
menos dos profesionales, siendo uno de ellos un psicélogo.

Durante el afio 2020 se realizaron 120 evaluaciones diagndsticas para TEA. Esto representa
62 evaluaciones menos del afio 2019. De estds 114 confirmaron el diagnéstico. La
disminucion de evaluaciones diagnosticas responde a las restricciones impuestas como
respuesta a la pandemia del COVID-19 unido a la falta de acondicionadores de aire en el
Centro. Al compararse los meses de enero y febrero del 2020 con el 2019, se observa un
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aumento en la cantidad de evaluaciones completadas, de 45 en el 2020 y 29 en el 2019. A
partir de marzo 2020, el nimero de evaluaciones completadas disminuydé dramaticamente al
suspenderse los servicios.

La mayoria (93%) de los nifios y nifias evaluadas y diagnosticadas fluctuaron entre los 25 a 36
meses de edad. En el 2020 disminuyeron los diagnésticos en menores de dos afios al
compararlos con el 2019 (de 27% a 7%). La pandemia de COVID-19 retrasé todos los servicios,
por lo que los nifios y nifias tardaron mas tiempo en completar el proceso evaluativo y
obtener el diagnodstico. Sin embargo, a diciembre de 2020, los nifios y nifias evaluadas no
sobrepasaron la edad de 3 afios, lo que resulta en un dato significativo. Es importante sefialar
que a pesar de que el CAPR no admite nifios que hayan cumplido los tres afios, si luego de
admitidos, cumplen esta edad, se completa el proceso de evaluacion. _

Tabla 14. CAPR 2019 — Evaluaciones diagndsticas

Evaluaciones Dx <24 25-36 >36 Sexo
completadas | TEA | meses | meses | meses | M | F
182 153 42 111 1 119 42
Total % | 84% | 27% | 73% | .001% | 74% | 26%

Tabla 15. CAPR 2020 — Evaluaciones diagndsticas

Evaluaciones €24 | 25-36 | >36 - - 5ex0
Mes Dx TEA ; ——

completadas meses | meses | meses M F

enero . ... .4... .21 .| . .. .18. 1. .17 . .0 10 8.
febrero 24 21 2 19 0 17 4
marzo 10 10 2 8 0 8 2
abril 1 ‘15 3 12 0 14 1
mayo 1 1 0 1 0 4] 1
junio 1 1 0 1 0 0 1
julio 2 2 0 2 0 2 0
agosto 4 4 0 4 0 4 0
septiembre 14 14 0 14 0 12 2
octubre 6 6 0 6 0 5 1
noviembre 11 11 0 11 0 9 2
diciembre 11 11 0 11 0 9 2
Total 120 114 8 106 0 90 24

95% 7% 93% 0% | 79% | 21%

Al compararse la cantidad de nifios y nifias evaluadas y la cantidad de éstos que fueron
diagnosticados durante el 2020, se obtiene que el 95% resultaron con el diagnéstico. Esto
confirma que el proceso de cernimiento para referido de los nifios y nifias para un diagndstico
es eficiente, identificando aquellos con sefiales que podrian representar TEA. Esta estadistica
aumento6 marcadamente para este afio, en comparacion con el pasado afio, que fue de 84%.



Corroborando lo que establecen las bases cientificas del perfil del nifio y nifia que presenta
TEA, el 83% de los casos diagnosticados fueron nifios, mientras que el 17% fueron nifias. De
acuerdo a lo que reflejan las estadisticas en términos de la diferencia en diagnéstico por sexo,
el diagndstico es mayor en el sexo masculino arazénde 4 a 1.3

Al momento del diagndstico, se establecen los Niveles de Severidad. Los nifios y nifias que
presentaron un trastorno del espectro del autismo en este afio, 2020, se caracterizaron por
presentar Necesidad de Apoyo Muy Sustancial en ambas areas: comunicacién social e
interaccion social; y en comportamientos, intereses y actividades repetitivas y restrictivas.
La necesidad de apoyo mayor se encontré en términos de la comunicacidon social e
interaccion social, como se presenta en la siguiente tabla. Esta fue la misma proporcién de
los resultados del aiio 2019.

Tabla 16. CAPR 2020 — Niveles de severidad (Por cientos redondeados)

Comunicacién social e interaccién social
Nivel 1 Nivel 2 Nivel 3
Requiere Apoyo Requiere Apoyo Sustancial Requiere Apoyo Muy
Sustancial
- Patrones de comportamiento, intereses o actividades repetitivas y restrictivas
Nivel 1 Nivel 2 Nivel 3
Requiere Apoyo Requiere Apoyo Sustancial Requiere Apoyo Muy
Sustancial
1% 7 | 7T T25% 0 T T C74%

En el diagndstico temprano se estima que los nifios presenten las sefiales diagndsticas mas
significativas, al manifestarse la presentacidn inicial de la condicidn. Esto se corrobora, al
evidenciarse que, en su mayoria, se presentan con una necesidad de Apoyo Muy Sustancial,
esto es, en un Nivel 3, tanto para la interaccidén y comunicacién social, como para los patrones
de comportamiento, intereses o actividades repetitivas y restrictivas. En el 89% de los nifios
y nifias evaluadas, el nivel de severidad de la condicién para las manifestaciones de
comunicacion e interaccidn social, resulté en un Nivel 3. Mientras que resulté en un 74% en
Nive! 3 de severidad, para los comportamientos, intereses y actividades. De manera opuesta,
sélo un nifio presenté un Nivel 1 de severidad en ambas areas del diagndstico.

Este afio se modificd la manera de cuantificar los nifios y nifias en espera para servicios en los
Centros Pediatricos y los Centros de Autismo. Durante el 2020 el promedio mensual de nifias
y nifios en lista de espera para recibir servicios fue 82. La situacién de la pandemia también

3 CDC (2019). Data & Statistics on Autism Spectrum Disorder. https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/data.htmi
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aporté negativamente. Para el mes de enero 2020, habian 33 familias en lista de espera, pero
para diciembre 2020 la cantidad de familias en espera aumento a 192.

Condiciones co-existentes

A través de la evaluacion diagnéstica se establecen otros diagndsticos co-existentes, ademas
del diagnéstico de TEA, en los nifios y nifias evaluadas, de acuerdo a lo establecido en el
Manual Diagndstico de Desdrdenes Mentales (DSM-5) y el ICD-10. El 100% de los nifios y
nifias diagnosticadas con TEA presentan ademas un rezago del habla/lenguaje receptivo y
expresivo 0 en comunicacién, y ademads un desorden de procesamiento sensorial. Aunque el
servicio regular en el CAPR incluye un cernimiento en el area sensorial, durante este periodo,
por la situacién de la pandemia, el servicio no se ofrecio.

Los diagndsticos médicos co-existentes fueron realizados mediante la evaluaciéon médica, del
neurodesarrollo por la pediatra del CAPR, sin embargo, sélo la pudo llevar a cabo durante los
meses de enero a mediados de marzo 2020. Los diagndsticos reportados en la Tabla 16
responden a este periodo. Contintia reportandose el mismo patrén en términos de que entre
los diagnédsticos médicos co-existentes de los nifios y nifias diagnosticadas, el 56%

_presentaron problemas gastrointestinales. El afio 2019 estos se presentaron en 67% de los

diagnosticados. El diagndstico co-existente de mayor prevalencia fue la hipotonia en 84% de
los diagnosticados. Cincuenta por ciento (50%) presentaron desdrdenes metabdlicos, y 34%
(treinta y cuatro por ciento, alergias.
Tabla 17. CAPR 2020 — Condiciones co-existentes :
Diagnésticos adicionales establecidos

e g i g . Porciento
o Djagnéstucos [/ Areas de necesidad diagnosticado
Trastornos en el habla/lenguaje receptivo y -~ 100%

expresivo/comunicacion
Trastorno del procesamiento sensorial 100%
Disminucion del tono muscular y problemas en

. 30%
coordinacién
Retraso en los hitos del desarrollo en la nifiez 52%
Irritabilidad y coraje 20%
Alta actividad 30%
Problemas de alimentacion 52%
Tabla 18. CAPR — Diagnésticos médicos co-existentes
Diagnésticos médicos i Poruer.rto '
Diagnosticado
Desérdenes metabdlicos 50% |
Alergias (ambiente y alimentos) 31%

0n



Problemas gastrointestinales / problemas de 56%

nutricion

Hipotonia 84%

Convulsiones 3%

Problemas en los patrones de suefio 2%

Otros diagnésticos 1%
Servicios

Luego del diagndstico, se ofrece a las familias un servicio especializado en TEA. Es un servicio
de corta duracién, en el que los padres tienen una participacién principal, integrandose al
mismo. Este servicio abarca alrededor de seis sesiones. Como parte del mismo, los nifios y
nifias participan del proceso evaluativo médico, a través del cual se identifican
comorbilidades en el drea de salud que puedan presentar éstos a través de consulta con una
pediatra. Se les ofrece orientacidn, se les prescriben los primeros tratamientos médicos y son
referidos a su pediatra de cabecera y especialistas pertinentes. Las familias también reciben
servicios de coordinacion de servicios, trabajo social y un avallo sensorial, en acorde a las
necesidades identificadas. Sin embargo, por la situacion del COVID-19, los servicios fueron
de orientacion, mediante video llamada o llamada telefdnica. La orientacién se ofrecid de
acuerdo a las necesidades particulares de los nifios y nifias y las inquietudes de las familias.
Este es el servicio que continta ofreciéndose hasta el momento.

Tabla 19. CAPR 2018-2020 - Servicios por disciplina

Disciplina Contactos | Contactos | Contactos

2018 2019 2020

Psicologia 681 830 504
Terapia Ocupacional 386 404 314
Patologia de habla y lenguaje 380 389 323
Trabajo social 377 346 241
Pediatria 266 242 128
Coordinacion de servicios (301) (145) (11)
Total 2,090 2,211 1,521

Durante este afio 2020, se ofrecieron 1,521 sesiones de evaluacién e intervencién por los
diferentes especialistas del Centro. Se cuantifica la cantidad de contactos con los nifios y
nifias servidas y sus familias por disciplina. Para el afio pasado, 2019, se ofrecieron 2,211
sesiones de servicios, lo que representa 690 sesiones menos para este afio. Esta disminucion
en la cantidad de servicios ofrecidos responde nuevamente a la situacion de la pandemia de
COVID-19. A mediados de marzo 2020 se emiti6 la Orden Ejecutiva 2020-23 que resulté en
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un cierre total de servicios, por lo cual solamente se ofrecieron servicios clinicos durante los
meses de enero y febrero 2020. Los servicios fueron afectados el resto del afio.

Durante el 2019, los servicios también se vieron afectados por el cierre de algunas areas de
la planta fisica del centro, debido a que las unidades de aire acondicionado se encontraban
dafiadas. Para este afio, 2020, todo el sistema estuvo inoperante por lo que ninguno de los
servicios pudo ofrecerse de manera presencial, impactando de manera negativa, junto con la
situacion de la pandemia, la cantidad de nifios y familias servidas.

Otras actividades

La prioridad en el CAPR es la evaluacién diagndstica temprana TEA, por lo que otras
actividades no resultan en prioridad. A pesar de esto, se llevan a cabo orientaciones
particulares a estudiantes que han solicitado las mismas, procedentes de diferentes centros
educativos y de diferentes niveles. En lo relacionado a los servicios que se ofrecen en el
centro y a las caracteristicas generales del nifio con autismo, se ofrece orientacién a grupos
de estudiantes de la Universidad de Puerto Rico y del Recinto de Ciencias Médicas. Sin
embargo, debido a la pandemia, estas orientaciones no se realizaron.

En agosto 2020, personal del CAPR, a través de un acuerdo con la Asociacién de Psicologia de
Puerto Rico, presentd los Protocolos de Vigilancia, Cernimiento y Evaluacién Diagndstica del
TEA del DS a 30 psicologos y psicologas.

‘Retos -

La situacion de la pandemia ha puesto de manifiesto la necesidad de diversificar los servicios
y sus modalidades. A las familias servidas durante este periodo se les ha provisto la
oportunidad de responder a procesos evaluativos de manera remota, sin tener que viajar de
pueblos lejanos a citas en el Centro. Esta oportunidad ha hecho patente la mayor
disponibilidad de las familias para participar de los procesos evaluativos. Sera un reto para
este aio 2021 poder formalizar de acuerdo a la disposicion de las familias y con las debidas
autorizaciones, protocolos y base en evidencia, la prestacidn de servicios, tanto presenciales
como mediante telesalud.

El reto continua siendo el mantener el nivel 6ptimo de servicios de evaluacion e intervencién,
garantizando ademds la excelencia en la prestacion de los mismos. Esto resulta
particularmente importante y, en ocasiones, dificil, puesto que el CAPR sélo cuenta con ocho
(8) profesionales que ofrecen servicios, a tiempo parcial. Aunque auments el servicio de una
profesional en psicologia, no se auments en la cantidad de horas provistas.

En términos de la planta fisica, se espera que se realicen los arreglos al techo y al sistema de
aires acondicionados, de forma tal que puedan estar disponibles todas las &reas, para la
prestacion de servicios.



El Centro Ponceiio de Autismo (CEPA)

La corporacién para el Desarrollo del Centro Poncefio de Autismo, conocida como “CEPA”, es
una organizacion sin fines de lucro para el desarrollo municipal incorporada en el 2006. CEPA
se establecid con el propdsito de atender las necesidades de las personas con Trastornos del
Espectro del Autismo (TEA) u otros desérdenes del desarrollo y sus familias. Esta es una de
las mas fragiles, necesitadas y desatendidas poblaciones en nuestras comunidades.

CEPA provee servicios bajo un Acuerdo de Colaboracién con el DS desde el 22 de enero de
2016, el cual fue renovado por un afio en septiembre 2020. Segun el nuevo acuerdo, CEPA se
especializard en la evaluacion e intervencion de nifios menores de 4 afios de edad
procedientes en su mayoria de las Regiones de Ponce y Mayagiiez. Ademas, CEPA refiere a
nifios mayores de 4 afios de edad con sospecha de TEA al Programa NNES a los Centros
Pediatricos de Ponce y Mayagiiez. Bajo el acuerdo establecido, CEPA colabora en el logro de
las metas del Programa NNES relacionadas con la identificacion temprana del autismo. Ei
acuerdo representa un esfuerzo para la uniformidad de los servicios para la poblacién con
TEA a través de la Isla.

Este afio marca el aniversario catorce (14) de trabajo hacia la realizaciéon de su vision y
cumplimiento de su misiéon fundamentados en los valores que se presentan a continuacion.

- Vision: Las familias impactadas por los TEA y otros problemas del desarrollo tendran
“ "~ acceso a servicios de excelencia fundamentados en la mejor evidencia para asegurar el -
desarrollo integral y el logro de una vida plena.

Mision: CEPA sera el lider en la prestacidon de servicios especializados de evaluacion,
intervencion interdisciplinaria, educacidn, investigacion y apoyo para familias impactadas
por los Trastornos del Espectro de Autismo y otros Trastornos del desarrollo en Puerto
Rico.

Toda gestion de la corporacion se rige por los siguientes valores:

e Justicia: proveer servicios accesibles, acorde con las necesidades de cada familia, sin
ningun tipo de discrimen.

e Compromiso: realizar el trabajo dentro del plazo estipulado con profesionalismo,
responsabilidad y lealtad, poniendo el mayor esfuerzo para lograr un producto con
altos estandares de calidad, satisfaciendo y superando las expectativas de cada
participante.

e Respeto: toda persona tiene el derecho a tener sus propias opiniones y a ejercerlas,
sin que se obstruyan.

e Integridad: ser éticos y correctos, guiados por la verdad y la razon.
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e Sensibilidad: mostrar interés por las necesidades de los niilos y sus familias,
descubriendo y atendiendo lo que les afecta en su desarrollo personal, familiar.y social.

Desde la inauguracidn de sus facilidades en el 2008, CEPA impacta cuatro dominios de
servicio:

I. Servicios Directos basados en la mejor evidencia cientifica, de cernimiento,
evaluacion, diagnéstico, intervencion interdisciplinaria (psicologia, trabajo social,
terapia ocupacional, patologia del habla y lenguaje, coordinacion de servicios) y
apoyo a niiios con TEA u otros desdrdenes del desarrollo y sus familias

II. Adiestramiento Profesional
Hi.  Investigacién Clinica
IV. Politica Publica y Defensa

Metas
El Centro Poncefio de Autismo esta dirigido al logro de las siguientes metas para los afios

2018-2021:

Tabla 20.-CEPA 2020 —- Metas para los-afios 2018-2021-- - - - - -

Dominio I: Proveer servicios de evaluacién, diagndstico, intervencidn y apoyo para
Servicios nifios con TEA u otros trastornos del desarrollo y sus familias, dirigidos a
. promover una salud y desarrollo 6ptimo que asegure el logro de una vida
Directos plena y productiva en su comunidad.
" Dominio Il: ‘Proveer oportiinidades de édU'Cécic')ﬁy”a"diéStr'amiéntO‘éptifﬁCjS"q’ijé_
Adiestramiento apoderen a profesionales y otro personal con los valores, informacién y
. destrezas requeridas para atender las necesidades de los nifilos con TEA u
Profesional otros trastornos del desarrolio y sus familias en Puerto Rico.
Dominio IHi: Desarrollar proyectos de investigacion que contribuyan a la expansién del
Investigacion | entendimiento de los TEAy otros trastornos neuro-evolutivos, y al
Clinica desarrollo de tratamientos culturalmente apropiados.
Desarrollar iniciativas de politica publica en representacion y defensa de
Dominio IV: las personas con TEA u otros trastornos del desarrolio en colaboracién con
Politica Publica | ©tras agencias y grupos comunitarios siendo asi agentes de cambio en pro
y Defensa de la educacion y concienciacion de la comunidad, asi como del logro de
una mejor calidad de vida para esta poblacidn y sus familias en Puerto
Rico.
Personal

CEPA cuenta con un equipo interdisciplinario de profesionales de la salud con adiestramiento
especializado para atender las necesidades de nifios con autismo y otros desérdenes del
desarrollo. La Figura 3 ilustra la estructura organizacional.



Desde febrero de 2016, la DNNME, con fondos de Titulo V, sufragé los salarios de la mayoria
del personal incluyendo: la directora de CEPA, (quien también ejercia como Psicdloga Clinica),
una Psicologa Clinica, una Patéloga del Habla y Lenguaje, una Trabajadora Social Clinica y una
facturadora. A partir de 1 de octubre de 2020,; bajo el nuevo acuerdo colaborativo entre el
DS, el Municipio Auténomo de Ponce y CEPA; el DS cubre los salarios de: dos psicélogas
clinicas, una patdloga del habla y lenguaje, una trabajadora social clinica y una coordinadora
de servicios. Este personal esta enfocado en la evaluacidn diagndstica y tratamiento de nifios
de 0-4 afios de edad. Este acuerdo tiene una vigencia de un aio (hasta el 30 de septiembre
de 2021).

Figura 3. CEPA 2020 — Estructura organizacional

Consultores Externos

Junta de Directores

. '
i 1 '
‘ ‘ =

Participantes
Los participantes de CEPA, nifios con TEA u otros Desordenes del Desarrollo (DD) y sus

familias, provienen de toda la isla principalmente de las regiones Sur y Oeste. En el periodo
de marzo 2020, 299 participantes entre 0-18 afios de edad y sus familias recibieron servicios
clinicos en CEPA. Las préximas tablas enumeran los participantes atendidos de acuerdo a su

33



municipio de residencia, edad, los servicios recibidos (evaluacion y/o terapia) y los
diagndsticos principales TEA o no TEA.

Tabla 21. CEPA 2020 — Participantes por Regién y municipio de residencia (Por cientos
redondeados)

Regién ~ Municipio ‘Cantidad
Ponce . 153

Ponce Yauco 14
(275 = 92%) Villalba 15
Juana Diaz 21

Guayama 13

Guayanilla 2

Guadnica 2

Patillas 7

Coamo 10

Santa Isabel 10

Salinas 7

Arroyo 1

Pefuelas 17

Jayuya 3

Mayagiiez Aguadilla 1
(15 = 5%) Cabo Rojo 1
Lajas 3

“Mayagiiez 7

San German 1

San Sebastian 2

Caguas (3 = 1%) Aibonito 1
Caguas 1

Las Piedras 1

Metro (2 =<1) Carolina 1
San Juan 1

Arecibo (1= < 1%) Utuado 1
Bayamon (3 = 1%) Dorado 1
Orocovis 2

Total 299

La mayoria de los participantes provienen de la regién de Ponce del Departamento de Salud
con cerca de 56%, del municipio de Ponce.



Tabla 22. CEPA 2020 - Numero de participantes por edad

Edad # Participantes
1 1
2 22 . .
Nimero y por ciento (%) de
3 59 .
participantes por grupo de edad

4 49 _
5 49 1-3=82(27%)
6 25
7 1 4-5=98 (33%)
8 18 6-8= 64 (21%)
9 11

10 6

11 6

12 7

13 5

14 8

15 2

16 3

17 3

18 4

TOTAL 299

Cerca del cuarenta y cuatro por ciento (43.81%) de los participantes fueron de 4 aiios de edad

~ o menor. Un noventa por ciento (90%) residian en la regién de Ponce del DS.

Tabla 22. CEPA 2020 — Participantes < de cuatro afios por region y municipio de residencia.

Regidn Municipio Cantidad
Ponce 60
Ponce Yauco 6
(119) Villalba 8
Juana Diaz 10
Guayama 5
Guayanilla 3
Patillas 4
Coamo 5
Santa Isabel 4
Salinas 1
Arroyo 2
Pefiuelas 10
Jayuya 1
Mayagiiez Cabo Rojo 1
(6) Mayagiiez 4
San German 1
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Caguas (4) Caguas 2

Las Piedras 1

San Juan 1

Arecibo (1) Utuado 1

Bayamoén (1) Orocovis 1
Total 131

En el 2020 sesenta y dos por ciento (62%) de los participantes presentaban un diagndstico de
TEA, el 32% presentaba retrasos del neurodesarrollo o del desarrollo psicolégico aun no

especificados.

Tabla 23. CEPA: Numero de participantes en 2020 por diagndstico primario

Diagnéstico Primario Namero de
Participantes

Trastorno del Espectro del Autismo 185

Retraso Global del Desarrollo 3

Otro desorden del desarrollo psicolégico o neurodesarrollo 98

no especificado .

Trastorno de déficit de atencion e hiperactividad 3

Trastorno de ansiedad 1

Depresion 1

Retrasos en el habla y lenguaje 1
TOTAL 299

El 90% (166) de los participantes con autismo que recibieron servicios en CEPA durante el
2020 presentaron al menos otra condicién concurrente. La condicién concurrente mas
prevalente en los menores con TEA atendidos en CEPA durante el 2020 fueron los problemas
del habla y lenguaje, presentados por un ochentay tres por ciento (83%) de los participantes.

La proxima tabla presenta la prevalencia de las condiciones coexistentes.

Tabla 24. CEPA 2020 — Participantes con autismo por condicién coexistente

. e s . . Niimero de
‘ Condicién Coexistente Participantes con TEA

Retraso global del desarrollo 34
Retrasos en el desarrollo de habla y lenguaje 154
Discapacidad cognoscitiva 4
Trastorno explosivo intermitente 1
Problemas especificos del aprendizaje 1
Trastorno de ansiedad 1
Trastorno de déficit de gtencidn e hiperactividad 9
Disfagia 10

TOTAL 214
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Servicios
CEPA ofrece un modelo de servicios abarcadores fundamentado en un modelo biopsicosocial
de la salud cimentado en las etapas de desarrollo humano. Este modelo define el desarrollo
de la persona como el resultado de la integracion de factores bioldgicos, psicolégicos y
sociales. Las diferentes dreas de desarrollo (fisica, social, emocional, cognitiva, conductual,
comunicoldgica, integracion y modulacién sensorial) son atendidas de manera integrada y
funcional. Ademas, el centro se caracteriza por:
e Servicios centrados en la familia: La participaciéon de la familia se considera esencial
ya que ellos son los expertos en sus hijos.
e Servicios inter y transdisciplinarios
e Intervencién individualmente disefiada de acuerdo al perfil de fortalezas vy
necesidades del nifio y su familia.
e Eluso de varios modelos y estrategias de tratamiento apoyadas en la mejor evidencia
cientifica.
e Enfasis en atender las necesidades del nifio y sus familias en el ambiente menos
restrictivo posible.

-Respeto-y valoracién de las-diferencias culturales e-individuales.:

Compromiso de proveer servicios caracterizados por su disponibilidad, accesibilidad
y calidad dirigidos a la obtencién de resultados.

__La Figura 3 ilustra este marco tedrico que da la base conceptual al Modelo de Servicios
Abarcadores para Nifios con Desdrdenes del Espectro de Autismo y otros Desérdenes del
Desarrollo y sus Familias.
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Figura 4. CEPA 2020 — Modelo de Servicios

A model for comprehensive services for children with Autism Spectrum Disorders
and other developmental disabilities and their families
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CEPA ofrece servicios interdisciplinarios y multimodales de evaluacion, diagnostico,
intervencion, apoyo y adiestramiento.

En el afio 2020 se brindaron 4188 sesiones de servicios directos a los participantes de CEPAy
sus familias. Esto representé un 84% de los servicios provistos en CEPA durante el 2020. La
gran mayoria de estos servicios se ofrecieron a distancia o través de Telesalud, o via
teleconferencias utilizando las plataformas Doxy.me y ZOOM Healthcare. Las préximas tablas
enumeran los participantes por tipo de servicios recibidos.

Tabla 25. CEPA 2020 — Servicios ofrecidos

Servicios de
Servicios de . Adiestramiento y
. Servicios de Apoyo £
Intervencion Inter/ e Consultoria para
e e e s para familias
Transdisciplinaria Profesionales y la.

Servicios de Evaluacién
interdisciplinaria

_ Comunidad
Diagnésticas Intervencién Temprana | Orientacién/ Educacién | Cursos de Educacién
Desarrollo Terapia Psicoldgica Consultoria Continua
Psicolégicas Terapia del Habla y Grupos de Apoyo Talleres
Neuropsicoldgicas Lenguaje {para padres y Experiencias de
Psicoeducativas Terapia Ocupacional hermanos) Préctica e internado

Conductuales
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Habla y Lenguaje
Alimentacién y
Tragado/ Disfagia
Integracion Sensorial
Destrezas Motoras
Vida Independiente/
Funcionamiento
Adaptativo
Sistemas Familiares

Campamento
Terapéutico de Verano

Estrategias o
Modalidades de
Intervencion incluyen
(entre otras):

DIR
(Developmental,
Individual Difference,
Relationship-based Model
for Assessment and
Intervention)
Juego Circular
(Floortime)
Metodologias
Conductuales
Andlisis Funcional de la
Conducta
Sistema de Intercambio
de Imagenes (PECS)
Dieta Sensorial
Curriculo de Lenguaje
Basado en el Afecto
(ABLC)

Psicoterapia
(Individual, de parejay
~ de familia)
Manejo de Caso
Adiestramiento

{Psicologia Clinica,
Educacién Especial,
Terapia Ocupacional,
Terapia del Hablay
Lenguaje,
Rehabilitacion
Vocacional, Trabajo
Social, Pediatria,
Psiquiatria)
Consultoria para
personal en escuelas y
centros de cuido
Grupos de Estudio
Cursos Universitarios

Tabla 26. Numero de participantes por tipo de servicio recibido

Tipo de Servicio Recibido

Numero de Participantes

Evaluacién

137

Terapia

259

Tabla 27: CEPA 2020: Numero de sesiones por tipo de servicio recibido

Servicio # Sesiones
Terapia psicoldgica y trabajo social clinico 2,628
Evaluacidn psico-diagnostica 304
Terapia del habla y lenguaje 877
Terapia de alimentacién y tragado 18
Evaluacién del habla y lenguaje 75
Terapia ocupacional 226
Evaluacion de terapia ocupacional 60
TOTAL SERVICIOS DIRECTOS 4188
Coordinacion de servicios 794
TOTAL TODOS LOS SERVICIOS 4,982

El 52% (2628/4188) del total de servicios directos brindados fueron intervenciones de terapia
en las areas de psicologia y trabajo social clinico para nifios con TEA u otro DD. Un 10% (439)
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de los servicios ofrecidos fueron intervenciones de evaluacion diagndstica. Cerca de 18%
(895/4188) fueron servicios de terapia del habla, lenguaje y alimentacion/tragado.

Diagnésticos de TEA

Se completaron 69 evaluaciones diagndsticas de TEA durante el 2020. Cincuenta (72 %) de
estas evaluaciones resultaron en un diagndstico de TEA. La vasta mayoria de éstos presentan
al menos otra condicidon del desarrollo o salud fisica concurrentes (91%). Las condiciones
concurrentes mas prevalentes fueron los Trastornos del Habla y Lenguaje (76.6%) y el Retraso
Global del Desarrollo (23.82%). Al presente 68 participantes estan pasando por el proceso de
evaluacion diagnostica de TEA.

Tabla 28. CEPA 2020 — Niumero de evaluaciones diagndsticas de TEA por regién y municipio de
residencia

No
diagnéstico
1

Region Municipio " Diagnéstico En proceso

Qo
[any

Arroyo
Coamo
Gudnica
- Guayama- -
Guayanilla
Lajas
Jayuya
_Juana Diaz
Patillas
Pefiuelas
‘Ponce
Salinas
Santa Isabel
Villalba
Yauco
Cabo Rojo
Hormigueros
Mayagiiez Isabela
Mayagliez
San German
Arecibo
Utuado
Dorado
Toa Alta
Aibonito
Las Piedras
Metro San Juan
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| Trujillo Alto 0 0 1
Total 50 19 68

La Tabla 29 presenta los niveles de severidad en Comunicacién e Interaccion Social y Patrones
de comportamiento, interes o activicades repetitivas y restrictivas para los 50 nifios
diagnosticados en el 2020.

Tabla 29. CEPA 2020 — Niveles de severidad

Comunicacion social e interaccién social
Nivel 1 Nivel 2 RequietZ'\:;ij Muy
Requiere A Requiere A lal
equiere Apoyo equiere Apoyo Sustancia Sustancial
7=14% 37 =74% 6=12%
Patrones de comportamiento, intereses o actividades repetitivas y restrictivas
Nivel 1 Nivel 2 Requier'\:\/,f[ijyo Muy
Requiere A Requi i
equiere Apoyo equiere Apoyo Sustancial Sustancial
12=24% 31=62% 7=14%

Planes Médico/Aseguradoras
CEPA mantiene contratos con las siguientes aseguradoras, tanto bajo el programa de
servicios de salud del gobierno (VITAL) como de los siguientes provedores comerciales o
privados:

e APS-Healthcare

» First Medical GHP

e HumanaPR

"« International Medical Card

» Mapfre Life Comercial

e MMM Multihealth GHP

« Plan de Salud Menonita

o Plan de Salud Menonita GHP

e Triple S Comercial

e Triple S GHP

Otras Actividades

Adiestramiento Profesional — CEPA tiene como misién ofrecer adiestramiento para fomentar
el desarrollo de los valores, conocimientos y destrezas de profesionales de la salud y
educacién que son necesaros para la provisién de servicios de calidad para personas con TEA
y sus familias. Esto incluye el ofrecimiento de talleres, curso y oportuidades de practica clinica
e internado. Debido a las restricciones que ha impuesto la pandemia del COVID-19, la mayoria
de estas actividades en el 2020 han sido ofrecidas a dista cia o virtualmente a través de las
plataformas Doxy.me y ZOOM Health Care. La préxima Tabla presenta los adiestramientos

ofrecidos en el 2020.
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Tabla 30. CEPA 2020 - Adiestramientos ofrecidos

. Fecha Tema Audiencia.
21feb El manejo de la ansiedad en adultos Padres CEPA
18 marzo Flujograma de servicios de CEPA Personal de Avanzando Juntos
2 abril Conversatorio sobre autismo: Notiuno Comunidad
. Conversatorio sobre autismo: Municipio
2 abril X
Autdénomo de Ponce
. Cépsula informativa sobre autismo para Comunidad
3 abril ..
Noticias de Ponce
. Taller Virtual: Crea tu sombrero magico por | Estudiantes de MS Slud Publica
15 abril .
el autismo PHSU
. A distancia: Desde mi casa a la tuya, Comunidad
17 abril .
Hablando de autismo
. Entrevista para Revista Internacional de Comunidad
23 abril
Salud :
Unidos en la distancia desde nuestracasaa | Comunidad
8 mayo las suyas: Apoyando a los nifios con autismo
y sus familias
Genética y autismo (Conf virtual con el Dr. Comunidad
92 mavo Simén Carlo)
[semaye P SN o ‘EstudiantesPsy PHSU, Personal
introduccidn al DIR .
CEPA
18 junio Beneficio de la misica en el autismo Comunidad
. . Estudiantes Psy PHSU, Personal
3 julio Introduccion de Floortime studiantes Fsy erso
CEPA
B | Estudiantes Psy PHSU, Personal
10 julio Estrategias teraputicas de juego CZPU A lantes Fsy
_ Entrevista virtual sobre autismo y el efecto Comunidad latinoamericana
5 oct del COVID-19 con Revista Medicina y Salud
Publica
Feria de cernimientos (desarrollo, audicién, | Comunidad
31 oct . .
habla y lenguaje, autismo)
2 nov Taller: Manejo de ansiedad Padres, CEPA
9 nov Taller: Manejo de ansiedad Padres, CEPA
16 nav Indicadores y manejo de depresion Padres CEPA
3 dic Conociéndome mejor: Auto cuidado Padres, CEPA
. Estrategias DIR y manejo de conductas Personal CEPA y estudiantes Psy
4 dic pe
dificiles de PHSU

Investigacion — Entre sus metas, CEPA persigue el desarrollar proyectos de investigacion que
contribuyan al entendimiento de los TEA y otros trastornos neuro-evolutivos, y al desarrollo
de tratamientos culturalmente apropiados. Durante 2020 CEPA ha colaborado en los
siguientes proyectos de investigacion, entre otros:

- Impacto del COVID-19 en nifios y adolescentes con discapacidades del neurodesarrollo

en PR, Ponce Health Sciences University, con los Dr. Simén Carlo y Rafael Oliveras
- Riesgo de Autismo en Bebés: del Instituto de Neurobiologfa, Universidad de Puerto




Rico, Recinto de Ciencias Médicas con la Dra. Amaya Miquelajauregui

- Perfil epidemioldgico de un grupo de nifios con Desérdenes del Neurodesarrollo de un
centro diagnostico en Ponce, Puerto Rico: con la Ponce Health Sciences University,
School of Public Health

- Relaciéon entre el historial prenatal y perinatal, el sexo y la severidad del trastorno del
espectro del autismo en un grupo de nifios puertorriquefios: con la Ponce Health
Sciences University, School of Brain and Behavioral Sciences & School of Public Health

- Perfil Familiar de un Grupo de Nifios con Tra tornos del Espectro del Autismo
Residentes en el Area Sur De Puerto Rico; con la Ponce Health Sciences University,
School of Behavioral and Brain Sciences & School of Public Health

- Pediatric Outcomes of Prenatal Zika Exposure Il (POPZE Il), Dra. Luisa Alvarado, School
of Medicine, Ponce Health Sciences University

- Proceso de transicion a la adultez en adolescentes que padecen el Trastorno Espectro,
Autista con Alejandrina Nieves, de la Ponce Health Sciences University, School of
Behavioral and Brain Sciences & School of Public Health

- Exploratory analysis of short-term music education on executive functions and

__visuomotor development in children with autism_spectrum disorder, con Ruthmarie

Hernandez, de la Ponce Health Sciences University, School of Behavioral and Brain
Sciences & School of Public Health

Politica Publica y Defensa — Otra de las metas de CEPA es desarrollar iniciativas de politica
publlca é'n"répresentacién y defensa de las personéS con TEA u otros trastornos del desarrollo
en colaboracién con otras agencias y grupos comunitarios siendo asi agentes de cambio en
pro de la educacién y concienciacion de la comunidad, asi como del logro de una mejor
calidad de vida para esta poblacién y sus familias en Puerto Rico.

Se particip6 de las siguientes actividades:

¢ Campafia durante el mes de Concienciacion del Autismo (abril 2020) : A Distancia,
desde mi casa a la tuya. Hablemos de Autismo - Aparicidn del personal clinico y
familias participantes de CEPA en programas de Radio y en Facebook live para
fomentar la concienciaciéon comunitaria sobre los TEA y los Servicios de CEPA:
- Programa Tu Salud Informa, con el Dr. Julio Jiménez, MD, ABC 5 PR, Vive TV y
WORA TV
- Programa Bienestar 101, con la Dra. Barbara Barros en Radio Yaucana
- Noticias de Ponce
¢ Colaboraciéon en el desarrolio del proyecto para la revision de la Ley BIDA con la
DNNME vy los Representantes Jacquelin Rodrigue y José Banchs, y el Comité Timdn
de la Ley BIDA.
e Participacién en el Comité Timoén de la Ley BIDA desde 2016
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Lazos Colaborativos - La provisién de los servicios en CEPA estd apoyada en multiples
relaciones de colaboracion con familias, agencias gubernamentales, instituciones

académicas, corporaciones y otros grupos comunitarios que incluyen:

Instituciones Académicas

Universidad de Missouri, Escuela de Medicina, Centro Internacional para Trauma

Psicosocial

Ponce Health Sciences University: Sciences

i. School of Brain and Behavioral: Practica Clinica Avanzada e Internado para
programa Doctoral en Psicologia Clinica y de maestria en Psicologia Escolar

ii. Escuela de Salud Publica: Practica y Proyectos de Investigacion
Epidemioldgica

iii. Escuela de medicina: Rotacion de Desarrollo para Pediatras en
Adiestramiento

Universidad de Puerto Rico, Recinto de Ponce: Practica para los programas en

Psicologia, concentracién en Rehabilitacidon y concentracién de Salud Mental

Universidad de Puerto Rico, Recinto de Ciencias Médicas:

i.” 'Practica en Terapia Ocupacional ' o

ii. Colaboracidn con el Instituto de Neurobiologia, PRTRC

Universidad Interamericana: Practica en Terapia del Habla

Universidad Ana G. Méndez: Practica en Terapia del Habla y Trabajo Social Clinico

Pontificia Universidad Catélica de Ponce: Practica para programas en Trabajo

Social, Bachillerato y Maestria

Universidad Carlos Albizu: Iniciativas relacionadas con nifios con necesidades

especiales

e Agencias y Programas gubernamentales

Red Nacional de Estrés Traumatico Infantil, SAMSHA, Departamento de Salud de
EU

Municipio Auténomo de Ponce

Municipio Auténomo de Patillas

Departamento de Salud, DNNME

Departamento de la Familia, Ponce

Departamento de Justicia Tribunal Regional de Ponce
Head Start: Ponce, Patillas, Juana Diaz y Santa Isabel
Early Head Start: Ponce y Juana Diaz

Departamento de Educacidn, Servicios Legales
Avanzando Juntos, Ponce

Comité Timdn, Ley BIDA

Agencias Comunitarias



- Supermercados M| GENTE

- Centro Sor Isolina Ferré

- Organizacién Las Aguilas, grupo comunitario, Carolina
- Reborn Family Center

- lglesia Presbiteriana de Ponce

- Unidos por Puerto Rico

- Feather Hope Community Group

- Fundacién Hogg para Salud Mental, Texas
- CRUNCH Gym

- Fundacién Angel Ramos

- Empresarios Poncefios Aliados de CEPA

Logros y Retos
A través de sus 14 afios, CEPA ha ido expandiendo su impacto y ganado un excelente

reconocimiento en la comunidad puertorriquefia por la calidad de sus servicios y contribucién
a la calidad de vida de las personas con autismo.

A pesar de las serias limitaciones que los-terremotos en el drea sur y la pandemia del COVID-
19 han impuesto en el 2020, CEPA se ha mantenido abierto y disponible para apoyar a las
familias impactadas por los TEA. Se ha desarrollado un sistema de servicios de evaluacién e
intervencion de Telesalud y servicios presenciales siguiendo las necesarias medidas de
‘higienizacién y distanciamiento social. A través de acuerdos colaborativos con la Fundacién
Angel Ramos y Fundacién Serrallés, en la iniciativa “ Somos Unicos y Campeones de Buena
CEPA”, se han desarrollado servicios de intervencion psicoldgica y adiestramiento de manera
virtual o presencial para familias de nifios con necesidades especiales confrontando los
terremotos y/o la pandemia y profesionales.

Sin embargo, la entidad no esta exenta de experimentar los constantes desafios de la
actualidad que abarcan factores econémicos, sociales, politicos, epidemioldgicos, etc., como
lo son:

e el persistente aumento de la prevalencia de los TEA, 1 en 54 segin los Centros de
Control de Enfermedades (CDC por sus siglas en inglés) en el afio 2020
e el impacto de terremotos en participantes y sus familias:
- pérdida de vivienda, pertenencias y recursos personales
- exacerbacién de sintomas debido a estrés, cambios inesperados e inconsistencia
- sintomas de trauma en participantes y familiares
- cierre de escuelas y centros de servicios terapéuticos
e la pandemia del COVID-19 ha tenido los impactos mencionados anteriormente.
Ademas, la pandemia ha provocado serias dificultades relacionadas con:
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- la falta de recursos para acceder servicios a distancia

- serias dificultades econdmicas debido a reduccion o pérdida de empleo

- la pérdida de sistemas de apoyo debido a imposiciones de distanciamiento

social

- inadecuacion de servicios virtuales disponibles
la dificil situacién financiera y recortes en presupuestos de agencias que limita los
recursos econdmicos disponibles para la expansion de servicios
las limitaciones de las instalaciones fisicas disponibles para proveer servicios
incluyendo: falta de espacio para expandir servicios, deterioro de sistemas de aire
acondicionado y cuadro telefdnico, falta de estacionamiento, entre otros
problemas de transportacion de algunas familias
serias dificultades debidas al rechazo de la aseguradora INSPIRA para pagar alrededor
de $27,000 en servicios brindados a participantes de MMM Vital y para credencializar
los psicélogos de CEPA afectando los servicios para asegurados de MMM VITAL
(alrededor del 20% de la poblacién que se atiende)
dificultades para el recobro a las aseguradoras por los servicios brindados debido a

. denegaciones erradas y poca informacion que las familias tienen sobre los cambios

de las aseguradoras de VITAL

falta de conocimiento del personal y por ende, provisién de informacion incorrecta al
publico en las aseguradoras VITAL con respecto a la cubierta especial de autismo y sus
beneficios---

necesidad de revisar la ley BIDA segin recomendaciones del Comité Timén para asi
lograr mejor implementacion de los servicios que requiere la poblacion con autismo

Proyecciones
Queda muchisimo por hacer para asegurar una calidad de vida 6ptima para las personas con

TEA y sus familias en Puerto Rico. CEPA esta comprometido a continuar fungiendo como lider
en esta mision. El Plan Estratégico de CEPA de 2018-2021 se dirige a alcanzar las siguientes

1 Expandir la provisién de servicios de evaluacién, diagnostico, intervencion clinica y

educativa y apoyo para nifios con TEA u otros desdrdenes del desarrollo y sus familias,
caracterizados por su calidad, accesibilidad y disponibilidad, dirigidos a promover una
salud y desarrollo 6ptimo que asegure el logro de una vida plena y productiva en su
comunidad.

Proveer oportunidades de educacién y adiestramiento optimos que apoderen a
profesionales y otro personal con los valores, informacién y las destrezas requeridos
para atender las necesidades de los nifios con TEA u otros desérdenes del desarrolio
y sus familias.

3. Continuar el desarrollo de proyectos de investigacion que contribuyan a la expansién



del entendimiento de los TEA u otros desdrdenes neuro-evolutivos y al desarrollo de
tratamientos culturalmente apropiados.

Desarrollar iniciativas de politica publica en representacién de las personas con TEA u
otros desdrdenes del desarrollo en colaboracion con otras agencias y grupos
comunitarios siendo agentes de cambio en pro de la educacidn y concienciacion de la
comunidad, asi como el logro de una mejor calidad de vida de esta poblacién y sus
familias en Puerto Rico.

Promover la auto sustentabilidad organizacional para allegar los recursos financieros
necesarios que garanticen el funcionamiento, estabilidad y crecimiento de la
corporacion y los servicios ofrecidos.

Los objetivos operacionales para la expansién de nuestro modelo de servicios integrados

incluyen:

expansion de servicios clinicos (evaluacion, diagndstico e intervencidon) a través de
satélites de CEPA

desarrollo e integracion de un programa académico especializado con servicios
clinicos integrados, Instituto del Neurodesarrollo y Aprendizaje de las Américas

desarrollo de un programa de recreacion terapéutica (deporte, arte, musica, gimnasio

y salon de juegos adaptados)
reiniciar la provision del programa de campamento de verano especializado AMIGOS

“desarrollo de servicios para adolescentes y jovenes-adultos con TEA y otros DD

desarrollo de programa de servicios de apoyo (tutorias, estudios supervisados)
desarrollo del Instituto del Neurodesarrollo y Aprendizaje de las Américas

desarrollo de programa de servicios de-apoyo para familias (adviestramientos, terapia
de familia, coordinacién de servicios, respiro, entre otros)

institucion de la Conferencia Anual sobre el Autismo y otros DD en la Region Suroeste
de laisla

establecimiento de servicios a distancia (en linea o telesalud) de consultoria,
adiestramiento, evaluacion y diagnoéstico
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AGENCIAS GUBERNAMENTALES
A. Departamento de Salud
Division Niiios con Necesidades Médicas Especiales (DNNME)
Dos educadoras estan contratadas apoyar a la DNNME en la implantacién de la ley BIDA.

El Programa NNES de la DNNME dirige sus esfuerzos a propiciar, desarrollar e implantar
estrategias que contribuyan al desarrollo de sistemas de servicios coordinados, centrados en la
familia y con participacién de la comunidad, cédnsono con el Modelo de Servicios Amigables a la
Familia para la poblacidon en edad pedidtrica 0-21 afios con necesidades especiales de salud,
incluyendo autismo y sus familias, de acuerdo a la reglamentacién del Titulo V del Acta de
Seguridad Social del gobierno federal. Hacia este fin opera 7 centros pediatricos regionales y 2
centros de autismo (ver el Punto 5, Proveer Servicios y Mejorar, del Modelo de Servicios
Innovacién e Implantacidn, que comienza en la pagina 2 de este Informe).

Una de las prioridad que la DNNME determind, como parte del 2020-2025 Puerto Rico State
Action Plan of the Maternal and Child Health Services Title V (TV) Block Grant Program del Health
Resources and Services Administration, disminuir la edad en que los nifios a riesgo de un TEA
reciban una evaluacién diagnodstica. Para atender esta prioridad el Comité de Calidad de la
DNNME formé un Sub Comité de Autismo con representacion de cada centro pediatrico y de
autismo.

Orientaciones, adiestramientos y mejoramiento continuo

Basado enel monitoreo continuo con los equipos diagndsticos de los centros del Programa NNES,
se llevaron a cabo las siguientes reuniones de orientacién y asistencia técnica en que se
discutieron fortalezas, retos y logros de los equipos y se aclararon procesos de acuerdo a los
Protocolos de Vigilancia, Cernimiento y Diagndstico del TEA (ver Apéndices 7 y ):

e Con el propésito de capacitar los psicologos de los centros pedidtricos y centros de
autismo, se ofrecié un adiestramiento sobre la prueba WPPSI-Il (Weschler Preschool and
Primary Scale of Intelligence) el 11 de febrero de 2020.

e 8 de julio 2020 - Presentacion sobre el formulario para la certificacion de cernimiento
para autismo a los directores, administradores y un miembro del equipo que realiza la
evaluacién diagnodstica de TEA de cada Centro Pediatrico y CAPR.

e Respondiendo a las disposiciones por la respuesta a la pandemia del COVID-19, el 7 de
abril 2020 se envié informacién sobre la ASQ-3 y M-CHAT R/F a todos los centros
pediatricos y de autismo para apoyar la administracion de cernimientos a distancia.

e Durante los meses de julio y agosto de 2020 se ofrecid asistencia técnica al personal
centros pediatricos y centros de autismo que solicitaron informacién sobre alternativas

para llevar a cabo procesos diagndsticos de manera virtual.



e Con el propodsito de hacer mas eficiente el proceso diagndstico de TEA en los centros
pediatricos y de autismo se revisé el proceso de cernimiento para incluir una observacion;
entrevista a la familia; y un historial del desarrollo, salud y famiiar. Se ofrecié una
orientacion virtual a los equipos que realizan cernimientos y evaluaciones diagnodsticas de
TEA sobre esta revision en las siguientes fechas:

- 27 de marzo 2020 - Mayagliez

- 9 de abril 2020 - Caguas

- 27 de abril 2020 - Arecibo y Fajardo

- 30 de abril 2020 - Ponce, Metro, Bayamoén y CAPR
- 11 de mayo 2020 — CEPA

Los centros pediatricos y centros de autismo llevan a cabo reuniones periddicas por disciplinas
en las que los profesionales comparten informacion y estrategias, reciben orientacion, y
desarrollan practicas dirigidas al mejoramiento continuo de sus servicios.

La DNNME recibe fondos de los Centers for Medicare & Medicaid Services (CMS) para implantar
un protocolo para el seguimiento ambulatorio de nifios menores de 5 afios nacidos de madres
con evidencia de laboratorio confirmada o de -posible infeccion por el virus-Zika durante el
embarazo. Con estos fondos se permite contratar especialistas para proveer servicios a estos
menores.

~ Recursos Humanos e B . L :
Durante este afio se continuaron reforzando los recursos humanos del Programa NNES al nivel
central y de los Centros Pediatricos de las 7 regiones del DS y el personal de los Centros de

Autismo.

A continuacién, los recursos humanos del Programa NNES, los Centros de Autismo y de cada
Centro Pediatrico Regional, incluyendo los que fueron contratados con los fondos del Maternal
Child Health Bureau, CMSy TV

e Centro de Autismo de Puerto Rico
Psicéloga clinica/Directora (1), Psicéloga clinica (3), Patdloga de habla y lenguaje (1),
Terapeuta ocupacional (1), Pediatra (1), Trabajadora social (1), Coordinadora de servicios
(2).

e Centro Poncefio de Autismo
Psicdloga Clinica (2), Patéloga de Habla y Lenguaje (1), Terapeuta Ocupacional (1),
Coordinadora de Servicios (1), Trabajadora Social (1).

e Centro Pediatrico Arecibo
Administrador (1), Pediatra (1), Psicdloga clinica (2), Coordinadores de servicios (5),
Promotor de participacién y apoyo a la familia (2), Enfermera de Programa/Coordinadora
de servicios (1), Supervisor de Enfermeria (3), Trabajador social (1), Terapeuta fisico (2),
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Asistente de terapia fisica (1), Terapeuta ocupacional (1), Patélogo del habla y lenguaje
(4), Nutricionista (1), Oficinista (2), Oficial de facturacién (1), Trabajador general (1),
Operador de datos (1), Recaudador (1).

Centro Pediatrico de Bayamon

Administrador (1), Pediatra (2), Trabajador social (2), Patélogo de habla y lenguaje (2),
Psicélogo (2), Terapeuta ocupacional (2), Terapeuta fisico (2), Enfermero (3), Trabajador
social (2), Coordinadora de servicios (7), Promotor de participacién y apoyo a la familia
(2), Operador entrada datos (1), Asistente sistemas de oficina (2), Recaudador (1),
Centro Pediatrico de Caguas

Administradora (1), Pediatra/Directora servicios médicos (1), Pediatra (1),
Enfermera/Supervisora (1), Enfermera (1), Patdloga del habla y lenguaje (2), Terapista de
habla y lenguaje (1), Psicdloga clinica (1), Psicologa escolar (1), Asistente de terapia fisica
(1), Terapeuta ocupacional (1), Nutricionista (1), Terapeuta fisico (1), Asistente de terapia
fisica (1), Coordinador de servicios (7), Promotor de participacién y apoyo a la familia (1),
Trabajador social (1), Recopilador de datos (2) Técnico de programa (1), Oficinista
sistemas de informacién (1), Oficinista (1), Auxiliar de contabilidad (1), Recaudador

__auxiliar (1).

Centro Pediatrico de Fajardo

Administradora (1), Pediatra (1), Enfermera (1), Trabajador social (1), Coordinador de
servicios (2), Terapeuta fisico (1), Asistente de Terapia Fisica (1), Terapeuta ocupacional
(1), Asistente de Terapia Ocupacional (1), Patdlogo del habla y lenguaje (1), Psicélogo
clinico (1), Oficinista (1). '

Centro Pediatrico de Mayagiiez

Administrador (1), Pediatra (3), Ortopeda (1), Enfermera (4), Terapeuta fisico (2),
Asistente de terapia fisica (1), Terapeuta Ocupacional (2), Patélogo del habla y lenguaje
(3), Psicélogo clinico (2), Trabajador social (2) Coordinador de servicios (2), Promotor de
participacién y apoyo a familias (1), Asistente servicios clinicos (1), Asistente
administrativo (1), Administrador sistemas de oficina (1), Oficinista sistema informacion
de salud (2), Técnico récord médico (1), Operador de entrada de datos (1), Recaudador
(1).

Centro Pediatrico Metropolitano

Administrador (1), Pediatra (2), Médico-Cirujano (1), Audidlogo (2), Enfermero (9),
Enfermero clinicas oftalmoldgicas (1), Psicéloga (3), Terapeuta fisico (2), Asistente terapia
fisica (3), Terapeuta ocupacional (3), Asistente terapia ocupacional (2), Nutricionista
(1), Trabajador social (3), Patdlogo del Habla y Lenguaje (5), Coordinadora de servicios (7),
Promotor de participacion y apoyo a familias (3), Auxiliar de contabilidad (1), Operador
de entrada de datos (1), Coordinador de Clinicas Pediatricas (1), Presentador
Telemedicina (1), Técnico de Record médico, Administrador sistemas de oficina (1),
Asistente sistemas de oficina (6), Oficinista Sistemas de informacion (2), Recaudador (1),




Operador entrada de datos (1), Auxiliar de contabilidad (1), Supervisor facturacién y
cobro (1), Mensajero (1), Conserje (1).
e Centro Pedidtrico Ponce:

Administrador (1), Dentista (1), Asistente dental (1), Supervisora orientadores salud oral
(1), Nutricionista (1), Audidlogo (1), Enfermera (4), Psicéloga (1), Terapeuta fisico (1),
Asistente terapia fisica (2), Terapeuta ocupacional (2), Asistente terapia ocupacional (3),
Asistente de ortopedia (1), Patélogo de habla y lenguaje (3), Terapista de habla y lenguaje
(2), Trabajador social (2), Coordinador de servicios (4), Promotor de participacion y apoyo
a familias (2), Oficinista sistemas de informacién salud (1), Recepcionista (1), Operador
entrada de datos (1), Oficinista (1), Recepcionista (1), Contabiidad auxiliar (1), Oficial
facturacion (1), Recaudador auxiliar (1), Conserje

En resumen, el Programa NNES cuenta con recursos humanos del Nivel Primario y Secundario en
todas las Regiones de Salud. La Tabla 31 presenta los profesionales y los servicios que se ofrecen
en cada nivel.

Tabla 31. DS 2020 - Niveles de servicios del Programa NNES en los Centros Pedidtricos Regionales

- Nivel - : Servicios
Nivel Primario: Cernimiento
Pediatria Evaluacion
Trabajo social Determinacion de elegibilidad al programa
_Coordinacion de servicios Coordinacion de servicios
Enfermeria Atencion y seguimiento a infantes y andarines
Apoyo a las familias nacidos de madres con evidencia de laboratorio
: por el virus del Zika durante el embarazo
Referidos
Apoyo a la familia
Nivel Secundario: Consultoria
Psicologia Orientacion
Patologia de habla y lenguaje | Evaluacion
Terapia fisica Intervencion
Terapia ocupacional Apoyo al nivel primario
Nutricion Clinicas de disfagia/alimentacion
Nivel Terciario: Servicios de especialidades médicas y aliados a la
Audiologia salud
Oftalmologia
Ortopedia Accesibles por referidos a servicios en la
Gastroenterologia comunidad yo a través del Programa NNES de los
Fisiatria Centros Pediatricos.
Neurologia
Genética médica Accesibles a través de la cubierta especial para los
Psiquiatria participantes del Plan de Salud del Gobierno de
PR.

51



52

Supra Terciario Servicios de sub-especialidades médico

Neurocirugia quirdrgicas.

Cirugia Plastica Clinicas Interdisciplinarias Especializadas:
Otorrinolaringologia - Defectos del Tubo Neural

Ortodoncia - Defectos Craneo-Faciales

Urologia - Ortopedia especializada

Nefrologia Accesibles por referidos a servicios en la

comunidad yo al Programa NNES del Centro
Pediatrico Metropolitano
Accesibles a través de la cubierta especial del Plan
de Salud del Gobierno de PR.

Instalaciones

Han habido Centros cuyas instalaciones se han agravado.

Ponce — El Centro Pediatrico de Ponce sufrié dafios a raiz de los temblores ocurridos a
principios del 2020 y que han continuado periédicamente durante el afio. Debido a los dafios
estructurales causados por al terremoto de enero 7, 2020, el Centro se tuvo que desocupar.
El 2 de mayo 2020 hubo otro.temblor que provocd daiios adicionales. En adicién, el Centro
fue escalado el 13 de mayo, 2020. En agosto 2020 luego de inspecciones por ingenieros

estructurales el edificio fue declarado “Restricted Use”.

Centro de Autismo de Puerto Rico — El sistema de ventilacién del aire acondicionado se
encuentra inoperante y hay varias filtraciones del techo.

Al presente se exploran alternativas para lograr las mejoras necesarias a las instalaciones del
CAPR y la reubicacion del Centro Pediatrico de Ponce como consecuencia de los terremotos
de enero 2020.

Equipos y materiales

Se instald el equipo de Tele Medicina en todas las instalaciones de los 7 Centros Pediatricos y 2
Centros de Autismo. El equipo se instald6 en enero y el personal comenzé a recibir
adiestramiento en el uso del equipo. Los equipos han permitido atender a los nifios y familias

durante la pandemia a través de telesalud.

Estan en proceso de compra las siguientes pruebas formales:
« Seis (6) pruebas Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS-2)
« Siete (7) pruebas Bender-Gestalt-Il



B. Departamento de Educacién (DE)

De acuerdo con la legislacion federal y estatal vigente el DE tiene la responsabilidad de ofrecer
una educacion publica, gratuita y apropiada a la poblacién elegible a los servicios de educacion
especial. Dentro de esta poblacion se identifica a los nifios y jovenes con TEA. El servicio
educativo y relacionado se ofrece conforme establecido en el Programa Educativo
Individualizado (PEl) vigente para cada estudiante elegible. A la fecha de febrero de 2021 se
reporta un total 6,600 estudiantes servidos cuya categoria de impedimento por la cual recibe los
servicios de educacion especial es autismo.

Tabla 32. DE febrero 2021 — Estudiantes elegibles servidos bajo la categoria de autismo por region

Arecibo Bayamon Caguas Humacao Mayagiiez Ponce San Juan

862 1136 869 583 806 868 1476

El pasado afio escolar se reporté un total de 6,731 estudiantes, lo que representa una reduccion
de 131 estudiantes. Para este afio la Oficina Regional Educativa (ORE) de mayor cantidad de
estudiantes servidos por la categoria de autismo es San Juan, seguida por Bayamon y, en tercer
lugar, Ponce. Por segundo afio, en estas tres ORE’s hay la mayor prevalencia de estudiantes
elegibles bajo la categoria de autismo.

El DE sirve a nifios.y jovenes de 3 a 21 aiios, inclusive. La poblacién con edad de 3 a 5 afios se
considera nifios de edad preescolar y los estudiantes de 6 a 21, en edad escolar. La totalidad de
los estudiantes servidos se desglosa por edad de la siguiente manera: ' -

Tabla 33. DE febrero 2021 — Estudiantes elegibles servidos bajo la categoria de autismo por edad

Arecibo | Bayamén | Caguas | Humacao | Mayagiiez Ponce San Juan

Preescola
r 85 121 77 66 83 124 180
Escolar 777 1015 792 517 723 744 1296
TOTAL 862 1136 862 583 806 868 1476

Coénsono a la distribucién total de casos por regién educativa, para la edad preescolar, la mayor
cantidad de estudiantes con un diagndstico de TEA se encuentra en la ORE de San Juan, seguida
de la ORE de Bayamén vy, en tercer lugar, la ORE de Mayagiiez. En total la poblacién servida en
edad prescolar es de 736, lo que representa un 11% del total de la poblacién. Referente a la edad
escolar, el total servido fue de 5,864 lo que representa un 89% de la poblacién total.

Durante el curso escolar 2020-2021 se ofrecieron los servicios a distancia, conforme las
restricciones establecidas por la situacion de salud causada por el COVID-19. En este proceso se
garantizaron los servicios educativos. Igualmente se garantizé la provisiéon de servicios de
evaluaciones y de servicios relacionados siguiendo la reglamentacidn establecida para ello.
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Dentro de las iniciativas de trabajo, el DE garantiza ofrecer una diversidad de alternativas para la
poblacién con TEA que apoyen el proceso de ensefianza aprendizaje.

Rutas de graduacidn

En cumplimiento con las disposiciones de la Every Student Success Act (ESSA, por sus siglas en
inglés) y por la Ley # 81 del 2018 de Puerto Rico, este afio escolar se implementd una nueva
politica publica sobre la organizacién escolar para el Programa de Educacion Especial.

Esta organizacidn escolar establecé los requisitos de graduacion para toda la poblacion servida
en el Programa, en la cual se incluyen los estudiantes con diagndstico de TEA. Esto da la
oportunidad a que todos los estudiantes:

1. tengan un programa de clases similar al de los estudiantes regulares lo que permite que
participen de cursos complementarios (ej., salud, bellas artes, musica, entre otras) en
igualdad de condiciones.

2. que presenten:

a. un funcionamiento académico promedio y promedio bajo (Ruta 1) seran
evaluados con calificaciones y competiran para un grado, al igual que en la

“corriente regular. Al finalizar con los requisitos, recibiran un'diploma regular.

b. un funcionamiento académico bajo (Ruta 2) seran evaluados por su nivel de
independencia en las expectativas en las que reciben acceso curricular. Una vez
completen su programa de clases, recibiran un diploma modificado.

c. un funcionamiento académico muy bajo o significativamente bajo (Ruta 3) seran
evaluados por su nivel de independencia en las destrezas en las que reciben
acceso curricular. Una vez completen su programa de clases, recibirdn una
certificacién de las destrezas funcionales y académicas que domina.

Figura 5. DE 2020 - Organizacion escolar para educacion especial
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Curriculo especializado: STAR LINKS

Desde el 2014 el Departamento de Educacidn inicié la implementacién del curriculo STAR (nivel
primario) y del curriculo Links (nivel secundario) en salones de educacién especial a tiempo
completo. El Programa STAR ensefia a los nifios con autismo las habilidades mas significativas
identificadas por el Consejo Nacional de Investigacidn®. Este curriculo utiliza como métodos de
instruccion el Analisis de Comportamiento Aplicado (ABA) donde se ofrecen técnicas de
entrenamiento de ensayo discreto, entrenamiento de respuestas pivote (claves) y rutinas
funcionales de ensefianza que forman la base instructiva de este programa integral para nifios
con autismo. El mismo se enfoca en la ensefianza de destrezas académicas y funcionales en todas
las areas del desarrollo, tales como lenguaje receptivo, lenguaje expresivo, lenguaje espontaneo,
rutinas funcionales, destrezas académicas, juego y habilidades sociales. Este programa curricular
utiliza como guia los estandares del National Autism Standards Report (2009)° del Autism
Educational Trust, organismo que establece y regula los parametros educativos para estudiantes
con autismo a nivel internacional. El mismo, esta alineado a los estandares federales (Common
Core), lo cual permite que los estudiantes con autismo tengan acceso al curriculo establecido.

Por otro lado, el curriculo Links es un plan de estudios integral, fundamentado en evidencia, y
basada en la web para ensefiar a los estudiantes con autismo y otras discapacidades del
desarrollo de nivel intermedio, superior y postsecundaria a ser independientes en rutinas
escolares, comunitarias y vocacionales. Cuando el estudiante demuestra alto aprovechamiento
académico, el programa ofrece las herramientas para que pueda integrarse a un escenario mas
inclusivo de educacién genérél. Es un sistema en Irl’rn'ééMQUe utiliza la evaluacién basada en
curriculo (CBA) para individualizar las rutinas funcionales de cada estudiante. Las lecciones de
Links en la escuela y la comunidad proporcionan al maestro las herramientas necesarias para
ensefiar destrezas individuales, asi como para desarrollar independencia en las rutinas diarias.

Una de las fortalezas de este proyecto es la capacitacion especializada que se le ofrece a los
docentes del sistema educativo publico, junto a un programa de mentores (coaches) que les
permite implementar el curriculo en su sala de clase. La estructura sistematica del programa
comienza con un proceso de avalio basado en desarrollo y continta con la implementacién de
lecciones apropiadas a las capacidades y necesidades del estudiante. La recopilacién detallada
de datos permite reevaluar y reformular el proceso de ensefianza aprendizaje de forma dindmica.
Ademas, incorpora aprendizajes funcionales que mejoran la calidad de vida de los estudiantes.
Durante este afio de educacién a distancia, el Proyecto incorpord la herramienta SOLS (STAR

4 National Research Council (2001) Educating Children with Autism. Committee on Educational Interventions for Children with
Autism. Lord, C. & McGee, J. (Eds.). Division of Behavioral and Social Sciences and Education. Washington, DC: National Academy
Press.

5 National Autism Center (2009). National Standards Report, Phase 1.
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Online Learning System). Esta herramienta es parte del curriculo especializado y esta dlsenada
para la educacion virtual y a distancia.

. Con la implementacion del curriculo, el DE ofrece a los estudiantes ubicaciones menos
restrictivas con un curriculo con base cientifica. Facilitamos y hacemos disponible al alcance del
maestro y del padre estrategias de ensefianza en las cuales se toman en consideracién las
necesidades particulares del estudiante con TEA. Para el afo 2020-2021 continué Ia
implementaciéon en 121 salones, a través de toda la Isla en ambos niveles. Los maestros y
asistentes de servicios recibieron adiestramiento y mentoria a través de todo el afio de forma
virtual utilizando las plataformas digitales disponible para ello. Respondiendo a la necesidad
significativa que mostraron los padres ante el reto de recibir la educacion a distancia en el hogar,
durante este aiio, se ofrecié mayor apoyo a los padres.

Tabla 34 DE Afo escolar 2020-2021 — Cantidad de salones que lmplementan el curriculo por region

‘ Arecubo Bayamén Caguas Humacao Mayaguez Ponce San Juan
STAR 16 22 7 23 12 5 9
LINKS 4 2 2 4 9 2 4

Servicios de transicién postsecundaria

Para este afio escolar, se continud el proceso de transicion postsecundaria. El mismo, consta de
cuatro fases en las que todos los estudiantes participaran de las primeras tres; la cuarta, sera
solo para estudiantes con discapacidades moderadas, severas y significativas.

Figura 6. DE 2020 - Modelo de transicion post secundaria
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Para lograr las metas propuestas en cada una de las fases presentadas en el Grafica 5, se
establecié como requisito de graduacion, para aquellos estudiantes ubicados en el salén regular
o en el saldén especial con promocion de grado (Ruta 1), tomar cursos de exploracién ocupacional

en el nivel intermedio y en el nivel superior.

Tabla 35. DE 2020 - Programa de clases estudiantes en Ruta 1
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Como parte del programa de estudios de los estudiantes de la Ruta 2 y Ruta 3, se contemplaron
cursos de vida independiente, exploracidon ocupacional, destrezas prevocacionales, vida diaria,

adiestramiento y experiencias de preempleo.
De .igual manera, se establecié el documento. Certificacién de Destrezas Funcionales y
Académicas que se utilizara para certificar las destrezas que el estudiante logra. Este documento
se utilizara por los estudiantes y sus padres para proveer informacién sobre las capacidades del
estudiante para la vida independiente, el adiestramiento para un empleo o para tener

experiencias de empleo dirigidas o asistidas.

Tabla 36. DE 2020 - Programa de clases estudiantes en Ruta 2 y Ruta 3
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Colaboracidn con el Departamento de Salud

Como parte de nuestra colaboracidn con el DS (Ley BIDA Articulo 4, Inciso b) se incluyé como
responsabilidad de los especialistas proveedores del DE que llevan a cabo diagnésticos de
autismo, completar el Registro de la persona con Autismo del DS de Puerto Rico. Por lo que el
DS cuenta con la informacion en el Registro de Autismo los nifios y jovenes diagndsticos con

autismo a través del DE.

De igual manera, al DE tiene acuerdos colaborativos con el DS, los cuales atienden la poblacién
desde edad temprana hasta la adolescencia. Entre ellos:

e con Intervencién Temprana donde se han establecido acuerdos para la creacién de los
Centros de Servicios Integrados de Intervencién Temprana y Educacion Especial
localizado en Caguas. Se han realizado las primeras visitas para coordinar la apertura en
Arecibo, Mayagiiez y Ponce.

e con la Administracion de Servicios de Salud Mental y Contra la Adiccidon (ASSMCA). Se esta
programando una reunion para su actualizacion.

.C. Departamento de la Familia (DF) ..

El DF tiene la mision de facilitar y proveer oportunidades de desarrollo a las personas en
desventaja social. Esto, con el propésito de apoderar a las familias para que alcancen la
autosuficiencia e integracién social de manera productiva. Teniendo ese enfoque es que se
trabaja dia-a dia para ampliar los servicios y el alcance de los mismos.

Para octubre del presente afio entrara en vigor en Puerto Rico la Ley de Servicios de Prevencion
de Family First del 9 de febrero de 2018. Esta ley promueve la creacién de programas dirigidos a
fortalecer las familias, y prevenir el maltrato y las remociones de menores. Como parte de los
cambios y esfuerzos que promueve dicha ley, se espera trabajar con el disefio de servicios para
la poblacidn con TEA. Antes de que entre en vigor la misma, el DF sometera a consideracién de
la Legislatura la enmienda a la Ley 246, “Ley para la Seguridad, Bienestar y Proteccién de
Menores”, para atemperarla a los requerimientos del Family First Services Act, con la
participacién del socio cientifico Instituto Tercera Mision.

Al mes de febrero del 2021, la Administracion de Familias y Nifios (ADFAN) del DF tiene bajo su
custodia un total de cincuenta y dos (52) menores con TEA, entre las edades de 2 a 20 afios. La
distribucién por regién es: Arecibo — 5, Bayamén — 10, Caguas — 7, Carolina — 9, Guayama -3,
Humacao — 1, Mayagiiez - 5, Ponce — 3 y San Juan — 7. '

Estos menores reciben servicios médicos a través del plan de salud del gobierno (vital) y de
algunos proveedores privados contratados por la agencia. Ademis, reciben servicios de los
Centros de Autismo y Avanzando Juntos del DS. El 15 de diciembre del 2020, inicid servicios el



Centro Innovador de Autismo. Esta es una facilidad residencial para atender 25 varones entre las
edades de 12 a 17 afios con diagndstico de TEA que se encuentran bajo custodia del estado. A
febrero 2021, la facilidad tiene ubicado 4 menores y se espera por la discusion de otros casos
para ingreso. Los demds menores con TEA se encuentran ubicados en diferentes lugares desde,
facilidades residenciales bajo contrato, hogares temporeros y hogares terapéuticos. El 5 de
marzo 2020, la Administracion Auxiliar de Cuidado Sustituto y Adopcién realizé una presentacion
sobre estos servicios, alos miembros de Comité Timén de la Ley BIDA; enfermeras, trabajadores
sociales y coordinadores de servicios del Programa NNES del DS; y representantes de APNI, la
Alianza de Autismo, el Centro de Estimulacién Integral, Organizacion Corazdn Azul, y el proyecto
Family to Family del Instituto de Deficiencias en el Desarrollo.

El DF continta con el plan de capacitacién sobre los TEA al personal. El 28 de febrero de 2020 se
adiestré a personal de las Regiones de Caguas, Guayama y Humacao. Para los meses de marzo y
abril del 2020, se contemplaba continuar con los adiestramientos para las demas regiones, pero
debido a la pandemia, se vio interrumpido este plan. Estos adiestramientos se ofrecieron bajo
un acuerdo colaborativo con el DS. Actualmente se trabaja para la reanudacion de los mismos.

Como parte del interés en tener un acercamiento sensible con las personas con-TEA y otros
impedimentos el DF acepté participar de la iniciativa de la Administracién de Rehabilitacién
Vocacional conocida como, “Experiencia de Aprendizaje Basada en Trabajo”. Esta accidn
permitiria contar con varios estudiantes que completarian hasta 120 horas de trabajo en nuestras
oficinas, pero‘la'pandemia también interrumpio este esfuerzo. -

La participacion del DF en el Comité Timén de la Ley BIDA ha sido interrumpida y continuaremos
participando de dicho foro. El DF contintia comprometido con aportar a una mejor calidad de
vida para cada ciudadano y continuara trabajando para alcanzar la meta de cumplir con lo
establecido en la Ley BIDA; con el compromiso de ayudar, integrar y colaborar con las personas
con TEA para que alcancen su maximo desarrollo y se le garanticen sus derechos.

D. Administracion de Rehabilitaciéon Vocacional (ARV)

La ARV es la agencia estatal designada, bajo las disposiciones de la Ley Publica federal 93-112 de
26 de septiembre de 1973 (conocida como la ‘Ley de Rehabilitacion”), segiin enmendada, vy la
Ley Num. 97 de 10 de junio de 2000 {conocida como la “Ley de Rehabilitacién Vocacional de
Puerto Rico”), segin enmendada, para administrar los fondos federales y estatales dirigidos a
ofrecer servicios de rehabilitacién vocacional para las personas con impedimentos elegibles.

La mision de la ARV es integrar a las personas con impedimentos a la fuerza laboral y a una vida
mas independiente. Para ello, la vision de la agencia es ser lider en la prestacién de servicios de
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calidad que garanticen la competitividad de las personas con impedimentos en el mercado de
empleo y su derecho a una vida mas independiente.

La Ley de Rehabilitacién 93-112, segiin enmendada, establece que la ARV ofrezca los servicios
necesarios a las personas con impedimentos certificadas elegibles, incluyendo a las que
presentan la condicién de autismo. La ARV ofrece los servicios necesarios para que las personas
con impedimentos puedan prepararse, entrar, obtener o retener un empleo consistente con sus
fortalezas, prioridades, recursos, intereses, inquietudes, habilidades unicas y la seleccién
informada. Es imperativo sefalar que la ARV no ofrece servicios por condicidn, sino por los
criterios de elegibilidad establecidos en el “Code of Federal Register” (CFR 34 Part 361), lo que
implica que la poblacién que pueda ser referida a nuestros servicios tiene que cumplir con los
mismos, los cuales son:

1. . Determinacion por un profesional cualificado de que el impedimento fisico o mental del
solicitante constituye o resulta en un impedimento substancial para empleo.

a. ElConsejero en Rehabilitaciéon Vocacional (ARV) tomara en consideracion los aspectos
clinicos y de funcionalidad.

.2.. Determinacién por un profesional cualificado, de que el impedimento fisico o mental del .
solicitante constituye o resulta en limitaciones substanciales para empieo.

a. El CRV avaluara las limitaciones funcionales y determinara si existe impedimento
substancial para empleo.

-3. Determinacién por-un CRV cualificado, empleado de-la ARV, de que el solicitante requiere
servicios de rehabilitacion vocacional para prepararse, obtener, retener o volver a
obtener un empleo consistente con sus fortalezas, recursos, prioridades, inquietudes,
habilidades, intereses, capacidades residuales funcionales y la seleccién informada.
a. El CRV determina la naturaleza y alcance de los servicios de rehabilitacion

vocacional especificos para el solicitante.

4. Presuncion de que el solicitante puede beneficiarse de los servicios de rehabilitacion
vocacional para obtener un empleo.

a. Se presume que un solicitante relne los criterios de elegibilidad 1 y 2, puede
requerir servicios de rehabilitacion vocacional para obtener un resultado de
empleo.

Los servicios de rehabilitacién tienen que estar dirigidos a cambiar la vida de las personas con
impedimentos a través del valor del trabajo, equipandolos con las herramientas necesarias para
enfrentar un mundo cambiante, lieno de retos y oportunidades. Las metas de empleo deben ser
reales, teniendo presentes las fortalezas, recursos, habilidades, intereses, inquietudes, capacidad
residual funcional, la seleccién informada, el mercado de empleo y el entorno en donde se
desenvuelve el consumidor y su familia.



Dichos servicios no se brindan por la condicién del solicitante/consumidor, sino por las
limitaciones funcionales que le impone la misma y por sus fortalezas, habilidades y ademas; de
acuerdo a los criterios de elegibilidad de la Agencia. A tenor con lo sefialado, la ARV ofrece
servicios a personas con TEA y que resultan elegibles a nuestros servicios, cumpliendo asi con los
requerimientos de la-Ley BIDA.

Empleo
En el Articulo 9d de dicha Ley, se establece lo siguiente:

El Departamento del Trabajo y Recursos Humanos ofrecera adiestramientos a personas con
TEA en el mundo del trabajo, y promovera su orientacion con el fin de que se puedan integrar
y acceder a un empleo adecuado y mantenerse empleados para su independencia econdmica
y desarrollo laboral. Para ello, utilizara activa y efectivamente los recursos y conocimientos
especializado de la ARV y de los otros componentes del Departamento.
i. Desarrollara un programa de incentivo salarial para aquellos patronos que decidan
emplear personas con TEA;
ii. Garantizara la participacion de jovenes con TEA en programas de empleo de verano,
como parte del proceso de transicion.
“iii. Creara un banco de talentos jovenes y personas con TEA, giie estén adecuadamente
adiestrados y listos para emplearse para promocionarlos con los patronos, con el fin
de que sean reclutados; y
iv. Ofrecera adiestramientos, especialmente disefiados a patronos para la inclusion de la
poblacién de personas con TEA en el mundo del trabajo. “

Centros y Unidades de Avaluacién y Ajuste (CAA-UAA)

Dentro de la provision de servicios, la ARV cuenta con Centros y Unidades de Avaluacion y
Ajuste (CAA-UAA). En estos centros y unidades, conforme a la peticion del Centro de
Rehabilitacion Vocacional (CRV) y la necesidad, se ofrecen servicios de apoyo con un énfasis
multiy transdisciplinario para evaluar las necesidades y fortalezas del solicitante/consumidor
con la meta de que obtenga un empleo. Los servicios que se ofrecen tienen dos etapas:
avaluaciéon y ajuste. En el caso de los servicios de ajuste, el fin es que los
solicitantes/consumidores puedan optimizar su residual funcional y desarrollar las destrezas
necesarias para que puedan obtener un resultado de empleo y una vida independiente.

Los CAA-UAA colaboran con el CRV en la identificacion de las fortalezas y necesidades para
establecer servicios en el Plan Individualizado Para Empleo (PIPE) o Plan de Intervencién
Escrito (PIE), acorde con las necesidades identificadas por los profesionales de los CAA-UAA.

Los servicios que se proveen en los CAA-UAA tienen el objetivo de evaluar, validary definir:

e las necesidades de rehabilitacién vocacional, y
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el potencial de empleo o las siguientes destrezas pre empleo: (a) personal, vida diaria,
familiar y comunitaria, (b) cognitivo-psicosocial, (c) perceptual-psicomotor y (d)
adiestramiento, empleo y trabajo. ‘

Actualmente, los servicios que se ofrecen a nuestros consumidores en éstos centros segun
las politicas publicas vigentes, incluyendo a aquellos que estan diagndsticados con el TEA son,
entre otros, y a tono con la peticién del consejero en rehabilitacion y manejador de caso, los

siguientes:

Asistencia Tecnologica

Terapia Ocupacional

Terapia Fisica

Evaluacién Vocacional

Intérpretes a Sordos

Servicios Especializados para Ciegos
Patologia del Habla y Lengua
Audiologia

Destrezas de Pre Empleo

Destrezas Académicas Funcionales
Estaciones de Trabajo

Psicologia

Trabajo Social

Centros de Apoyo y Modalidades de Empleo (CAME)

La ARV también cuenta con Centros de Apoyo y Modalidades de Empleo (CAME) en cada
regién. Estos centros ofrecen servicios de colocacién y apoyo en el empleo a aquellos
consumidores elegibles que asi lo requieran. Dentro de los servicios disponibles dirigidos al

area de empleo se encuentran los siguientes:

Incentivos Salariales: Se otorga un incentivo econdmico (salarial) a un patrono por el
reclutamiento y contrataciéon de un consumidor de la ARV cualificado para empleo;
en un puesto vacante dentro la empresa o negocio con el compromiso de retener en

el empleo al consumidor una vez finalice el incentivo.
Orientacién y adiestramiento a Patronos: Con este servicio se pretende despertar en

el patrono interés sobre los servicios que ofrece la ARV y en el reclutamiento y
seleccién de los consumidores para las vacantes de empleo disponibles. Entre los
servicios de apoyo a los patronos se encuentran los siguientes:
1. Orientar a los patronos sobre los servicios de la ARV y el proceso de
preparacién para empleo a trabajadores con impedimentos.
2. Orientar y mercadear los servicios de asistencia técnica disponibles en areas
relacionadas a la colocacion en el empleo para las personas con



impedimentos, asi como al no discrimen en el empleo por razon de
incapacidad.

3. Orientar y promover los Incentivos Salariales para Patronos.

4, Coordinar orientacién y/o adiestramientos a los patronos en dareas de
necesidad como lo son: acomodo razonable, orientacion sobre la poblacién de
personas con impedimentos y las diferentes condiciones, legislacion
relacionada a las personas con impedimentos, entre otros.

e Banco de Talentos: El CAME tiene como responsabilidad desarrollar y administrar un
Banco de Talentos que esta constituido por un archivo de los datos de los
consumidores con impedimentos de la ARV, incluyendo los significativos y mas
significativos que no requieren de apoyo prolongado, que completaron su
preparacion para trabajar y que estan disponibles para un empleo regular. Ademas
incluye a los consumidores mas significativos que tienen necesidades de apoyo
prolongado, que han sido certificados para servicios de empleo sostenido y que van a
comenzar las actividades de promocién en el empleo y colocacion a través de un
adiestrador de empleo de la ARV, para iniciar la fase de apoyo intensivo en el

escenario de trabajo. .

Candidatos para empleo

Los candidatos para empleo regular son consumidores calificados que cuentan con las
destrezas de bdsqueda, obtencidn y retencion de empleo. Previamente se realizan procesos
de cernimiento y preseleccion, considerando sus competencias y perfiles; y el acomodo
razonable para parearlos con el perfil del puesto solicitado. En los candidatos para empleo
sostenido se parean sus habilidades, destrezas, fortalezas y necesidades con las alternativas
de empleo identificadas en la comunidad. Los servicios de Empleo Sostenido son ofrecidos
por Programas de Rehabilitacion de la Comunidad contratados por la ARV para dichos fines.

La ARV reconoce la importancia de ofrecer servicios a las personas con condicion de TEA;
sobre todo porque éstos estan clasificados como una Persona con Impedimento Significativo
(34 CFR Part. 361.5(b)31), Ia cual se define como:

1. Una persona que presenta un impedimento fisico/mental que le limita severamente
en una de sus capacidades funcionales, tales como: movilidad, comunicacién, cuidado
propio, autodireccién, destrezas interpersonales, tolerancia al trabajo o destrezas de
trabajo, para lograr la meta de empleo.

2. Que requiere multiples servicios de rehabilitacion vocacional por un periodo de tiempo
prologado (puede ser servicios comparables 'y beneficios);

3. Que tiene uno o mas de los impedimentos significativos, que le causan una limitacion
funcional sustancial como resultado de artritis, autismo, ceguera, quemaduras, cancer,
perlesia cerebral, fibrosis cistica, sordera, trauma al cerebro, enfermedades del corazon,
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hemiplejia, hemofilia, disfuncién respiratoria o pulmonar, retardacion mental,
enfermedad mental, esclerosis multiple, distrofia muscular, desérdenes neurolégicos que
incluyen derrames y epilepsia, paraplejia, cuadriplejia y otras condiciones del cordén
espinal, anemia perniciosa, problemas especificos de aprendizaje, condicién terminal del
rifidn y otros impedimentos o combinacién de impedimentos, que a base de una
evaluacién se establezca su elegibilidad y la necesidad de servicios de rehabilitacién.

Si el solicitante/consumidor retine los aspectos o criterios anteriores, se certifica con
impedimento significativo. El CRV puede certificar severidad en cualquier etapa del
proceso rehabilitativo.

A continuacidn datos relacionados a la poblacion con diagnéstico de TEA activos en la ARV al 31

de enero de 2021:

Tabla 37. ARV enero 2021 — Participantes activos con impedimentos cognitivos cuya causa es un TEA

Region Total
Arecibo 37
Bayamon 82
Caguas 69
Mayagiiez 53
Ponce 46
San Juan 79

Total 366

Tabla 38. ARV enero 2021 — Participantes activos con impedimentos psicosociales cuya causa es un

TEA
‘ Regi6n Total
Arecibo 117
Bayamon 205
Caguas 100
Mayagiiez 69
Ponce 79
San Juan 143
Total 713

Tabla 39. ARV enero 2021 ~ Participantes

Region

Total

Arecibo

Bayamon

Caguas

Mayagiiez

Ponce

San Juan

Total

NIOIO|IOIR|O|R

activos con otros impedimentos mentales cuya causa es un
TEA




Durante el pasado Afio Fiscal 2020, los Consejeros en Rehabilitacion Vocacional (CRV) han
referido a los CAA-UAA un total de 119 casos, cuya condicion primaria es un TEA. De igual forma
durante el pasado afio fiscal un total de 33 casos se beneficiaron de los servicios de Empleo
Sostenido, de los cuales 9 obtuvieron un resultado de empleo.

Dentro de los servicios ofrecidos a los consumidores con diagndstico de TEA se encuentran los
siguientes:
e Consejeria y orientacion
e Evaluaciones tales como: Audioldgica, Visual (Low Vision), Fisiatrica, Psicoldgica,
Cognoscitiva, Patologia del Habla y Lenguaje, entre otras
e Terapia Ocupacional (Actividades de ida Independiente, Tareas del Hogar, drea de
Desarrollo de Destrezas Ocupacionales)

e Terapia Fisica
e Terapia del Habla
¢ Educacion Remediativa dirigida a la Meta de Empleo
* Asistencia Tecnoldgica (Evaluacion y recomendacion de equipo)
e Equipo Asistivo
e Experiencia de Trabajos con fines Evaluativos
e Evaluacion Vocacional
o Exploracién Vocacional
e Ajuste Personal / Vocacional
e Adiestramiento (Técnico Vocacional, Grado Asociado, Bachillerato, Nivel Graduado)
e Manutencion
"o Transportaciéon
e Hospedaje
e Libros
e Materiales de Adiestramiento
e Asistente Personal
¢ Orientacidny asistencia para la busqueda de empleo, colocacién y retencién en el empleo
¢ Servicios de Empleo Sostenido
e Referidos y Coordinacién de Servicios con otras agencias

La Ley Publica Federal 113-128, conocida como la Ley de Innovacién y Oportunidades en la Fuerza
Laboral (WIOA por sus siglas en inglés), la cual sustituye a la Ley de Inversién en la Fuerza Laboral
(WIA por sus siglas en inglés) y enmienda la Ley Publica Federal 93-112, conocida como la Ley de
Rehabilitacién de 1973, segiin enmendada; requiere a las agencias de Rehabilitacién Vocacional
que tengan disponibles Servicios de Transicion Pre-Empleo (Pre-ETS, por sus siglas en inglés) para

los estudiantes con impedimentos.

Los servicios de Pre-ETS estan disefiados para ayudar a los estudiantes con impedimentos a
comenzar con la identificacién de los intereses de carrera, que se exploraran mas a fondo a través
de servicios adicionales de rehabilitacion, tales como, servicios de transicion. Obedeciendo a
dicho mandato de ley, la ARV ha estado inmersa en una serie de iniciativas para ofrecer las
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actividades requeridas dentro de los Servicios de Transicion Pre-Empleo. Dichas actividades son
las siguientes:

Consejeria para la Exploracién de Carreras

Experiencia de Aprendizaje Basada en Trabajo

Consejeria para la Transicion a Estudios Post-Secundarios

Adiestramiento para el Desarrollo de Destrezas Sociales y De Vida Independiente para el
Mundo del Trabajo

e Instruccidn en Auto-Intercesoria

La ARV coordina los servicios o actividades Pre-ETS en conjunto con el DE a través de la Secretaria
de Educacion Especial. Los mismos estan dirigidos a ayudar a los estudiantes con impedimentos
a hacer la transicién de la escuela secundaria a los programas de educacion post-secundario y
alcanzar un empleo competitivo integrado. Estos servicios deben ser provistos a estudiantes con
impedimentos que son posibles candidatos a recibir servicios de rehabilitacién vocacional y
aquellos solicitantes/consumidores servidos por la agencia que cumplan con los criterios
establecidos por WIOA.

Ante la situacion presentada por los temblores y posteriormente por la pandemia del COVID-19,

'y atenor con las diferentes 6rdenes ejecutiva emitidas al respecto, los servicios Pre-ETS se vieron

afectados durante el afio 2020. Se impactaron 575 estudiantes con impedimentos. Estas
actividades fueron inclusivas a estudiantes con diagndstico de TEA.

La ARV reconoce que las opciones de servicios para la poblacién adulta con TEA, no son
suficientes para garantizar la maxima integracion comunitaria de éstos al mundo del empleo y a
nuestra sociedad. Dado que nuestra meta es integrar a las personas con impedimentos al mundo
del trabajo, entendemos la necesidad de establecer lazos de cooperacion con otras agencias para

"que nuestros consumidores cuenten con el apoyo familiar, social y comunitario necesarios para -

la insercion y estabilizacién en el mundo laboral. Ante esta necesidad, nuestra agencia se .
encuentra inmersa en el desarrollo de nuevas iniciativas que redundaran de forma positiva en el
nivel de calidad y optimizacién de la prestacién de servicios para las personas con impedimentos,
enfocados en un resultado de empleo, a tono con la reglamentacion federal y estatal.

RECOMENDACIONES PARA ENMIENDAS A LA LEY BIDA

La Divisién Nifios con Necesidades Médicas Especiales del Departamento de Salud presenté al
Comité Timé6n recomendaciones para enmendar la Ley BIDA con el propésito de re organizar los
procesos desde la identificacion temprana a la provision de servicios de acuerdo a las
responsabilidades de las Agencias Gubernamentales y los Municipios. Estas recomendaciones
fueron avaladas por el Comité Timén para la Ley BIDA y formaron parte del Informe Anual a la

- Asamblea Legislativa presentadas por el Comité Timén en el afio 2017 y 2018. (Ver Apéndice 9)



En el 2018 se incluyd una propuesta a la Legislatura para enmendar la Ley de manera que se

reorganice de acuerdo a los procesos desde la identificacion a la provision de servicios, y de
acuerdo a las responsabilidades de las Agencias Gubernamentales y los Municipios. El cambio
principal que se recomienda es la creacion de dos (2) Comités Timén; uno para atender a la nifiez
y adolescencia y otro dirigido al trabajo con adultos.

Las enmiendas del P de la C 1525 NO representan un impacto econémico adicional para el
Departamento de Salud dado que en dicho proyecto no cambian las responsabilidades del

Departamento ni de las demas agencias del Gobierno, sino que se reorganizan los procesos de

la identificacion temprana, diagndstico, y Registro de Autismo por lo que recomendamos sin

reserva la firma de esta Ley que sabemos redundara en un sistema de servicios mas eficiente y

abarcador para la poblacién con autismo de Puerto Rico desde la nifiez hasta la adultez.

Recomendamos que la Ley se reorganice de la siguiente manera:

Articulo 1-
Articulo 2-
Articulo 3-
‘Articulo 4-
Articulo 5-
Articulo 6-
Articulo 7-
Articulo 8-
Articulo 9-
Articulo.10-

Titulo de la Ley.
Declaracion de Politica Pablica
Definiciones

- ldentificacion Temprana y Diagndstico

Avalio

Tipos de Intervencion

Responsabilidades de las agencias y organismos estatales
Departamento de Salud - Responsabilidades

Departamento de Educacion- Responsabilidades

Departamento de la Familia - Administraciéon de Familias y Nifios

Responsabilidades

Articulo 11-
Articulo 12-
Articulo 13-
Articulo 14-
Articulo 15-

servicios
Articulo 16-

Departamento de Trabajo y Recursos Humanos - Responsabilidades
Departamento de Recreacion y Deportes - Responsabilidades
Departamento de la Vivienda - Responsabilidades

Municipios - Responsabilidades

Coordinacidn entre las organizaciones No Gubernamentales que ofrecen
a la poblacion con TEA

Coordinacién entre las organizaciones No Gubernamentales y las agencias

del Gobierno de Puerto Rico

Articulo 17-
Articulo 18-
Articulo 19-
Articulo 20-
Articulo 21-
Articulo 22-
Articulo 23-

Comités Timon

Desarrollo y Capacitacién de Profesionales
Cubierta de Servicios de Salud

Planes Médicos Privados

Investigacion

Asignacion de Fondos

Causas de Accién Civil y Penal
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Articulo 24-
Articulo 25-
Articulo 26-
Articulo 27-
Articulo 28-
Articulo 29-

Reglamentacion

Se deroga la Ley Num. 318-2003, seglin enmendada
Se deroga la Ley Num. 103-2004, segliin enmendada
Clausula de Separabilidad

Sobreseimiento

Vigencia
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Identificacion temprana: vigilancia y
cernimiento del desarrollo

CONOZCAN LOS SIGNOS

Cada bebé es Unico en su manera de ser. Un infante puede ser tranquilo, otro puede ser
mas activo. Cada uno crecera y aprendera a su ritmo y siguiendo su propio estilo. Sin
embargo, todos los bebés tienen las mismas necesidades de: alimentacién, atencién,
estimulos, seguridad, disciplina, comprensién, aceptacién, paciencia y oportunidades para
aprender.

Todos sabemos que los bebés aprenden desde que nacen. Sin embargo, investigaciones
recientes han demostrado que el aprendizaje comienza desde antes de nacer. Desde el
nacimiento, la mayorfa de los bebés ven, siguen con la vista, oyen y no solamente
discriminan entre sonidos, sino que reconocen la voz de su madre. Las habilidades y el
desarrollo sensorial y cognitivo de los recién nacidos es mucho mdas complejo de lo que
muchas personas piensan. Los bebés nacen listos para continuar aprendiendo.

Por esta razén es importante identificar tempranamente a los nifios con retrasos en el desarrollo
o con Trastornos del Espectro del Autismo (TEA) para comenzar intervenciones basadas en
evidencia lo antes posible. La intervencién temprana mejora el desarrollo general del nifio,
reduce conductas inapropiadas, apoya a la familia y a su vez conduce a mejores resultados
funcionales a largo plazo.

Por lo general, en el proceso de vigilancia del desarrollo, es posible reconocer retrasos en el
desarrollo y el autismo durante los primeros tres afios de vida. Este proceso se debe realizar con
todos los nifios pequefios para identificar aquellos en riesgo de cualquier retraso o condicién que
afecte su desarrolio. Es importante que los profesionales, incluyendo los proveedores de cuido y
las familias, conozcan que hay varias maneras de identificar nifios a riesgo de presentar retraso
en el desarrolio o el TEA. Las Gulas de Servicios Pedidtricos Preventivos del Departamento de
Salud establecen que se debe llevar a cabo un cernimiento del desarrollo en las visitas de
cuidados pediatricos a los 9, 18, 24 y 30 meses de edad y un cernimiento para autismo alos 18 y
24 meses a todos los nifios.

El Departamento de Salud ha desarrollado el folleto Pasaporte a la Salud con el propésito de
informar a las familias sobre las destrezas que deben esperar en sus nifios durante los primeros
cinco (5) afiosy las sefiales de alerta que pueden indicar que el nifio no se esté desarrollando de
acuerdo a lo esperado. El Pasaporte a la Salud se le entrega a cada familia al momento de
inscripcién de su bebé en el Registro Demograéfico.

Ademds, como estrategia para fortalecer la vigilancia del
desarrollo y del TEA, los Centros para el Control de
Enfermedades (CDC, por sus siglas en inglés) han lanzado
la campafia, Aprenda los Signos. Reaccione Pronto. La Sra.
Nancy Nieves Mufioz de la Divisién Nifios con Necesidades
Médicas Especiales del Departamento de Salud, fue
designada como embajadora de la misma en Puerto Rico.
Todo proveedor de servicios o lideres comunitarios que
tengan interés en recibir orientacion o materiales libre de
costo para apoyar el esfuerzo de vigilancia del desarrollo y
del TEA pueden comunicarse al 787-765-2929 ext. 5572 o

escribir a nancy.nieves@salud.pr.gov .

Nancy Nieves Muiioz, EdM, CAS N
Embajadora para Puerto Rico para la Campafia del CDC

Aprende los Signos. Reaccione Pronto :;ﬁ (DC
Division Nifios con Necesidades Médicas Especiales

Reaccione

Pronto

Departamento de Salud — R
787.765.2929 ext. 5572 6 4587

El Departamento de Salud ha
desarrollado el folleto
Pasaporte a la Salud con el
propdésito de informar a ias
familias sobre las destrezas
que deben esperar en sus
nifios durante los primeros
cinco (5) afios y las sefiales de
alerta que pueden indicar que
el nifio no se esté
desarrollando de acuerdo a lo
esperado. El Pasaporteala
Salud se le entrega a cada
familia al momento de

inscripcién de su bebé en el

Registro Demogréfico..

Pasaporte

a la Salud
de:
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GOBIERNO DE PUERTO RICO
ACUERDO COLABORATIVO

COMPARECEN

-—--DE LA PRIMERA PARTE: El DEPARTAMENTO DE SALUD, representado por su
Secretario de Salud LORENZO GONZALEZ FELICIANO, MD, MBA, DHA mayor de edad,
soltero, médico de profesién y vecino de Carolina, Puerto Rico, quien comparece en virtud de la
Ley Nim. 81 de 14 marzo de 1912, seglin enmendada, o representado por la Subsecretaria de
Salud, IRIS REBECCA CARDONA GERENA, MD, mayor de edad, casada y vecina de San
Juan, Puerto Rico, quien comparece conforme a la delegacién realizada el dia 3 de junio de 2020,
en adelante denominado LA PRIMERA PARTE.

—--DE LA SEGUNDA PARTE: El MUNICIPIO AUTONOMO DE PONCE, representado
en este acto por Alcaldesa, HONORABLE MARIA ELOISA MELENDEZ ALTIERI, mayor
de edad, soltera y vecina de Ponce, Puerto Rico, y/o su representante autorizado: la Sra.
JESSICA NIEVES SOTO, mayor de edad, soltera y vecina de Ponce, Puerto Rico, quienes
estdn debidamente autorizadas para otorgar el presente Contrato con el poder que le confiere el
Cédigo Municipal de Puerto Rico aprobade bajo 1a Ley nim. 107 del 14 de agosto de 2020 (Ley
107-2020), en adelante denominado como LA SEGUNDA PARTE.

—-DE LA TERCERA PARTE: La CORPORACION PARA EL DESARROLLO DEL
CENTRO PONCENO DE AUTISMO, C.D. (CEPA), representado por el presidenta de la
Junta de Directores, TATIANA COLON COMAS, mayor de edad, soltera y vecina de Ponce,
Puerto Rico, en adelante, denominado LA TERCERA PARTE.

-—-Los comparecientes manifiestan tener la capacidad legal necesaria para suscribir el presente
acuerdo, segiin autorizado por la Ley Numero 107 de 14 de agosto de 2020, mejor conocida
como, Cédigo Municipal de Puerto Rico y la Ley Organica del Departamento de Salud del
Estado Libre Asociado de Puerto Rico, Ley Nam. 81 de 14 de marzo de 1912, segtin enmendada
y asi-convienen en otorgar el presente ACUERDO, y a tales efectos libre y voluntariamente: —--

EXPONEN

——--PRIMERO: TODAS LAS PARTES, ¢! DEPARTAMENTO DE SALUD, el
MUNICIPIO AUTONOMO DE PONCE y la CORPORACION PARA EL DESARROLLO
DEL CENTRO PONCENO DE AUTISMO (CEPA) comparten la visién de promover la
investigacién, desarrollo, identificacién y prestacién de servicios para las personas con
Trastornos dentro del Espectro del Autismo (TEA), con el propésito de garantizar su derecho a
tener una vida independiente y a desarrollar sus capacidades al méximo (Ley Nam. 220 de 4 de
septiembre de 2012, “Ley para el Bienestar, Integracion y Desarrolio de las Personas con
Autismo” (LEY BIDA). ; :

——SEGUNDO: La PRIMERA PARTE, a través de su Divisién Nifios con Necesidades
Médicas Especiales (DNNME), tiene como misién fomentar e] estado 6ptimo y bienestar de los
nifios con necesidades médicas especiales mediante un sistema de servicios integrales de salud,
incluyendo servicios directos de la més alta calidad en consonancia con la prictica médica
vigente, servicios facilitadores o de apoyo, servicios de base poblacional y servicios de
infraestructura; ¢ integrar la recopilacién y el reporte de los datos los programas de cernimiento
neonatal y las deficiencias en el desarrollo para producir datos utilizando variables
estandarizadas bien definidas que incluyan informacién demogréfica, genotipos cuando aplique,
y patrones de referido y tiempo para el cuidado especializado que requieren estas poblaciones.
Dentro de esta misién, la DNNME ha establecido como prioridad la identificacién temprana,
antes de los tres afios, de nifios con TEA.

——-TERCERO: La ordenanza nimero 54, seri¢ 2005-2006, aprobada por el Municipio
Auténomo de Ponce, autorizé la formacién de la Corporacién para el Desarrollo del .Cf:n!:ro
Poncefio de Autismo C.D., (CEPA) a tenor con €l articulo 17.002 de la Ley de Municipios

Auténomos, segin enmendada.--

INICIALES

.'/: -



2021 050800

Pig. 2de5s

"--~A pesar de haber sido derogada la antigua Ley 81-1991, segiin enmendada, conocida como
Ley de Municipios Auténomos, la Ordenanza mimero 54, serie 2005-2006 se mantiene vigente y
dicho Articulo 17.002 se recoge fntegro en el nuevo Cédigo Municipal de Puerto Rico, Ley 107
de 14 de agosto de 2020, en el Articulo 5.002.

«~-CUARTO: Desde €l mes de junio de 2009, CEPA ofrece servicios de evaluacién,
diagndstico e intervencidn a nifios con TEA y con otros trastornos del desarrollo en la regién sur.
Sin embargo, la necesidad de las comunidades del sur de disponer de servicios para esta
poblacién supera el ofrecimiento que el reducido personal de CEPA puede ofrecer.-—---—------

~—-QUINTO: El Articulo 19 de la LEY BIDA establece que las Responsabilidades de los
Gobiemos Municipales y las agencias estatales incluyen el disefiar, desarrollar e implementar
estrategias de. coordinacién interagencial e intersectorial que garanticen un sistema coherente y
eficaz de servicios para atender las necesidades de las personas con Desdérdenes dentro del
Continuo de] Autismo y sus familias:

¢  Esta politica pitblica, declara que los gobiernos municipales, sin menoscabo
de sus facultades y capacidades, de conformidad con la Ley de Municipios
Auténomos, serdn co-responsables de la implementacién de esta politica
piblica en lo siguiente, pero sin limitarse a, proveer infraestructura y
establecer alianzas con organizaciones comunitarias y de base de fe y otras
instituciones del municipio para facilitar la disponibilidad de espacios y
facilidades seguras y apropiadas, asi como el mantenimiento de las mismas,
para €l uso, disfrute y la prestacién de servicios dirigidos a las personas con
Desérdenes dentro del Continuo del Autismo.

¢  Cualquier municipio, amparado en la Ley Num. 81-1991, segin
enmendada, conocida como "Ley de Municipios Auténomos de Puerto
Rico", que desarrolle programas dirigidos a satisfacer las necesidades
/{'\ educativas de los ciudadanos con Desordenes dentro del Continuo del
Autismo, podra disponer de estructuras para dichos prop6sitos y quedarin
exentos de los requisitos establecidos al amparo de la Seccién 3.20 del
Reglamento de Planificacién Nim. 5 de 5 de septiembre de 2002 sobre
Designacién, Registro y Conservacién de Sitios y Zonas Histéricas en
Puerto Rico de la Junta de Planificacién, la jurisdiceién de la Oficina
Estatal de Conservacién Histérica, y cualquier otra Ley o Reglamento a
dichos propésitos y sus sucesores.

~—-SEXTO: TODAS LAS PARTES interesan formalizar un acuerdo colaborativo en lo
referente a la vigilancia, cernimiento y diagnéstico de nifios menores de 4 afios; y avalio e
intervencién con aquellos diagnosticados con un TEA. Reconociendo la importancia de este
proyecto para los recipientes de estos servicios, TODAS LAS PARTES han determinado entrar
en este acuerdo colaborativo. De conformidad a lo anteriormente expuesto, TODAS LAS
PARTES han convenido el presente ACUERDQ, bajo las siguientes:

CLAUSULAS Y CONDICIONES

—---PRIMERA: LA PRIMERA PARTE, conforme su disponibilidad de recursos, contratard
personal clinico especializado en el diagndstico, avaliio e intervencién de nifios menores de
cuatro afios con TEA que laboraré para la Divisién Nifios con Necesidades Médicas Especiales y
pmstaré sus servicios en las instalaciones del Centro Poncefio de Autismo exclusivamente para
nifios menores de cuatro afios. Ademds contratard una persona para coordinar servicios. Este
personal consistird, como minimo de:

Dos Psicélogos Clinico (Doctorado)

Un Trabajador Social Clinico (Maestria)

Una Terapeuta Ocupacional (Maestria)

Una Pat6loga del Habla y Lenguaje (Maestria)
Un Coordinador de Servicios (Bachillerato)
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¢ Pago de los estipendios de los internos que laboren en CEPA.

e Pago del mantenimiento de las instalaciones en el edificio concedido en usufructo a
CEPA por el Municipio Auténomo de Ponce, a través de la Resolucion #26 de la serie
2011-2012 de la Legislatura Municipal.

* Pago de los seguros, permisos, certificaciones y toda otra documentacién requerida por
agencias reguladoras y aseguradoras,

Pago de los servicios de internet, telefonia, cable, fotocopiadora y fomigacion.

Compra de los equipos y materiales para intervencion.

Mantener el inventario de las pruebas diagndsticas y correspondientes programas
computarizados de correccién,

e Pago de la compra y/o mantenimiento del equipo de informética y del sistema de
expedientes y facturacién computarizada, segin las politicas establecidas por el
Departamento de Salud.

s Asegurar el cumplimiento con los requerimientos administrativos y programéticos
estipulados por la PRIMERA PARTE. :

-—<<QCTAVA: La TERCERA PARTE ser4 responsable de administrar los fondos asignados a
CEPA mediante Resolucién Conjunta a través de la Universidad de Puerto Rico.—-m-—-—mrem-meee-

-—-NOVENA: Este acuerdo no podra ser alterado parcial ni totalmente sin el conocimiento y
consentimiento expreso de TODAS las PARTES suscribientes.

-—-DECIMA: Este acuerdo entrard ¢n vigor a partir de la fecha de su otorgamiento y estard
vigente hasta el 30 de septiembre de 2021. No se continuarén ofreciendo servicios después de su
expiracién, salvo que exista una enmienda extendiendo su vigencia. Podra ser enmendado para
extender su vigencia o por cualquieér otra razén, previa enmienda escrita a esos efectos, firnada
por TODAS LAS PARTES durante la vigencia del acuerdo. De haber vencido el acuerdo, podra
ser renovado bajo los términos que establezcan TODAS LAS PARTES.

-—-DECIMA PRIMERA: Este acuerdo podri ser resuelto antes de su vencimiento, por
cualquiera de las PARTES, mediante notificacién escrita a las otras PARTES, con treinta (30)
dias de antelacion a la fecha de resolucién deseada, sin que por ello incurran las PARTES entre
si en obligaci6n alguna.

—-DECIMA SEGUNDA: TODAS LAS PARTES cettifican que ningtin servidor piiblico del
MUNICIPIO le solicitd, ni aceptd, directa o indirectamente para €l o ella o para otra persona,
regalos, gratificaciones, favores, servicios, donativos, préstamos o cualquier otra cosa de valor
monetario. Certifican también que ningin servidor piiblico del MUNICIPIO solicité o acepté bien
alguno de valor econémico, vinculados a esta transaccién, de persona alguna de la PRIMERA O
TERCERA PARTE como pago por realizar los deberes y responsabilidades de su empleo.
Tampoco se solicitd, directa o indirectaments, para ninglin servidor piiblico, para algiin miembro de
su unidad familiar, m para cualquier otra persona, negocio o entidad, bien alguno de valor
econémico, incluyendo regalos, préstamos, promesas, favores o servicios a cambio de que la
actuacién de dicho servidor piblico esté influenciada a favor de la PRIMERA O TERCERA
PARTE.

—----DECIMA TERCERA: Este Acuerdo no equivale a un puesto en el MUNICIPIO y no existe
una relacién patrono-empleado entre las partes. Expresamente se hace constar que ]Ja PRIMERA
Y TERCERA PARTE no son acreedoras de ningin beneficio marginal dispuesto para los
servidores piblicos de la SEGUNDA PARTE.

-—-DECIMA CUARTA: DISCRIMEN EN LA PRESTACION DE LOS SERVICIOS: LA
PRIMERA Y TERCERA PARTE se comprometen a no disctiminar en la prestacién de estos
servicios por razones de indole politica, religiosa, raza, condicién social, edad, color, orientacién
sexual, identidad de género, sexo, nacionalidad o por ser victima o ser percibida como victima de

violencia doméstica, agresion sexual o acecho. Con posterioridad a este otorgamiento y durante
" “la vigencia del mismo.

-——DECIMA QUINTA: Este CONVENIO se otorga de conformidad con la autoridad conferida
al MUNICIPIO por el Articulos 1.008(q) y 1.018(h) de la Ley Nimero 107 de 14 de agosto de
2020, mejor conocida como, Cédigo Municipal de Puerto Rico para enfrar en convenios,
acuerdos y contratos con el Gobierno Federal, las agencias, departamentos, corporaciones

INICIALES
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" —--SEGUNDA: Este personal -ofrecera los siguientes servicios, entre otros, que se determinen
necesaries por la DNNME:

Evaluaci6n diagndstica para detectar TEA en menores de 4 afios

Evaluacién de inteligencia

Evaluacién de funcionamiento para diagnéstico diferencial

Evaluaciones de funcionamiento sensorio-motor y del habla y lenguaje

Asesoria sobre ubicacién y sobre planes de intervencién pare nifios con TEA en
colaboracién con el Programa de Intervencién Temprana — Parte C de IDEA
(Avanzando Juntos)

. Inte‘rvengién a nifios menores de 4 afios con TEA y asesoria a sus padres o

encargados

e Referidos para atencién médica especializada

¢ Coordinacién de servicios en la comunidad y con agencias gubernamentales
Preparaci6n de los informes requeridos por la DNNME

-—-TERCERA: La supervision de los proveedores de servicios contratados por la PRIMERA
PARTE, asf como todo aspecto programético de los servicios que prestard dicho personal, estard
a cargo del Director de la TERCERA PARTE en coordinacién con el representante autorizado
de la PRIMERA PARTE. El aspecto administrativo concemiente a dichos contratistas éstard a
cargo del representante autorizado de la PRIMERA PARTE. :

-——CUARTA: Los ingresos propios generados por servicios clinicos y de apoyo, prestados y
facturados a planes médicos tanto del gobierno como privados, corresponderén a la TERCERA
PARTE. La TERCERA PARTE se compromete a reinvertir la totalidad de los fondos
recobrados de los servicios prestados por los contratistas de 1a PRIMERA PARTE en servicios
a la poblacién con TEA.

-—-QUINTA: La SEGUNDA PARTE se compromete a lo siguiente, consono con sus
objetivos:

e Hacer disponible a 1a PRIMERA PARTE, libre de costo, ¢l uso de las facilidades fisicas
especialmente disefiadas para la provisién de servicios para la poblacién con TEA
ubicadas en el edificio concedido en usufructo a CEPA por el Municipio Auténomo de
Ponce, a través de la Resolucién #26 de la serie 2011-2012 de la Legislatura Municipal.

¢ Proveer servicios de mantenimiento, limpieza y ornato del bién inmueble. Las
reparaciones ordinarias y extraordinarias necesarias para la conservacién del bien
inmueble cedido por el Municipio Auténomo de Ponce para el Centro Ponceiio de
Autismo estarin sujetas a las disposiciones de Cédigo Civil o aquellas leyes aplicables a
las obligaciones autorizadas por la Legislatura Municipal entre la SEGUNDA PARTE y
la TERCERA PARTE,

e Cubrir los gastos de electricidad y agua.

* Asegurar el cumplimiento con los requerimientos administrativos y programéticos
estipulados por la PRIMERA PARTE.

—--SEXTA: La TERCERA PARTE se compromete con lo siguiente, cénsono con sus
objetivos:

o Permitir el uso del nombre de CEPA asi como el buen reconocimierito que goza CEPA en
la comunidad, para proyectos de promocién de salud y otras gestiones de atencién
pblica relacionada a los servicios de nifios con trastomos del desarrollo incluyendo los
de TEA.

» Permitir el expandir los servicios provistos en CEPA para nifios con TEA de otras
Regiones del Departamento de Salud.

-—--SEPTIMA: La TERCERA PARTE scrd responsable de los siguientes aspectos
operacionales:

® Proveer el personal de mantenimiento y apoyo administrativo que incluye pero no se
limita a: una recepcionista, un oficial de finanzas, y un trabajador de mantenimiento.

INICIALES
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piiblicas, instrumentalidades del Gobierno de Puerto Rico y los municipios. .. para la prestacién
de cualesquiera servicios piblicos... Asi como, realizar de acuerdo a la Ley todas las gestiones
necesarias, Utiles o convenientes para ejecutar las funciones y facultades municipales con
relacion a obras pdblicas y servicios de todos los tipos y de cualquier naturaleza —e—m-—e—a——e—mm

—-—DECIMA SEXTA: INTRANSFERIBLE: Los servicios a prestarse por la PRIMERA Y
TERCERA PARTE serén intransferibles. La transferencia de este contrato sera causa suficiente
para dar por terminado el mismo. El incumplimiento de esta clausula le haré responsable a la
PRIMERA Y TERCERA. PARTE por cualquier dafio y perjuicio que fuera causado a la
SEGUNDA PARTE, ya sea éste en forma directa o indirecta.-

——DECIMA CUARTA: TODAS LAS PARTES manifiestan que han leido este Acuerdo
Colaborativo y lo han redactado conforme a sus voluntades, lo ratifican y ﬁrman en el lugar y
fecha expresada.

—-DECIMA TERCERA: Las PARTES acuerdan que las cléusulas y oondicibnes de este
ACUERDO son independientes y separadas entre sf, y que la nulidad de una o més cléusulas por
un tribunal competente no afecta la validez de las demds, las cuales se reputarin y considerarin
vigentes. -

ACEPTACION Y FIRMA

-—-Tal es el ACUERDO que los comparecientes han pactado entre si, y por hallarlo conforme a

sus respectivas voluntades, lo aceptan én todas
firmarlo, en San Juan, Puerto Rico, hoy | de

[t 5.

D¥. Lorenzo Gonzélez Féliciano, MD, MBA, DHA
SECRETARIO

Departamento de Salud

Seguro Social Patronal 660-43-7470

PRIMERA PARTE

sus partes sin reparo alguno, y proceden a

{2 Lb Y;Lde 2020.

il £ Bl D
Honorabfe Maria E. Meléndez’Altieri
ALCALDESA
Municipio Auténomo de Ponce
Y/O Jessica Nieves Soto

Seguro Social Patronal 660-43-3627

=l

Tatiana Colén Comas
PRESIDENTA

JUNTA DE DIRECTORES, CEPA
Seguro Social Patronal 660-67-2689

TERCERA PARTE

Yo, abogado (a) de la Division Legal del Municipio de Ponce, certifico que he
revisado este contrato en todo sus pormenores y habiendo encontrado el mismo satisfactorio desde el
punto de vista legal, RECOMIENDO SU FIRMA. Vo. Bo., hoy /L _de ﬁa}ng de 2020

/./ o
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D vlsres St
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GOVERNMENT OF PUERTO RICO
DEPARTMENT OF HEALTH
SAN JUAN, PUERTO RICO

MEMORANDUM OF AGREEMENT BETWEEN DEBBAUDT LEGACY
PRODUCTIONS AND THE PUERTO RICO DEPARTMENT OF HEALTH

OF THE FIRST PART: THE DEPARTMENT OF HEALTH OF PUERTO RICO
(DHPR), represented by the Secretary of Health, RAFAEL, RODRIGUEZ MERCADO,
MD FAANS, FACS, of legal age, married, doctor by profession and neighbor of
GUAYNABO, Puerto Rico, or represented by the Sub-secretary of Health,
CONCEPCION QUINONES DE LONGO, MD, of legal age, married and neighbor of
GUAYNABO, Puerto Rico, who appears on behalf of the Secretary of Health, and is
authorized to sign contracts under the delegation made by the Secretary in communications
dated the 3rd and 18th of January 2017, in accordance with Act No. 81 of March 14, 1912,
as amended, hereinafter referred to as FIRST PARTY.

OF THE SECOND PART: DEBBAUDT LEGACY PRODUCTIONS, LCC
represented by DENNIS DEBBAUDT, as Managing Partner, of legal age, married, and
neighbor of Port Saint Lucie, Florida, hereinafter referred to as the SECOND PARTY.
BOTH PARTIES have decided to sign this Memorandum of Agreement (hereinafter
referred to as “Agreement”) with the following terms and conditions:

TERMS AND CONDITIONS

FIRST: The FIRST PARTY in its commitment to the implementation of and compliance
with the Ley BIDA (Law for the Well-being, Integration and Development of the
Population with Autism) oversees the preparation of health professionals and other public
servants who may come in contact with children, youth or adults with autism.

SECOND: The SECOND PARTY, a digital video production partnership dedicated to
providing law enforcement, public safety and criminal justice agencies professional training
tools for autism spectrum disorder (ASD) education and awareness; has the ability and is
willing to collaborate with the FIRST PARTY by providing copyright protected digital
files of the following Debbaudt Legacy Productions videos and print files below, therein
further identified as DLP Titles:

1) Autism & Law Enforcement Roll Call Briefing English Original (2004-2019)

2) Autism, Fire-Rescue & Emergency Medical Services video (2009)

3) Autism Spectrum Disorder, Missing Persons, Search & Rescue video (2019)

4) Autism & Suspicious Persons video (2019)

5) Print-Only educational materials, curriculum, handouts & posters specifically
Dennis Debbaudt’s 2019 Training Handout, the template for printing DLP’s Autism
On Scene Response Cards and DLP’s Autism Emergency Contact Form template

THIRD: The SECOND PARTY agrees that this license is for sole use of DLP Titles by
the FIRST PARTY for educational presentations that are instructor led; in distance
learning or over secured intranet throughout the Commonwealth of Puerto Rico and at
presentations outside of Puerto Rico. Broadcast in whole or part of DLP Titles through
over-the-air, cable, satellite or on the public world wide web will require prior permission
from the SECOND PARTY. Sharing short duration (one minute or under) clips with news

organizations are permitted.



FOURTH: The FIRST PARTY agrees to provide English to Spanish translation and
professional voice over and narration of all spoken and printed English language that
appear in text and of all spoken words within audiovisual DLP Titles, and direct translation
and layout of all print materials described in DLP Titles. The SECOND PARTY and the
FIRST PARTY will mutually agree to appropriate professional narration and voice over
services. The FIRST PARTY will provide the translation services. At completion of
editing, the FIRST PARTY will provide the SECOND PARTY with digital copies of all
audiovisual and print files agreed upon as finished and translated to Spanish.

FIFTH: The SECOND PARTY agrees to provide digital audiovisual files that are free of
English text and narration and ready for Spanish voice over and narration and embedded
text at appropriate time codes.

SIXTH: The FIRST PARTY will maintain the SECOND PARTY is apprised of progress
and provided with digital DRAFT copies of the videos during the translation and voiceover
editing process.

SEVENTH: The SECOND PARTY retains the sole rights of the Spanish translations,
voice-over and narration audio embedded in their audiovisual DLP Titles outside Puerto
Rico for global redistribution for use in educational, informational or documentary projects.
Such use may be online or distance training, intranet use by police, public safety or
educational organizations, documentary production or related productions in any medium
for any purpose the SECOND PARTY deems appropriate.

EIGHTH: The SECOND PARTY agrees that the professional translation, narration and
voice over services of DLP Titles provided by the FIRST PARTY, and agreed to by
BOTH PARTIES, constitutes payment in full for a ten year license for use of DLP Titles
by the FIRST PARTY as described herein.

NINTH: BOTH PARTIES agree that No monetary compensation will be provided as part
of this Agreement. The FIRST PARTY assumes NO payment responsibility.

TENTH: The FIRST PARTY agrees to not copy or distribute DLP Titles to any person or
organization outside of the Puerto Rico Department of Health without prior written
approval of the SECOND PARTY,; or produce dvd, tape or digital copies of the materials,
or broadcast the materials on television, the world wide web or intranet or transfer of DLP
Titles to storage discs, hard drives or thumb/portable drives for distribution of DLP Titles
to unauthorized persons or entities. The files are for the sole use of the FIRST PARTY
pursuant to this licensing agreement with the SECOND PARTY to translate to Spanish
and distribute DLP Titles throughout Puerto Rico. Any reproduction or use of the ideas and
images contained and expressed in DLP Titles beyond this licensing agreement is
prohibited. Any violation may result in the SECOND PARTY seeking legal remedies for
compensation and the immediate termination of this licensing agreement by the SECOND
PARTY.

ELEVENTH: Neither one of the parties shall make a public announcement or press release
with regards to the Agreement, or use the name of the other party without its previous
written consent.

TWELTH: This agreement will be subject to the laws and regulations of the Government of
Puerto Rico and will be interpreted in accordance with them.



@

THIRTEENTH: The ten-year licensing period of this agreement will begin on the first day
of that DLP and DOHPR agree that the translation, narration and voice over are accurate,
complete, meet professional standards and are ready for educational use.

FOURTEENTH: The license can be renewed on a per year basis or as mutually agreed
and prior written amendment for these purposes, signed by BOTH PARTIES. The
SECOND PARTY maintains copyright of all its materials included in DLP Titles.

FIFTEENTH: ULTRAVIRES: IN ACCORDANCE WITH THE RULE OF LAW AND THE
STANDARDS THAT GOVERN THE CONTRACTING OF SERVICES, THE PERSONS
APPEARING FOR THIS CONTRACT ACKNOWLEDGE THAT NO SERVICES SHALL BE
PROVIDED UNDER THIS AGREEMENT UNTIL BOTH PARTIES SIGN IT. LIKEWISE, NO
SERVICES WILL BE PROVIDED UNDER THIS AGREEMENT AFTER ITS EXPIRATION
DATE, EXCEPT IN THE CASE THAT AT THE EXPIRATION DATE THERE ALREADY
EXISTS AN AMENDMENT SIGNED BY BOTH PARTIES. THE SERVICES PROVIDED IN
VIOLATION OF THIS CLAUSE SHALL NOT BE PAID, DUE TO THE FACT THAT ANY
OFFICIAL THAT MIGHT REQUEST AND RECEIVE SERVICES FROM THE OTHER
PARTY, IN VIOLATION OF THIS PROVISION, WILL BE DOING SO WITHOUT ANY
LEGAL BASIS.

IN WITNESS WHEREOF, BOTH PARTIES sign this contract, thus formally obliging
itself to comply with all its clauses and conditions.

In San Juan, Puerto Rico, today of of 2019
' SECOND PARTY FIRST PARTY
XXX-XX-XXX 660-43-7470

CERTIFICATION

l, Lawyer of the Office of Legal Advisors of
the Department of Health certify that | have reviewed the contract in all its details and, |
have found the same satisfactory from the legal point of view. | recommend your
signature.

Sianature: Date:
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AUTISMO: RESPONDIENDO CON EFECTIVIDAD ANTE UNA EMERGENCIA

Linna Irizarry Mayoral, BSOT, Phd

Educadora Ley BIDA

Division Nifios con Necesidades Médicas Especiales
Departamento de Salud de Puerto Rico

INTRODUCION

Las personas encargadas de proveer primeros auxilios o atender situaciones de emergencia, estin
adiestradas a seguir ciertos protocolos. Cuando estas situaciones involucran a una persona con un
Trastorno del Espectro del Autismo (en adelante autismo), es probable que tengan que hacer
ajustes a estos protocolos. Es esencial que el personal de respuesta rapida y emergencias, al igual
que todos los servidores publicos, reconozcan las caracteristicas del autismo y cémo mejor
auxiliar a una persona con autismo que se encuentre en una circunstancia critica que requiera una
respuesta rapida, de manera que la atencion que se ofrezca sea apropiada, respetuosa y, hasta la

medida posible, garantice su seguridad.

Las probabilidades son altas de que personal de respuesta rapida tenga que atender a una persona
con autismo. Se ha encontrado que las personas con autismo tienen 7 veces mas contactos con
personal de respuesta rapida y emergencias que la poblacion en general (Martin & Mims, 2009).
Un estudio encontrd que treinta y cinco por ciento (35%) de los encuestados habia sido victima
de un crimen (citado en Gammicchia & Johnson, s.f. a). Otra investigacion reporté que las
personas con autismo tienen de 4 a 10 veces m4s probabilidad de ser victimas de un crimen
(Sobsey, et al, 1995). De igual manera, debido al aumento significativo en la prevalencia del
autismo, una situacion en que se encuentre una persona con autismo y que requiera la
intervencion del personal de respuesta rapida o emergencias puede surgir en cualquier oficina o
facilidad en que se ofrecen servicios a la ciudadania. Por estas razones, el contenido de este

articulo es pertinente tanto para el personal que responde a situaciones de emergencias como a

los demas servidores publicos.

Esta lectura presenta las conductas que definen los Trastornos del Espectro del Autismo, las
diferentes maneras en que una persona con autismo pueda actuar en una situacién de emergencia,

y estrategias bésicas para atender con respeto, sensibilidad y de manera efectiva a la persona para



asegurar su seguridad y minimizar el efecto traumético de la situacion. A la vez, va dirigida a

contribuir al desarrollo de las siguientes competencias para el personal de respuesta rdpida y de

emergencias que fueron desarrolladas por el Comité Timén de la La Ley Num. 220 del 4 de

septiembe de 2012, conocida como la Ley BIDA (Ley para el Bienestar, Integracion y Desarrollo

de las personas con Autismo).

Conocimiento:

Las caracteristicas que definen el autismo
Datos generales sobre las personas con autismo
Algunas maneras en que las personas con autismo puede reaccionar ante una

situacién de emergencia.

Destrezas:

Coémo interactuar con las personas con autismo con sensibilidad y efectividad durante

una emergencia.

Valores/Disposicién:

Escuchar y considerar la informacién que le dan los padres o encargados de las
personas con autismo.

Presumir competencia; aunque la persona no hable, puede que entienda y logre
comunicarse de manera alterna.

Asumir que la persona esta cooperando, dentro de sus capacidades.

Demostrar respeto y sensibilidad por la diversidad de la poblacién con autismo y sus
familias, incluyendo cultura, lenguaje, religion, género, nivel socio econémico y
orientacion sexual, entre otros.

Entender la forma en que las familias y encargados manejan la condicién. Lo que
puede parecer abuso o negligencia, resulta ser una manera legitima de manejar
conductas atipicas o atender a las necesidades de la persona con autismo y el resto de
la familia (gj., un candado en el cuarto de la persona para evitar que se escape durante
la noche, cerraduras en los gabinetes o nevera).

Mantener la confidencialidad.

Al final, encontrard un glosario con definiciones de algunos términos que aparecen en la lectura.



OBJETIVOS

Al finalizar la lectura se espera que el lector:
1. conozca las caracteristicas basicas que definen el autismo;
2. identifique diferentes maneras que una persona con autismo pudiera actuar ante una
situacién de emergencia,
3. conozca estrategias basicas para interactuar y atender con sensibilidad y efectividad las
necesidades de las personas con autismo y su familia en una situacién de emergencia,
asegurando su seguridad; y

4. desarrolle sensibilidad hacia las personas con autismo y sus familias.
QUE SON LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO DEL AUTISMO?

El autismo agrupa un conjunto de trastornos del desarrollo que afectan la manera en que se

percibe el mundo y por ende, como se responde al mismo.
Caracteristicas que definen el autismo

Las personas con autismo, al igual que las demas personas, tienen intereses, niveles de
inteligencia, personalidades, fortalezas y necesidades variadas. Sin embargo, aunque es una
condicion compleja que varia en el grado y manera en que se manifiesta en cada persona
afectada, el Diagnostic Statistical Manual en su 5ta edicién (DSM-5) (American Psychiatric
Association, 2013) establece dos caracteristicas principales que todas las personas con autismo

presentan:

1- Dificultad con la comunicacion e interaccion social en diferentes contextos y situaciones.
O sea, que posiblemente no entiendan lo que esta pasando, ni se comuniquen de forma
efectiva o de la manera en que se comunican las demas personas. Por ejemplo:

« no responder cuando alguien intenta iniciar una interaccién;

« tener una respuesta tardia a preguntas u drdenes;

« 1o hacer contacto visual con otra persona;

. dificultad para entender gestos o utilizarlos para comunicarse;

» dificultad en entenderlenguaje figurativo (ej. estoy muerto de hambre);

. dificultad para entender lo que es seguro o apropiado socialmente;



« no demostrar mucho interés en otras personas; y
« dificultad para iniciar y mantener una conversacion.
2- Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades. Por
ejemplo:

. movimientos repetitivos, tales como mecerse y aletear (especialmente al tener
emociones fuertes como alegria, ansiedad o miedo);

« deambular o vagar sin aparente intencién o destino;

. alinear objetos;

. tocar objetos o personas;

« resistir que las cosas o la manera de hacer algo cambie (ej. molestarse si una
rutina cambia);

. interés persistente e inusual en un objeto o tema (ej. hablar siempre de lo mismo,
necesitar tener un objeto preferido consigo); y

« responder de manera inusual a ciertos estimulos sensoriales (ej. taparse los oidos,

no resistir que le toquen, parecer ser sordo).

Algunos datos

Se estima que hasta 1 de cada sesenta y dos (62) personaé en Puerto Rico puede presentar
autismo (Cordero, Alonso Amador, Mattei, & Torres, 2012). Més recientemente, los CDC (2018)
estimaron que en el 2014, en una muestra de nifios de 8 afios, 1 de 59 nifios presentaron autismo.
Encontraron ademads, que de cada cinco nifios diagnosticados con autismo cuatro eran del sexo

masculino

ARRARARARARARARA
daisispanspagey cada
338R4P4FRTARRF 59

Autism and Develonmental Disabilities Monitorina Network (ADDM - 2014)

El autismo ocurre en todas las etnias y niveles socioeconémicos (NINDS, 2019). Al ser un

espectro, el nivel de funcionamiento de las personas con el diagnéstico varia de persona a



persona. Algunas personas con autismo necesitan mucho apoyo, requiriendo supervisién
continua, y otras pueden vivir una vida independiente. Los jévenes y adultos con autismo mas
independientes puede que expresen sus necesidades claramente, utilicen transportacién publica,
manejen un automovil, completen un cuarto afio de escuela superior y estudien en una institucién
vocacional o académica, estén empleadas, y tengan pareja e hijos. Sin embargo, al igual que las
personas que necesitan mucho apoyo éstas tendran dificultad, aunque en menor grado, con la
comunicacién e interaccion social; y presentardn patrones restrictivos y repetitivos de

comportamiento, intereses o actividades.

Las caracteristicas del autismo estan presentes desde temprana edad; en algunos casos, desde
antes del primer afio de vida. Aunque los sintomas que caracterizan el autismo pueden mejorar,
al dia de hoy, el autismo no se cura; es para toda la vida. NO es una enfermedad. La mayoria de

las personas con autismo no presenta caracteristicas fisicas que permitan identificarlas.

Cerca de la mitad de las personas con autismo no son verbales, sin embargo, algunas de estas
pueden escribir o utilizar otros medios alternos de comunicacion como lo son el lenguaje de
sefias, laminas o aparatos electronicos. Otras, a pesar de ser verbales, tienen dificultad marcada
en comunicar sus necesidades o lo que le ha ocurrido. Es posible que solamente personas
cercanas como su familia, encargados, vecinos o maestros las entiendan. Se ha encontrado que
las personas con autismo tienden a entender mejor informacion visual que verbal (Missouri
Autism Guidelines Initiative, 2012). Cuando lo escuchan quizas no entiendan, pero si cuando lo

ven.

Muchas personas con autismo responden a estimulos sensoriales de maneras atipicas. Se estima
que hasta noventa por ciento (90%) presenta problemas para procesar estimulos sensoriales

(Tomchek & Dunn, 2007). Pueden ser hiper o hipo sensitivas a luces, sonidos, olores, sabores y
texturas. A algunas le molestan ciertos sonidos; otras podrian parecer sordas. Hay personas con

autismo a quienes le molesta ser tocadas; otras parecen no sentir el dolor.

Condiciones co-existentes

Las personas con autismo también pueden presentar otras condiciones. Algunas pueden tener
problemas de aprendizaje o de salud mental. Un informe de vigilancia de los Centros para el

Control de Enfermedades (CDC por sus siglas en inglés) en 11 estados de Estados Unidos reporté



que treinta y un porciento (31%) de los nifios con autismo presentaba discapacidad intelectual
(Baio, et al, 2018). Esta prevalencia ha disminuido en los ultimos afios (y podria continuar
disminuyendo) con el uso de la asistencia tecnoldgica y sistemas de comunicacion alternativa que
ha permitido que muchas personas no verbales con autismo logren comunicarse y demostrar sus
capacidades intelectuales. Hasta treinta porciento (30%) presenta epilepsia (Geggel, 2013) y cerca
de treinta porciento (30%), hipotonia (Autism Society, 2016).

MANERAS EN QUE UNA PERSONA CON AUTISMO PUEDE REACCIONAR ANTE
UNA SITUACION DE EMERGENCIA

Al responder a una situacion en que la seguridad o la vida de una persona puede estar a riesgo, es
esencial saber si la persona tiene autismo. En el mejor de los casos, el operador 9-1-1 puede
haber obtenido esta informacion. De no ser asi, miembros de la familia, acompaifiantes o la
misma persona puede proveer informacién critica sobre como proceder con el rescate o la
atencién médica que la persona pueda necesitar. Es importante conocer y estar atento a las

conductas que una persona con autismo pueda presentar.

La dificultad en entender claves sociales puede resultar en que la persona no responda de la
manera esperada a las instrucciones u drdenes que le de un policia, bombero u otro personal de
respuesta rapida o de emergencias. Por ejemplo, ante una orden de detenerse por parte de un 7
policia, la persona con autismo puede continuar caminando o hasta comenzar a correr; no porque
esté resistiendo a la orden, sino porque no la entiende, o porque el volumen de la voz o el
uniforme le haga sentir miedo. Ademas, al tener dificultad para entender claves sociales; las
personas con autismo son vulnerables a ser victimas de abuso fisico y sexual, y crimenes tales

como robos, fraudes y hasta agresiones.

Por diferencias en cémo procesan estimulos sensoriales muchas personas con autismo pueden
ser hipo o hiper sensitivas a sonidos, olores, luces, tacto, o dolor. Las circunstancias de las
emergencias usualmente van acompafiadas de un sinnimero de estimulos sensoriales tales como:
personas gritando y corriendo, sirenas, y las luces de los biombos de la policia, bomberos o
ambulancias. La intensidad y el sonido que emiten las luces de los hospitales, al igual que los
sonidos de los equipos de las salas de emergencias, pueden resultar insoportables para las

personas con hipersensitividad auditiva o visual. Estos estimulos comunes en una situacién de



emergencias, pueden irritar a la persona al punto de provocar respuestas inusuales como gritar,
auto agredirse, morder y agredir a otros, o salir corriendo. Asi mismo, la sobrecarga de estos
estimulos sensoriales pueden tener el resultado que la persona parezca paralizarse. Ademas, se
debe tener presente que a algunas personas con autismo le atraen los objetos que brillan y por lo

tanto, pueden intentar tocar la placa, hebilla o el arma del agente policiaco.

Los problemas de procesamiento sensorial pueden llevar a que la persona no responda al dolor
de manera esperada. Puede que no indique o de sefiales de dolor a pesar de tener trauma
significativo. Su respuesta al dolor puede que sea reirse, tararear, cantar o quitarse la ropa. Las
personas que son hipersensitivas al tacto puede que no toleren las vendas o productos adhesivos

que requieran las heridas.

Una situacién de emergencia, por sus caracteristicas, implica un cambio significativo en la
rutina de cualquier persona. Por lo tanto, la persona con autismo puede reaccionar con gritos,
auto agredirse, agredir a las personas que le estén tratando de socorrer, salir corriendo o con otras

conductas extremas inusitadas.

En momentos de estrés o ansiedad, hay personas con autismo que se auto agreden o se tornan
agresivas contra las personas que tengan cerca. También es comtin que no logren utilizar las
destrezas comunicativas que poseen. Algunas personas pueden presentar ecolalia inmediata o
retrasada. Esto es particularmente comun en situaciones de estrés. Ademads, en estas situaciones,
los nifios al igual que los adultos con autismo, pueden salir corriendo o esconderse, y no

responder cuando se les llama.

La falta de destrezas de comunicacion social y de reconocer el peligro aumenta la
vulnerabilidad de las personas con autismo a ser victimas de abuso y crimenes tales como robos,
engafios, fraudes, y hasta agresiones fisicas y sexuales. En estos casos, a la persona se le puede
hacer muy dificil entender o comunicar lo que le ha pasado. De requerir atencion médica, puede
que la persona no entienda la intencién del personal que le trata de ayudar, por lo que se resista a
recibir la atencién que necesita. Es posible que no logre entender ni comunicar la informacion

que se le solicite. Ademas, al no comprender situaciones de peligro pueden correr hacia el

trafico, entrar a cuerpos de agua o perderse.



ESTRATEGIAS BASICAS PARA INTERACTUAR Y ATENDER CON SENSIBILIDAD
Y EFECTIVIDAD LAS NECESIDADES DE LAS PERSONAS CON AUTISMO EN UNA
SITUACION DE EMERGENCIA, ASEGURANDO SU SEGURIDAD

A continuacidn, se presentan consideraciones que se deben tener para diferentes instancias

cuando uno de los ciudadanos afectados tiene autismo.
Consideraciones generales

Debido a las caracteristicas que comparten las personas con autismo, hay ciertas adaptaciones o
modificaciones a sus protocolos, y consideraciones que todo personal que responde a una

emergencia debe tener cuando interactia con una persona con autismo:

o Ser paciente y permitirle un espacio.

o Preguntar a un familiar o encargado c6mo mejor interactuar.

o Establecer con la familia o encargado la manera en que la persona se comunica o utilizar
a la familia o una persona cercana como intermediario para lograr la comunicacion.

e Usar frases u oraciones cortas y precisas; evitar el lenguaje ambiguo. '

o Hablar calmadamente; evitar levantar la voz.

~» Darle tiempo a la persona a responder.

e Usar apoyos visuales incluyendo escritura, si la persona puede leer, para comunicar.

» Evitar movimientos abruptos y ruidos fuertes.

o No tocar a la persona, al menos que sea absolutamente necesario.

o Estar atento a sefiales de frustracion o ansiedad y si es posible, eliminar la causa.

e No interferir con o intentar parar movimientos o lenguaje repetitivo que no sea peligroso
para la persona o para otros.

o Hasta donde sea posible, evitar el uso de sirenas, bocinas, luces y cantidad de personas

que interactian con la persona.

A continuacién presentamos consideraciones que se deben tener en escenarios especificos en que

participa personal de respuesta rapida y de emergencias.



En caso de persona desaparecida

“Buscan joven autista desaparecido entre Trujillo Alto y Cupey”. Este fue uno de los titulares del
periédico El Nuevo Dia, el lunes, 2 de octubre del 2017; dos semanas Iuego del paso del huracan

Maria. Desafortunadamente, cerca de 2 afios después, el joven no habia sido encontrado.

Los casos de personas con autismo desaparecidas son comunes. Una investigacion encontré que
cerca de la mitad de las familias encuestadas informaron que, por lo menos en una ocasion
después de los 4 afios de edad, sus hijos con autismo habian intentado fugarse o alejarse del

hogar u otro lugar seguro, como la escuela (Anderson, et al, 2012).

En una encuesta del National Autism Association en el 2011, el cuarenta y ocho porciento (48%)
de los padres informaron que sus hijos tenidn una tendencia a deambular o vagar (Mcllwain &
Fournier (2012). Esto lleva a un sinniimero de riesgos para la persona con autismo. Entre los
peligros a los que se expone una persona con autismo que se haya perdido se encuentran:
ahogamiento, deshidratacion, ser atropellados por vehiculos, abuso sexual, y ser confundido
como un asaltante (National Autism Association, 2017b). Ademaés, un informe preliminar del
Interactive Autism Network report6 que treinta y cinco porciento (35%) de los nifios con autismo
que se fugan o deambulan nunca o rara vez pueden comunicar su nombre, direcciéon o numero de

teléfono (Law & Anderson, 2011).

La National Autism Association (2017b) encontr6 que entre ochocientos (800) casos de personas
desaparecidas con autismo, la mayoria fue encontrada en o cerca de cuerpos de agua, o de
trafico. Entre los que fueron encontrados en o cerca de cuerpos de agua, mas de la mitad
murieron ahogados. En cuanto a las causas de muerte, en casos de personas con autismo
desaparecidas, el mismo estudio encontrd que, la mayoria, setenta y un porciento (71%), murié
por ahogamiento accidental. Diez y ocho porciento (18%) fallecieron al ser atropellados por un

vehiculo de motor.

El personal que participa en esfuerzos de rescate de personas perdidas necesita tener
consideraciones particulares cuando la persona tiene autismo. El First Responder Toolkit de la

National Autism Association (2017a) presenta las siguientes recomendaciones para la busqueda

de una persona con autismo:



e Considerar cada caso con urgencia — el no percibir el peligro pone a la persona en un
grado mayor de riesgo a sufrir algin dafio.

o Implementar el sistema 9-1-1 Revertido.

o Buscar primero en los cuerpos de agua cercanos — muchos nifios y adultos con autismo se
sienten atraidos por el agua, aun cuando no sepan nadar. Ahogamiento es una de las
causas principales de muerte en la poblacién con autismo.

e Preguntar sobre lugares potencialmente peligrosos que puedan ser de interés para la
persona, como por ejemplo, avenidas, proyectos de construccion, intersecciones
concurridas; y enviar personal a estos lugares.

¢ Preguntar sobre intereses particulares de la persona, tales como parque de bombas,
animales, parques de diversion; que puedan dar claves sobre donde pueda ir.

o Preguntar sobre practicas usuales de esfuerzos de rescate que se deben evitar, tales como
sirenas, ladridos de perros, o gritos.

» Preguntar si la persona responde a su nombre o sobre otras maneras de lograr que

responda.
En caso de incendio

Las personas con autismo se enfrentan a un mayor riesgo ante un incendio ya
que tienden a esconderse cuando sienten miedo o ansiedad. En el proceso de
rescate, es necesario hacer la busqueda en los lugares en que la familia o

acompafiantes indiquen, y en espacios pequefios. Ademas, la indumentaria de

los bomberos puede intimidar y causar que la persona huya o se resista ser rescatado.

Luego de ser rescatada, es esencial que un familiar u otra persona se mantenga con la persona ya
que puede volver a entrar al fuego a buscar algiin objeto favorito. Una vez fuera del peligro del
incendio, la cantidad de estimulos sensoriales (tales como las sirenas, luces, movimiento,

cantidad de personas, gritos) aumentan las probabilidades de que la persona se escape del lugar.
En caso de emergencia de salud o por accidente

La persona con autismo que requiera atencién médica de emergencia puede que

1no cooperen con los paramédicos o personal de sala de emergencias en sus

intentos de proveer la atencién que requieren. La persona quizas no entienda lo
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que esta pasando. En caso de un accidente, puede que no comunique lo que le pasé. Es posible
que su dificultad para comunicarse limite su habilidad para compartir dénde le duele. Ademads, si
la persona tiene algin desorden de procesamiento sensorial tactil, puede que tenga un umbral
alto de dolor o ser demasiado sensitivo a estimulos tactiles, como por ejemplo, la presion que
ejerce el esfigmomanometro. Puede ser necesaria la sedacion para llevar a cabo estudios o para
curar heridas. Siempre se debe contar con la informacién que provean las familias ya que son

quiénes mejor conocen a sus hijos y la mejor manera de atender la situacion.

Las situaciones en que personas con autismo son victimas de un crimen o abuso sexual presentan
retos adicionales para preservar evidencia y proveer la atencion médica que la persona necesite.
Ademas, es esencial tener presente que las circunstancias propias de la situacién de emergencia

de salud o por un accidente pueden provocar que algunas personas convulsen.

En situaciones de emergencias, siempre se debe proveer la atencién médica requerida con
prontitud. Sin embargo, Gammicchia y Johnson (s.f. b) recomiendan que para ser efectivos, los

paramédicos deben:

e Permitir que los padres o encargados viajen con la persona.

e Avisar al personal de la sala de emergencias para que no hagan esperar a la persona y
para que la atiendan en un 4rea tranquila (aunque las lesiones sean leves o minimas).

e Compartir con el personal de la sala de emergencias cualquier informacion particular de
la persona (ej. su forma de comunicarse, cualquier sensibilidad sensorial).

e Explicar lo que se va a hacer antes de hacerlo.

e Moverse despacio de distal a proximal al examinar.

e Explicar a dénde van y lo que encontrardn cuando lleguen.

o Explicar y obtener consentimiento de la persona con autismo o una persona encargada

antes de amarrar/restringir a la persona a la camilla de la ambulancia.
Ademés, tanto los paramédicos como el personal de sala de emergencias deben:

o De ser posible, disminuir o apagar la iluminacién y sonidos para minimizar la sobre

estimulacion sensorial.
e Guardar con antelacién el equipo y material que no se utilizara.

o Silos padres o encargados estdn presentes, permitir que ellos hagan las preguntas
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necesarias para el examen fisico.

» Si posible, demostrar el proceso de examinacion en el familiar acompafiante u otra

persona.
Encuentros con la Ley

Al tener dificultad entendiendo las normas sociales y en ocasiones no reconocer
peligros, muchas personas con autismo son victimas de crimenes, al igual que

son utilizadas para cometer actos delictivos.

Es necesario que los agentes de la ley tengan presente que es posible que la
persona con autismo no reconozca el uniforme u otro distintivo que los identifique; ni entienda lo
que significan, por lo que no responda de la manera esperada. Algunas conductas de la persona
pueden confundirse con las de una persona bajo los efectos de alcohol o sustancias controladas.
Al preguntarles si han utilizado alguna droga, es posible que contesten que si, por tomar

medicamentos recetados o por tener la costumbre de siempre contestar, “Si”.

Una persona, particularmente un adulto, con autismo que se haya fugado de la casa puede
suscitar un aviso a la policia de persona sospechosa. De notar conductas inusuales, el oficial que
responda a la querella, debe preguntarle ala persoha si tiene autismo. La persona puede que se
auto identifique. Por otra parte, si la persona no contesta, y hay razones suficientes para
sospechar que la persona tiene autismo, el oficial debe proceder con las consideraciones ya
mencionadas. Si la pefsona se torna agresiva u auto agresiva, hay técnicas efectivas para calmar
y distraer a la persona. Se recomienda no tratar de razonar con la persona, evitar hacer
exigencias, no alzar la voz, validar los sentimientos (no las acciones), respetar el espacio
personal (al menos que la persona esté en peligro), mantener la calma, redirigir o cambiar la
atencion de la persona, reflexionar y preguntar (si la persona responde al lenguaje hablado) sobre
la razén para la conducta, y minimizar los estimulos (ej., reducir la iluminacién y sonidos, pedir

que personas no necesarias se alejen) (Day, 2019).

Igualmente, una familia puede utilizar el servicio 9-1-1 para una situacién en la que el familiar
con autismo, usualmente adolescente o adulto, se haya tornado peligrosamente agresivo o
destructivo. De ser necesario usar medidas que restringen el movimiento, es esencial tener

presente que muchas personas con autismo tienen pobre desarrollo del 4rea superior del térax.
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Debido a esto, no se debe restringir utilizando una posicion boca abajo para evitar asfixie
posicional. Otros peligros de ser restringidos incluyen el desorden post traumaético, y
complicaciones del corazén, y gastrointestinales (Gammicchia & Johnson, s.f. b). Se recomienda

que 2 personas se acerquen por los lados y tomen los brazos y muifiecas de la persona (Dubbaudt,

2019).
CONCLUSION

Ademais de tomar en cuenta las consideraciones antes expuestas, el personal de primera respuesta
y de emergencias puede realizar algunas actividades para ser mas efectivos y sensibles al
interactuar con personas con autismo. Para empezar, se puede compartir la informacién
contenida en este articulo con los deméas compafieras y compafieros de su centro de trabajo. Es
muy probable que alguien del equipo de trabajo tenga un familiar con autismo. Esta persona
podria estar disponible para compartir sus experiencias. Ademas, se deben proveer sesiones de
capacitacion en la preparacién y en las academias de policias, bomberos, para médicos, y
personal de salas de emergencias para que puedan responder de la mejor manera en situaciones

en que necesiten proveer sus servicios a esta poblacién.

El ciudadano con autismo tiene los mismos derechos que el resto de la poblacién. Para
hacérselos valer, necesitamos hacer adaptaciones a nuestras practicas. Para hacer estas
adaptaciones, tenemos que creer que son justas, y ademas tener el conocimiento necesario para
responder con efectividad y el respeto que se merecen todos nuestros ciudadanos. Esperamos que

este articulo contribuya a crear esa conciencia y aporte conocimiento hacia ese fin.
GLOSARIO

9-1-1 Revertido — un sistema de comunicacién de seguridad publica para comunicarse con
grupos de personas en un area geografica predeterminada. El sistema se utiliza para notificar
a los residentes de una situacién de emergencia. Se puede utilizar para informar sobre una

persona con autismo desaparecida.

Apoyos visuales — claves concretas como los son objetos, palabras escritas, fotografias y
dibujos; o demostraciones que se utilizan para comunicarse con una persona que tiene

dificultad usando o entendiendo el habla.
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Asistencia tecnolégica — todo tipo de equipo, o servicio para el uso del equipo, para
aumentar, mantener o mejorar las capacidades funcionales de las persnas con diversidad
funcional. Un ejemplo de asistencia tecnolégico seria el uso de un tablero de comunicacién.

También se conoce como Tecnologia Asistiva.

Asfixie posicional — un tipo de asfixie que ocurre cuando la posicion de la persona no le

permite respirar adecuadamente. Es conocido también como asfixie postural.

Comunicacién alternativa - cualquier forma de comunicacion aparte del habla que utilizan
las personas no verbales. Esta incluye la escritura, gestos, el lenguaje de sefias, el uso de

laminas, y el uso de aparatos electronicos.

Conducta adaptativa — la conducta que permite que una persona pueda participar en sus
ambientes (hogar, escuela, comunidad, empleo) e interactuar con los demds exitosamente.
Ejemplos de conducta adaptativa incluyen las destrezas de vida diaria (vestirse, alimentarse,
practicar higiene), jugar con otros, tomar transportacién publica, comer en lugares publicos, y

conversar.

Discapacidad intelectual — funcionamiento intelectual general significativamente bajo del
promedio, que existe concurrentemente con déficits o retrasos en la conducta adaptativa. Se

manifiesta antes de los 18 afios de edad.

Diversidad funcional — un termino alterno al de discapacidad o impedimento que fue
propuesto en el Foro de Vida Independiente en Espafia, en enero de 2005 (Romarfiach &
Lobato, 2009). El término pretende sustituir a otros que pueden considerarse peyorativos,

tales como “impedimento”, “discapacidad” o “minusvalia”.

DSM-S — el sistema oficial para clasificar condiciones psicologicas y psiquiétricas, publicado

por la Asociaciéon Americana de Psiquiatria.

Ecolalia inmediata — la repeticion de las palabras, frases, entonacion y sonidos de otra

persona inmediatamente de ser escuchadas.

Ecolalia retrasada — la produccion y repeticion de frases, oraciones o canciones que fueron

escuchadas anteriormente.
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Espectro — la presencia de subtipos. El autismo se considera un espectro ya que se manifiesta

de manera variada y en un continuo.

Estimulos sensoriales — la informacién que recibimos a través de los sentidos. Los sentidos

principales son el olfato, gusto, tacto, visién y audicion.

Hiper sensitivo — persona que percibe los estimulos sensoriales de manera exagerada; la
tendencia a reaccionar exageradamente o con alarma a los estimulos sensoriales que

generalmente se consideran inofensivos o que no irritan a los demas.

Hipo sensitivo — persona que aparenta no percibir los estimulos sensoriales; la falta de o

disminucién de sensibilidad a los estimulos sensoriales.
Hipotonia — tono muscular bajo; la disminucion en el tono muscular.

Ley BIDA - Ley que establece la politica publica del Gobierno de Puerto Rico relacionada
con los servicios a que tienen derecho las personas con autismo. Esta Ley responsabiliza al
Departamento de Salud de implantar la prestacion de servicios para las personas con autismo.
La Ley establece un Comité Timén encargado de facilitar la puesta en vigor de las
disposiciones de la misma que incluyen establecer el conocimiento, destrezas y disposicion
que necesita el personal de Respuesta Répida y de Emergencias, tales cémo pblicias y

bomberos, para atender la poblacién con autismo.

Procesamiento sensorial — la habilidad para recibir informacién a través de los sentidos,
tanto externos como internos, y luego interpretar y utilizar esa informacién para funcionar de

manera efectiva.

Tableros de comunicacion — tableros de cartén u otros materiales que muestran palabras,
letras, ilustraciones o simbolos que una persona no verbal utiliza para comunicarse. Es un

tipo de comunicacion alternativa.
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Confidencialidad de
la informacion

Reconocemos lo sensible que es la
informacién de las personas con
autismo y sus familias y respetamos
sus derechos. Tomamos con mucha
seriedad nuestro deber y obligacién ‘
de proteger la privacidad y L. L,
confidencialidad de la informacién Para mas informacion

incluida en el Registro de Autismo. sobre el Reglsm de

Mantenemos toda informacién |
personal en un lugar altamente
SEguro y proveemos acceso
limitado a 12 misma. Los datos del.

Informacion para la
Familia
Departamento de Salud
de Puerto Rico



Registro de Autismo

El Registro de la Poblacién con Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) se crea al amparo
de la Ley NUm. 220 de 4 de septiembre de 2012, Ley para el Bienestar, Integracion y Desarrollo
de las personas con Autismo (Ley BIDA). El propdsito principal del Registro es enlazar a las
familias con los servicios disponibles en la comunidad para la poblacién con diagnéstico del
TEA. Otro proposito del Registro de Autismo es obtener: un conteo, datos demograficos,
informacién relacionada al diagnéstico y otros datos sobre la poblacién con autismo en Puerto
Rico que faciliten la planificacién de servicios y el establecer politicas futuras.

(Por qué es importante
registrar a las persc

En los pasados afios ha habido un
aumento en el nimero de personas.con
autismo. Hay mucha necesidad de

la identificacién e
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Departamento de Salud de Puerto Rico
FORMULARIO DE REGISTRO DE LA PERSONA CON AUTISMO

TIPO DE REGISTRO:
[] Registro tnicial [ Someter informacién adicional/correcciones

INFORMACION DEL PROFESIONAL QUE ESTABLECIO EL DIAGNOSTICO

INFORMACION DE LA PERSONA CON AUTISMO

Nombre I. | Primer Apellido Segundo Apellido

Disciplina:

Numero de Licencia Profesional:

Correo electrénico Teléfono Otro Teléfono

Ultimos 4 digitos del Seguro Social Fecha de Nacimiento
) (Afio/Mes/Dia)
XXX-XX-
Nombre I. | Primer Apellido Segundo Apellido
Sexo Municipio/Pais de Nacimiento:
[J Masculino [ Femenino
DIAGNOSTICO:

] DSM-5: Trastorno del Espectro de Autismo

[J DSM-IV-TR: Autismo

{0 DSM-IV-TR: Sindrome Asperger

[J DSM-IV-TR: Trastorno Generalizado del Desarrollo, NOS
[0 DSM-IV-TR: Sindrome Rett

[1 DSM-IV-TR: Desorden Desintegrativo de la Nifiez

Disciplina de otros profesionales que participaron en la evaluacién
diagnéstica (Puede marcar una o mas)

O psicélogo Clinico O Patélogo de Habla y Lenguaje
[J psic6logo Escolar [ Terapeuta Ocupacional

O Médico-Psiquiatra {1 Terapeuta Fisico

3 Médico-Neurélogo [J Trabajador Social

[0 Médico-Pediatra del Desarrollo [0 Otra, especifique:

] Médico-Pediatra [ Ninguna

INFORMACION DE SERVICIOS Y CUBIERTA MEDICA

NIVEL DE SEVERIDAD:
Comunicacién Social

3 Nivel 1: Requiere apoyo
[ Nivel 2: Requiere apoyo

Patrones Restrictivos y Repetitivos
[J Nivel 1: Requiere apoyo
{7 Nivel 2: Requiere apoyo

sustancial sustancial
[ Nivel 3: Requiere apoyo muy [ Nivel 3: Requiere apoyo muy
sustancial sustancial

En estos momentos, ¢la persona recibe servicios dirigidos a atender su
condicién de autismo?
O No [Jsi [J Se desconoce

lnstrumentos/Referencnas utilizadas para documentar las observaciones

de la conducta (Puede marcar mas de una)

3 ADI-R — Autism Diagnostic Interview-Revised

[ ADOS-2 — Autism Diagnostic Observation Schedule-Second Edition

[J ADOS — Autism Diagnostic Observation Schedule

[J CARS-2 —~ Childhood Autism Rating Scale Second-Edition -

[J GARS-3 — Gilliam Autism Rating Scale-Third Edition

[0 DSM-IV-TR - Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders-
Fourth Ed, Text Revision

{J DSM-5 — Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders-Fifth Ed

[J Otros instrumentos utilizados:

[J Ninguno

Indique los servicios que recibe {seleccione todos los que apliquen)
O Intervencién Temprana [ vivienda Asistida

[ Educacién Especial [J Consejeria Vocacional

[ psicologia [0 Empleo Sostenido

1 Patologfa de Habla/Lenguaje (3 psiquiatra

{0 Terapia Fisica O Neurélogo

[0 Terapia Ocupacional OJ Otro, especifique:

La persona con autismo de 22 afios o més, ¢Estd estudiando?
[ No, Indique el nivel escolaridad alcanzado:

O sf, indique: [1 Escuela Superior [Técnico/Vocacional

O Grado Asociado - [J .Bachillerato

Indique si la persona con autismo est3 empleada actualmente

ONo [Osi [ Sedesconoce

Si contesté Si, el empleo es a: [ Tiempo parcial [0 Tiempo completo
Si contest6 No, ¢qué tiempo que lleva desempleado?

Indique si la persona con autismo tiene Plan Médico
J No Osi [ Se desconoce

Edad en que se observaron las sefiales
por primera vez

Fecha en que se establecié el
diagndstico (Afio/Mes/Dia)

Indique el tipo de Cubierta Médica {seleccione todas las que apliquen)
(J Privada [J Cubierta Especial de Autismo
[ Plan de Salud del Gobierno [0 Otra, especifique:

Municipio o Pais de residencia cuando se diagnosticé:

indique otras condiciones o diagnésticos que tiene la persona (Puede
marcar mas de una)

O Convulsiones/Epilepsia

[ pepresién

[ Discapacidad Intelectual

O Esclerosis Tuberosa

O Macrocefalia

O Microcefalia

[J Sindrome Down

] Sindrome Rett

{1 Sindrome Tourette

O sindrome X-Frégil .
1 Sintomas gastrointestinales

O Trastorno Bipolar

[ Trastorno de Ansiedad

[ Trastorno del Sistema
Inmunolégico

J Trastorno del Suefio

0 Trastorno Obsesivo
Compulsivo

3 Trastorno por Déficit de
Atencién e Hiperactividad

[ Ninguna

[ Otras condiciones:

INFORMACION DE CONTACTO: PADRES/CUSTODIOS/PERSONA CON
AUTISMO

Nombre I. | Primer Apellido Segundo Apeliido

Correo electrénico Teléfono Otro Teléfono

Direccién Postal de la Persona Contacto

Urbanizacién/P.O. Box Calle y Niimero

Municipio Cédigo Postal

Relacién con la persona con autismo:

Gracias por tomar de su tiempo para completar este formulario. Toda la
informacién recopilada es de vital importancia para la planificacién y evaluacién de
servicios e iniciativas dirigidas a la poblacién con autismo. De tener preguntas
relacionadas al Registro de Autismo puede comunicarse al Departamento de Salud
al (787) 522-6311 o (787) 284-2900 6 centrodeautismo@salud.pr.gov

¢Tiene la persona con autismo familiares con lazos sanguineos que
tienen o tuvieron autismo?

[ONo [OSi  [ISedesconoce

Si contesté que Si, favor de marcar todas las que apliquen

0O Hermano/Hermana [0 Abuelo/Abuela

O Primos/Primas O Otros familiares, especifique:
{3 Sobrinos/Sobrinas

[0 Madre/Padre




INSTRUCCIONES PARA COMPLETAR EL FORMULARIO DE REGISTRO DE LA PERSONA CON AUTISMO

Favor de marcar las respuestas con una marca de cotejo en la caja M y contestar en letra de molde aquellas

respuestas que requieran informacién adicional.

Tipo de Registro

e  Registro Inicial — es la primera vez que una persona es
registrada por un profesional que establece el
diagnéstico.

e Someter informacién adicional/correcciones — se utiliza
para actualizar o corregir informacién de un registro ya
existente incluyendo un cambio de diagnéstico.

Informacién de la Persona con Autismo

» Ultimos 4 digitos del Seguro Social — Favor de no entrar el
nimero de Seguro Social completo.

e Fecha de nacimiento — Primero el afio de nacimiento,
luego el mes y por ultimo el dia (Afio/Mes/Dia).

¢  Sexo ~- Indique Masculino o Femenino

Diagndstico
e  Solamente se puede seleccionar uno.

Nivel de severidad
e Solamente puede seleccionar uno para la Comunicacién
Social y uno para los Patrones Restrictivos y Repetitivos.

Instrumentos/Referencias utilizadas

e Puede seleccionar todos los instrumentos o referencias
que fueron utilizados para documentar las observaciones
de la conducta.

e  Siestd haciendo un cambio de diagndstico, marque los
instrumentos que fueron utilizados para determinar que
ya no cumple con los criterios para el diagndstico de
autismo.

e  Si utilizé algtin otro instrumento que no esta en la lista,
favor de incluir el nombre.

¢  Sino utilizé un instrumento para documentar
observaciones, marque Ninguno.

Fecha en que se establecié el diagndstico

¢ Anote la fecha en que se establecid el diagndstico de
autismo por primera vez. '

e Sinosabe la fecha, escriba Se desconoce.

Edad en que se observaron las sefiales por primera vez

* Anote la edad en que la familia o algin cuidador observé
las conductas preocupantes o tipicas del autismo por
primera vez.

¢ Sino sabe la edad, escriba Se desconoce.

Municipio o pais en que se diagnosticé
e Indique el municipio de Puerto Rico o pais de residencia
en que se diagnosticé por primera vez.

Otras condiciones o diagndsticos que tiene la persona

s  Seleccione todas las condiciones o diagnésticos
confirmados de la persona con autismo.

e Sialguna condicién o diagndstico no estd en la lista debe
afiadirla.

Informacién del Profesional que establecié el diagnéstico

¢ Esta seccidn corresponde a la persona que establece el
diagnéstico actual.

e Serequiere que las personas que lleven a cabo
evaluaciones diagndsticas de autismo sean profesionales
con licencia vigente en Puerto Rico y con la preparacién
requerida por los autores de los instrumentos
diagnésticos utilizados.

e Si el diagndstico fue determinado por un equipo, se
requiere incluir el ndmero de licencia de uno de los
profesionales del equipo para poder validar el Registro.

¢ Indique las disciplinas de otros profesionales que
participaron en la evaluacién diagndstica.

informacién de Servicios y Cubierta Médica

e Favor de indicar solamente aquellos servicios que estan
dirigidos a atender su condicién de autismo.

s Seleccione todos los servicios que apliquen.

e Sila persona con autismo tiene 22 afios o mas, indique si
estd estudiando. Si no esta estudiando, indique el nivel
de escolaridad alcanzado.

e - Indiquesila persona con-autismo estd empleada
actualmente. Si estd empleada indique si es a tiempo
parcial 0 a tiempo completo. Si contestd No, indique el
tiempo que lleva desempleado.

 Indique si la persona con autismo tiene cubierta médica,
de tenerla indique si es privada o del gobierno. Ademas,
|nd|que si la persona tiene la Cubierta F Especial de
Autismo.

Informacién de Contacto Padres/Custodios/Persona con

Autismo

s Indique el nombre, direccién, teléfonos y correo
electrénico de la persona contacto.

¢ Anote la relacién que tiene la persona contacto con la
persona con autismo.

s Indigue si la persona con autismo tiene familiares con
lazos sanguineos que tienen o tuvieron autismo. Si
contesta que Si, indique la relacidn y marque todas las
que apliquen.

Gracias por tomar de su tiempo para completar este
formulario. Toda la informacién recopilada es de vital
importancia para la planificacién y evaluacién de servicios e
iniciativas dirigidas a la poblacién con autismo. De tener
preguntas relacionadas al Registro de Autismo puede
comunicarse al Departamento de Salud al Centro de Autismo
al 787-522-6311 o al Centro Poncefio de Autismo al (787) 284-
2900. Puede enviar este formulario por fax al 787-522-3953 o
al correo electrdnico: centrodeautismo@salud.pr.qov
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A.

SECRETARIA AUXILIAR DE SALUD FAMILIAR, SERVICIOS INTEGRADOS Y PROMOCION A LA SALUD
DIVISION NINOS CON NECESIDADES MEDICAS ESPECIALES

Protocolo Uniforme para el Diagnéstico del Trastorno del Espectro del Autismo

Introduccién

Dos de los propdsitos de la Ley Nim. 220 de 4 de septiembre de 2012, Ley para el Bienestar,
Integracion y Desarrollo de las personas con Autismo (Ley BIDA), son: 1- “establecer la politica
publica del Gobierno de Puerto Rico relacionada con esta poblacion” y 2- “promover la

- identificacion temprana -diagnéstico e intervencién con este desorden

El propdsito de este protocolo es establecer criterios y procedimientos uniformes utilizando
practicas basadas en evidencia que permitan diagnosticar el Trastorno del Espectro del Autismo
(TEA) a fin de los nifios y jovenes menores de 22 afios de edad y sus familias puedan ser referidas
prontamente para la intervencion indicada.

El diagndstico temprano del TEA depende de un sistema de vigilancia y cernimiento del desarrollo
para toda la poblacidn menor de cinco afios. Los criterios y procedimientos uniformes para la
identificacion temprana de nifios con riesgo de presentar el TEA, estdn contenidos en el
documento, Protocolo Uniforme para la Identificacion Temprana del Trastorno del Espectro del
Autismo: Vigilancia y Cernimiento del Desarrollo 0 a 66 meses de edad.

Referidos para evaluacion diagnéstica a través del Departamento de Salud

1. El Coordinador de Servicios, Trabajadora Social u otro profesional cualificado del Programa
Nifios con Necesidades Especiales de Salud (NNES) del Centro Pediatrico o Centro de Autismo
correspondiente al lugar de residencia de la familia recibira el referido con los resultados de
los cernimientos del desarrollo y para el TEA, procederd a abrir un expediente y citar a la
familia para una entrevista inicial. De estar disponibles, el Coordinador de Servicios solicitara a
la familia que traiga copia de las evaluaciones y cernimientos del desarrollo y para el TEA
previos, e informacién médica. La familia también puede traer videos de las conductas de su
hijo que le preocupan. Esta informacién NO es requisito para la evaluacion diagnostica. Los
Centros Pediatricos Regionales y los Centros de Autismo del Programa Nifios con Necesidades
Especiales de Salud del Departamento de Salud serdn credencializados por la ASES como
centros especializados para el cernimiento, diagndstico y tratamiento del TEA. Una vez
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activada la Cubierta Especial Provisional de Autismo, no se requerira referido o autorizacion
del médico primario para acceder los servicios prestados en estos Centros.

Como parte de la visita inicial, el Coordinador de Servicios, Trabajadora Social u otro
profesional cualificado del Programa NNES verificard si se ha administrado uno de los
siguientes instrumentos, en su versién mas reciente, de acuerdo a la edad del niiio o joven:

e Menos de 16 meses: los Cuestionarios Edades y Etapas Socio Emocional (Ages and
Stages Questionnaires-Social Emotional, ASQ-SE) en ultima version o el Communication
and Symbolic Behavior Scales Developmental Profile (CSBS-DP) en su ultima versién.

e De 16 a 30 meses: Modified Checklist for Autism in Tod dlers-Revised/Follow-up
(MCHAT- R/F) en su ultima version.

e Mayor de 30 meses hasta los 66 meses: los Cuestionarios Edades y Etapas Socio
Emocional (ASQ-SE) en su ultima version.

e Después de los 4 afios, siempre y cuando el menor tenga una edad mental de al menos
2 afios: Social Communication Questionnaire (SCQ). ~

e De 67 meses a 11 aiios: Test Infantil del Sindrome de Asperger (CAST por sus siglas en
inglés).*

e De 11 afios en adelante: Escala Australiana para el Sindrome de Asperger (ASAS por
sus siglas en inglés).*

* EI DSM-5 no reconoce Asperger como un diagndstico. Sin embargo, el CAST y el ASAS
son efectivos en la identificacion del TEA en nifios mayores de 66 meses y en jovenes.

De no tener los resultados de uno de estos instrumentos de cernimiento recomendados para
la edad, el mismo sera administrado, al menos que el menor:
e cumpla con los criterios de riesgo para el TEA del algoritmo de la Academia Americana
de Pediatria (ver Anejo 1) o; '
e no haya alcanzado los hitos del desarrollo criticos o presente algunas de las conductas
preocupantes que aparecen en el Protocolo Uniforme para la Identificacién Temprana
del Trastorno del Espectro del Autismo del Departamento de Salud (2016).
En estos casos, el equipo diagndstico determinara la necesidad de administrar el instrumento
de cernimiento para el TEA) como parte de la visita inicial.

En la entrevista inicial, el Coordinador de Servicios, Trabajadora Social u otro profesional
cualificado del Programa NNES, verificard que el nifio haya sido referido al Sistema de
Servicios de Intervencion Temprana (Avanzando Juntos), si es menor de 36 meses; o al
Departamento de Educacion, si es mayor de 36 meses. De no haber sido referido, procedera a
realizar el referido.

De no confirmarse el riesgo de presentar el TEA se orientara a la familia sobre los pasos a
seguir de acuerdo a las necesidades y preocupaciones que presente la familia y que arrojen
los resultados del instrumento de cernimiento del desarrollo y para el TEA. De ser necesario,
se le completard y se le entregara la hoja de Certificacion de Cernimientos.

De confirmarse el riesgo de presentar el TEA, el Coordinador de Servicios, Trabajador Social u
otro profesional cualificado del Programa NNES acordara con la familia una fecha para la
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proxima cita de la evaluacidon diagndstica. La evaluacion diagndstica del nifio debe
completarse en un término no mayor de 90 dias calendario desde que se recibe el referido.

6. El Coordinador de Servicios, Trabajador Social u otro profesional cualificado del Programa
NNES orientara a la familia sobre la Cubierta Especial Provisional de Autismo del Plan de Salud
del Gobierno de Puerto Rico y ayudara a la familia a solicitar la misma.

7. De haber sospecha de pérdida auditiva y no haber sido evaluada previamente, se coordinara
para una evaluacién audiolégica completa.

C. Evaluacion diagndstica a través del Departamento de Salud

El propdsito de la evaluacion diagnostica es identificar las conductas caracteristicas del TEA (o la
ausencia de éstas) que el nifio presenta y otras condiciones coexistentes. El diagndstico se
establecera basado en una evaluacion integral que incluye entrevista a los padres o encargados,
observacion de la conducta e interaccién social del nifio, un historial de su desarrollo y el uso de
instrumentos estandarizados para documentar las conductas presentes.

La evaluacién diagndstica se llevara a cabo por un equipo compuesto por al menos un psicélogo
clinico, escolar o consejero, y otro profesional de la salud cualificado (ejemplos: patélogo del
- habla y lenguaje,-terapeuta ocupacional, pediatra, enfermera graduada) a través del Programa
NNES, de los Centros de Autismo del Departamento de Salud, y/o cualquier otra facilidad o centro

con un acuerdo de colaboracién con el Departamento de Salud para tales fines.

1. Laevaluacion diagnéstica incluird:
~ a. Historial Familiar, del Desarrollo y de Salud

b. Entrevista a los encargados sobre las destrezas, conductas, comunicacién e interacciones
sociales del menor. :

c. Observacion de la conducta del menor en interaccion con otros y en actividades de juego y
socializacién propias para su edad.

d. Los resultados de la version mas reciente de al menos uno de los siguientes instrumentos
para documentar los comportamientos presentes:

Escala de Observacidn para el Diagndstico del Autismo (Autistic Diagnostic
Observation Schedule) — ADOS

Escala de Valoracion del Autismo Infantil (Childhood Autism Rating Scale) — CARS
Escala de Valoracion de Autismo Gilliam (Gilliam Autism Rating Scale) — GARS
Entrevista para el Diagnostico de Autismo-Revisada (Autistic Diagnostic Interview
Revised) — ADI-R

Los instrumentos seran completados por profesionales con licencia y con la preparacién
requerida por los autores de los mismos para su administracién. Entre estos: psicélogos,
patologos de habla y lenguaje, terapeutas ocupacionales, trabajadores sociales, pediatras,
médicos especialistas, audiélogos y maestros. Estos profesionales cumplirdan con las
competencias o cualificaciones requeridas en Puerto Rico para trabajar con la poblacién

con el TEA.



El Departamento de Salud evaluara continuamente los instrumentos disponibles para

documentar los comportamientos presentes en el TEA con el propdsito de actualizar la
lista de instrumentos que puedan ser utilizados en el proceso de la evaluacién diagndstica.

2. El equipo evaluador revisara toda la informacion recopilada y determinara si el menor cumple
con los criterios para el diagndstico del TEA, de acuerdo a la dltima versién del Manual
Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders, DSM por sus siglas en inglés).

3. El equipo diagndstico preparara la Certificacion Diagndstica del Trastorno del Espectro del
Autismo que incluye: los procedimientos diagndsticos utilizados, historial relevante, hallazgos
(incluyendo fortalezas), criterios para el diagndstico del TEA de acuerdo a la ultima versién del
DSM con una descripcion de las conductas presentes para cada uno de los criterios
establecidos, impresidn diagndstica, y recomendaciones generales para el avalio y referidos
(ver Anejo 2).

D. Resultados de la Evaluacion Diagnéstica

1. Diagnéstico de TEA establecido

Cubierta Especial Permanente de Autismo

1- El Coordinador de Servicios, Trabajador Social u otro profesional cualificado orientard y
asistira a la familia para obtener la Cubierta Especial Permanente de Autismo o sobre
la elegibilidad a los servicios de autismo bajo su plan privado.

2- Aquel menor con Cubierta Especial Permanente de Autismo bajo el PSG tiene acceso
sin referidos a cualquier especialista o servicio que el pediatra o médico primario
estime que necesite.

Menores de 2 afios
En el caso de los menores de 2 afios, se revisara si continda cumpliendo con los criterios

diagndsticos al afio de haberse completado la evaluacién diagndstica.

Referidos

1- El Coordinador de Servicios, Trabajador Social u otro profesional cualificado coordinara
una cita con el pediatra del Programa NNES para diagnosticar o descartar condiciones
coexistentes. Ademads, el pediatra hard los referidos pertinentes a especialistas
médicos y los laboratorios o pruebas recomendadas.

2- El Coordinador de Servicios, Trabajador Social u otro profesional cualificado coordinara
las citas para los referidos a los especialistas médicos recomendados por el pediatra.

3- Dependiendo de la edad del nifio y con el consentimiento por escrito de la familia, el
Coordinador de Servicios enviara copia de la Certificacién Diagndstica al Sistema de
Servicios de Intervencién Temprana, Avanzando Juntos, si el nifio es menor de 3 afios;
o al Centro de Educacién Especial del Departamento de Educacién correspondiente si
el menor tiene entre 3 y 21 afios.



4- El Coordinador de Servicios dard seguimiento para asegurar que el nifio diagnosticado
con el TEA tenga un Hogar Médico, haya completado el proceso de avaltio y esté
recibiendo la intervencion adecuada.

. Seguimiento

1- El Coordinador de Servicios del Programa NNES asistird a la familia con relacién a las
recomendaciones. generales del equipo evaluador incluidas en la Certificacién
Diagndstica.

2- El Coordinador de Servicios proveera informacion a las familias para monitorear de
manera cuidadosa a los hermanos y hermanas del nifio con el TEA en su adquisicion de
destrezas sociales, comunicacion y destrezas de juego.

Registro de Autismo del Departamento de Salud
El Registro de la Poblacion con el Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) se crea al
amparo la Ley Niim. 220 de 4 de septiembre de 2012, Ley para el Bienestar, Integracion y
Desarrollo de las personas con Autismo (Ley BIDA). El propdsito principal del Registro es
enlazar a las familias con los servicios disponibles en la comunidad para la poblacién con
" diagndstico del TEA. Otro propésito del Registro de Autismo es obtéener: un contéo, datos
demograficos, informacidn relacionada al diagnéstico y otros datos sobre la poblacién con
autismo en Puerto Rico que faciliten la planificacion de servicios y el establecer politicas
futuras.

1- Aquellos nifios, jévenes o adultos cuyos diagndsticos cumplan con los criterios arriba
especificados, seran incluidos en el Registro de Autismo del Departamento de Salud.

2- Todo profesional de la salud licenciado en Puerto Rico esta obligado a registrar a las
personas diagnosticadas con autismo que residan en Puerto Rico en el Registro de
Autismo. El profesional puede registrar de manera electrénica o imprimiendo y
completando el Formulario para Registro (ver Anejo 3). Para registrar de manera
electrénica debera solicitar autorizacidon para acceso al Registro a través del siguiente
enlace: https://registros.salud.gov.pr.

3- La siguiente informacidn es necesaria para registrar:

¢ Ultimos 4 digitos del Seguro Social.

Nombre, fecha de nacimiento y sexo.

Diagnéstico, fecha del diagnéstico e instrumentos utilizados.

Otras condiciones o diagndsticos.

Informacién del profesional que hizo el diagnostico.

Informacién de servicios y cubierta médica.

Informacion de la persona contacto.

4- Una vez un menor de 22 afios haya sido registrado, se notificara al padre o encargado.
El Coordinador de Servicios o Trabajador Social del Programa NNES contactara a la
familia para ofrecerle informacién sobre servicios disponibles en su comunidad. El



E.

Coordinador o Trabajador Social asistira a la familia con los referidos a los servicios y
recursos de la comunidad.

2. No Diagnéstico de TEA
"a. Elequipo evaluador completara la Certificacion Diagndstica del Trastorno del Espectro del
Autismo documentando por qué el nifio no retine los criterios para el diagndstico del TEA.

b. El nifio sera referido al Coordinador de Servicios o Trabajador Social del NNES o Centros de
Autismo para asistir a la familia en la coordinacién de las recomendaciones generales y los
referidos de acuerdo a la edad del nifio.

c. En el caso de menores de 3 afios, estos deben ser referidos al Sistema de Servicios de
Intervenciéon Temprana, Avanzando Juntos y de continuar presentando alto riesgo para el
TEA ser reevaluados, luego de recibir intervencion dirigida a sus areas de necesidad, si
contintian presentando riesgo para el TEA.

d. El Coordinador de Servicios o Trabajador Social notificara al proveedor de servicios
médicos (Third Party Administrator) que el nifio no retne los criterios para el diagndstico
del TEA.

e. El Coordinador de Servicios proveerd informacion a la familia para que continue
monitoreando el desarrollo de sus nifios.

Estudios complementarios
Un aspecto importante del rol del pediatra incluye el diagndstico de condiciones coexistentes. La
identificacion de enfermedades metabdlicas o trastornos genéticos permiten poder precisar el
prondstico y riesgo de recurrencia. Cuando un nifio presenta el diagndstico de TEA, el pediatra
debe realizar un examen fisico y neurolégico completo buscando malformaciones y signos
neurolégicos, y un examen dermatoldgico con lampara de Wood. No existen pruebas médicas o
biolégicas para diagnosticar el TEA. Se seguiran las recomendaciones clinicas de los Centros para
el Control y Prevencion de Enfermedades (CDC, por sus siglas en inglés), la Academia Americana
de Neurologia y la Sociedad de Neurologia Pediatrica para determinar las pruebas meédicas

indicadas.
Evaluacion diagnéstica por otros recursos de la comunidad

La evaluacion diagnostica debe llevarse a cabo por profesionales que cumplan con las
competencias minimas requeridas en Puerto Rico para trabajar con la poblaciéon con TEAy con la
preparacion requerida por los autores para el uso de los instrumentos recomendados para
documentar los comportamientos presentes en el TEA.

La certificacidn diagnéstica incluird un historial de salud y desarrollo, el nombre del instrumento
utilizado para documentar los comportamientos de TEA presentes, una descripcién detallada de
las conductas presentes para cada uno de los criterios establecidos en el DSM vigente, un perfil
general de fortalezas y necesidades, y recomendaciones generales sustentadas.

Solamente los nifios cuyo diagnéstico cumpla con los criterios arriba especificados, seran incluidos
en el Registro de Autismo del Departamento de Salud.



G. Vigencia

Este protocolo se harad vigente inmediatamente sea aprobado y firmado por la Secretaria de
Salud. El mismo se revisara al menos cada dos afios.
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Algoritmo para la Vigilancia y Cernimiento: Trastornos del Espectro de Autismo (TEA)

1b- A solicitud de los padres o
1a- Cualquier preocupacién cuando se identifique una
del desarrollo, incluyendo preocupacién durante la visita
aquellas relacionadas a U previa, una visita puede ser

la:
Visita Cuidado destrezas sociales, debe ser Visita Seguimienta por: |  , oramada para atender la
Preventivo Peditrico | incluida como uno de los Preocupagiin Autismo, preocupacién de TEA. Las
/' temas atendidos en las Factor da riesge Autisma | o cupaciones de la familia

ST yisitas de cuidado preventivo  Rasarralie Conducta pueden estar basadas en conductas
pedidtrico durante los observadas, déficits de lenguaje o

primeros 5 afios de vi ir af sociales, preocupaciones de otros

paso 2) cuidadores o ansiedad causada por
cobertura en los medios sobre el
TEA, ir al paso 2)

2- La vigilancia del desarrollo es un proceso flexible, longitudinal, continuo y acumulativo
donde los proveedores de salud identifican a nifios que pueden tener problemas en el
desarrollo. Existen S componentes de la vigilancia del desarrollo: 1- sonsacar y atender fas
preocupaciones de los padres relacionadas al desarrollo del nifio, 2- documentar y mantener
- i un historial del desarrollo, 3- hacer observaciones precisas del nifio, 4- identificar el riesgo y
_ W‘* hﬁ Bﬂdﬂi! factores de proteccién, y 5- mantener un expediente preciso con la documentacién de los

) hallazgos y resultados. Las preocupaciones de los padres, de otros cuidadores y del pediatra
deben estar incluidas en fa determinacién de que el nifio pueda estar en riesgo de TEA.
Ademds, hermanos menores de un nifio con autismo deben ser considerados a riesgo ya
que tienen 10 veces mas probabilidad de desarrollar sintomas de autismo. La puntuac:on
- -~ - determinara los siguientes pasos, ir al paso 3)

3- Valorando los factores:
- Si el nifio no tiene un hermano con TEA Y S
no existe preocupacién de los padres, 3a- Edad del nifio:
otros cuidadores o pediatra: - Si el nifio tiene <16
Puntuacién = 0, ir al paso 4 meses, ir al paso 5a)
- Siel nifio tiene solo 1 factor de riesgo, ya - Siel nifio es 2 de 16
sea un hermano con TEA o la hasta los 30 meses,

3a:
¢Qué edad
tiene?

3:
éCudlesla
Puntuacién?

preocupacién de los padres, cuidador, o ir al paso 5b
pediatra: Puntuacion = 1, ir al paso 3a - Si el nifio es mayor de
- Si el nifio tiene 2 0 mds factores de 30 meses, ir al paso 5¢

riesgo: Puntuacion >2, ir ol paso 8

4- Ante la ausencia de riesgos establecidos y preocupacién de los padres o cuidadores (Puntuacion =
0), el instrumento de cernimiento especifico de autismo, M-CHAT R/F, debe ser administrado en las
visitas de los 18 y 24 meses, ir al paso 5d). Si no es la visita de los 18 o 24 meses, ir al paso 7b).

Nota: Las Guias de Servicios Preventivos Pedidtricos del 2015 de! Departamento de Salud establecen
que la vigilancia del desarrollo se lleve a cabo en todas fas visitas de cuidados preventivos pediétricos
a todos los nifios, incluyendo aquellos que no presentan factores de riesgo y cuyo desarrollo
aparenta estar progresando de manera tipica. Se realizara un cernimiento del desarrollo
periédicamente utilizando un instrumento estandarizado a los 9, 18, 24 y 30 meses de edad. En las
visitas de los 18 y 24 meses de edad también se realizard un cernimiento especifico para el TEA.

5a: 5a- Si el nifio tiene menos de 16 _5'_" 5b- Si el nifio tiene entre 16 y 30 meses,
Administre el meses, el pediatra debe usar el ASQ- Administre el el pediatra debe usar el M-CHAT R/F (Ir
ASQ-SE-2 0 CSBS-DP | SE-2 0 el CSBS-DP (Ir al paso 6a) M-CHAT R/F al paso 6a).
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5¢- Si el nifio tiene mds de 30 meses 5d- Para todo nifio de 18 0 24 meses
Sc: . N 5d: .
Admini I y hasta los 66 meses, el pediatra Administre el presente o no factores de riesgo, el
A m:ustre € debe utilizar la ASQ-SE-2 (ir al paso ME::Tr; /i pediatra utilizard el instrumento de
SQ-SE-2 05CQ 6a). EI SCQ después de los 4 afios B cernimiento de TEA, M-CHAT R/F (ir al
siempre y cuando el menor tenga al paso 6b).

menos una edad mental de 2 afios.

6a- Cuando el resultado del 6b- Cuando el resultado del

6a: cernimiento es negativo, vaya 6b: cernimiento de TEA (en la
¢ Resultado Paositivo 6 ol paso 7a. Resultado Positivo o visita de‘los 18 0 24 meses)
Preocupante? ‘« Preocupante? es negativo, vaya al paso 7b.

Cuando el resultado del
cernimiento es positivo, vaya
al paso 8.

Cuando el resultado del
cernimiento de TEA (en la
visita de los 18 0 24 meses)
es positivo, vaya al paso 8.

7a- Si el nifio presenta riesgo pero tiene un
Ta: resuitado negativo en el cernimiento, se le 7h: 7b- Si no es una visita
1. Educacién a los padres proveerd informacidn a los padres sobre TEA. 1. Programe la de 18 0 24 meses, o
2. Programe la visita de El pediatra citard a la familia en 1 mes para préxima visita de cuando el resultado
seguimiento en 1 mes atender cualquier preocupacién de TEA o del cuidado preventivo del cernimiento de
3. Comience el Algoritmo en | desarrollo/conducta luego del resultado 2. Comience Algoritmo | TEA es negativo, el
1b. negativo. El nifio vuelve a comenzar en el paso en la. pediatra puede
o 1b del algoritmo. No se recomienda esperar. Si informar y programar
el tnico factor de riesgo es un hermano con la préxima visita
TEA, el pediatra debe mantener una alta preventiva, El nifio
sospecha y atender cualquier sintoma de TEA vuelve a comenzar el
en las visitas preventivas pedidtrica. La visita _ : . ~ . . algoritmo en el paso
de seguimiento de un mes no es necesaria a 1a.
menos que no surja una preocupacion
posterior de la familia.
8: 8- Cuando el resultado del cernimiento es positivo para TEA en el paso 6 a 0 en el 6b, el
1. Educacién a los Padres pediatra debe proveer informacion sobre autismo a la familia. Un resultado positivo en
2. Referidos simultineos para: el cernimiento de TEA no significa que el nifio tiene TEA, es por esta razén que debe ser
3. Evaluacion abarcadora para - referido a una evaluacién abarcadora para establecer el diagnéstico de TEA: También
TEA . . ... | debe ser referido a intervencion temprana o a servicio de educacién temprana
b. Servicios de intervencién = - (dependiendo de la edad del ifio), y a una evaluacién audiolégica (de sospecharse
Temprana pérdida auditiva). Un diagnéstico categdrico no es necesario para acceder los servicios
"¢ 'Evaluacién audiolégica sise de intervencién temprana. Estos programas con frecuencia proveeén evaluaciones y otros
sospecha pérdida servicios aun antes de completar el proceso de evaluaciones médicas. Un referido a
3. Programe visita de seguimiento servicios de intervencién o a la escuela también es indicado cuando existen
preocupaciones relacionadas al desarrollo/conducta, adn cuando el resultado del
cernimiento de TEA es negativo. Se debera programar una visita de seguimiento para el

nifio y volver a comenzar el algoritmo en el paso 1b. Toda comunicacidn entre la fuente
de referido y el pediatra debera ser coordinada.

Referencia: www.aap.org
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GOBIERNO DE PUERTO RICO

¥ Deparsamento de Salud

DIVISION NINOS CON NECESIDADES MEDICAS ESPECIALES
PROGRAMA NINOS CON NECESIDADES ESPECIALES DE SALUD

Certificacién Diagnéstica
del Trastorno del Espectro del Autismo
INFORMACION GENERAL
Nombre/Inicial Apellido paterno Apellido materno
Edad Sexo # Expediente
Fecha de Nacimiento:
dia mes afio F M
afios  meses
Municipie/Pais de Nacimiento: #88 - XXXX-XX-~
Direcciéa postal Direccién fisica Teléfones:
Hogar:
Celular:
Trabajo:
Correo-electrénico:
Nombre del Padre/Madre o Encargado Fecha del Informe:
Dfa Mes Afio
REFERIDO
Referido porﬁ B N B Relacién con el participante:
Razin del referide:

O Alto riesgo para autismo de acuerdo al algoritmo de la AAP (debe marcar al menos 2)
[J Hermano/a con autismo
0O Preocupacion de familia
O Preocupacién de pediatra/médico primario
O Preocupacién de cuidador
3 Cernimiento demostrd riesgo para TEA (escoja instrumento/s utilizado/s):
O Edades y Etapas Socio Emocional (ASQ-SE-2) O Modified Checklist for Autism in Toddlers-R/F (M-CHAT R/F)
00 Communication and Symbolic Behavior Scales-DP (CSBS-DP) O Childhood Asperger Syndrome Test (CAST)
01 Australian Scale for Asperger Syndrome (ASAS) [ Social Communication Questionnarie (SCQ) O Otro:
O Presenta:

1 Pobres destrezas sociales O Ansiedad

O Inflexibilidad O Pobre integracion sensorial

[0 Pobre comunicacién/lenguaje O Impulsividad o hiperactividad

O Conducta oposicional O Atencidn o concentracién pobre

O Conducta atipica o repetitiva O Agresividad (a si mismo o hacia otros)

[0 Destrezas motoras finas pobres [0 Funcionamiento adaptativo pobre

[J Destrezas motoras gruesas pobres O Intereses restringidos
Certificacién Dx del TEA DS-AUT-003 Pégina 1 de 6
Rev. 07-28-2016
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Nombre del Nifio: Numero de expediente:

PROCEDIMIENTOS DIAGNOSTICOS

Método Completado por

Fecha

Entrevista a padres o encargado

Observacién semi estructurada de interaccién/juego

Childhood Austim Rating Scale (CARS-2)

Gilliam Autism Rating Scale (GARS-3)

Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R)

Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS-2)

Otros instrumentos estandarizados:
O

Entrevista al participante

OO Oojo|o)o|oio

Otro:

HISTORIAL RELEVANTE

A través de la revisién de documentos y evaluaciones previas, y de la informacién disponible, se identificaron los

siguientes datos relevantes en su historial:

Incluir:
e Los padres/encargados de se han estado preocupando por su desarrollo desde
_ ¢ durante el embarazo.... o
* nacib alas semanas por cesérea debido a
¢ al momento del nacimiento....
* supeso al nacer fue y midi6

* estuvo en la unidad de cuidados intensivos neonatales por ___ dias por

e sudesarrollo temprano se ha caracterizado por,
e laedad en que la familia observé sefiales preocupantes fue alos
¢ ha presentado los siguientes problemas de salud:

o por lo que ha recibido tratamiento/ seguimiento y/o le ha sido prescrito ---

e ha presentado problemas del , (suefio, alimentacién) desde

* ha presentado problemas sensoriales que incluyen

s ¢l historial de salud de su familia incluye

e actualmente asiste a (programa pre-escolar, Head Start, Early Head Start, escuela, cuido) en
en el cual

e actualmente vive con en
* harecibido las siguientes evaluaciones:

Certificacion Dx del TEA
Rev. 07-28-2016 DS-AUT-003
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Nombre del Nifio:

Nuimero de expediente:

HALLAZGOS

Segin el historial y los hallazgos de la evaluacion realizada,
fortalezas:

presenta las siguientes destrezas y

Comunicacién Social:

Socializacion:

Conducta:

Otras:

Certificacién Dx del TEA
Rev. 07-28-2016 DS-AUT-003
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Nombre del Niiio: Niimero de expediente:

CRITERIOS PARA EL DIAGNOSTICO DEL TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO
(Manual Diagnéstico y Estadistico de la Asociacion Americana de Psiquiatria, Quinta Edicion, DSM-5)

El historial y los hallazgos de la evaluacién realizada evidencian las siguientes dificultades en el desarrollo de
relacionadas con el Trastorno del Espectro del Autismo (Incluya ejemplos):

A. Déficits persistentes en la comunicacién e interaccién social en diferentes contextos (3/3)
O A.1. Déficit en reciprocidad socio-emocional

O No hay evidencia

O A.2. Déficits en conductas comunicativas no verbales para la interaccién social

O No hay evidencia

0 A.3. Déficits en desarrollar, mantener y entender relaciones

£ No hay evid

B. Patrones restrictivos y repetitivos de compeortamiento, intereses o actividades (2/4)

O B.1. Movimientos, uso de objetos o habla estereotipica.

E] No hay evidencia

O B.2. Insistencia en rutinas o patrones ritualizados de conducta verbal o no verbal; poca tolerancia al cambio

O B.3. Intereses altamente restringidos gue son anormales en intensidad o enfoque.

[0 No hay evidencia

Certificacién Dx del TEA Pégina 4 de 6
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Nombre del Nifio: Nuamero de expediente:

0 B.4. Hiper o hipo reactivo a los estimulos sensoriales o un interés inusual en los aspectos sensoriales del ambiente

0 No hay evidencia

O C. Las deficiencias evidenciadas han estado presente desde las primeras fases del desarrollo.

O D. Las deficiencias evidenciadas representan impedimentos significativos en el funcionamiento
social, familiar y vida independiente.

O E. Las deficiencias evidenciadas no se explican mejor por una discapacidad intelectual u otro
desorden del desarrollo.

IMPRESION DIAGNOSTICA

Segiin el historial y el perfil de fortalezas y necesidades evidenciado al momento de 1a evaluacion,

O NO cumple con los criterios para un diagndstico delTrastorno del Espectro del Autismo.

O Cumple con los criterios para un diagndstico del Trastorno del Espectro del Autismo segin el Manual Diagnéstico y
Estadistico de la Asociacién de Psiquiatria Americana, Quinta Edicion (DSM-5), 299.00 y del Clasificacion
Internacional de Enfermedades (ICD-10, por sus siglas en inglés), F84, por lo que el equipo evaludor determina lo

siguiente:
O AUTISMO
O Con Impedimento Intelectual
O Con impedimento lingiiistico Nivel 1 = Requiere apoyo
Nivel 2 = Requiere apoyo sustancial
. . ivel 3= sustancial
Nivel de Severidad Nivel 3 = Requiere apoyo muy nci

A. Comunicacién e interaccién social
“B. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses y actividades

O Otras condiciones concurrentes:

Certificacién Dx del TEA .
Rev. 07-28-2016 DS-AUT-003 Pigina 5 de 6
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Nombre del Nifio: Nimero de expediente:

RECOMENDACIONES PARA EL AVALUO / REFERIDOS
Incluya la razén o justificacién para cada Recomendacién y Referido

Miembros del Equipo Evaluador (mfnimo 2):

Nox_x_lbre en letra dc_: m_olde - o » Firmg i v Rol / # L1c

. Nombre en letra de molde » Firma Rol/# Lic.

Nombre en letra de molde Firma Rol/ #Lic.
Padres/ Encargados:

Certifico con mi firma que este informe diagnéstico se ha discutido conmigo y que he se ha respondido a las preguntas o dudas que
he presentado.

Nombre en letra de molde Firma Relaci6n con el Participante
Nombre en letra de molde Firma Relacién con el Participante
Fecha
Certificacién Dx del TEA Pagina 6 de 6
Rev. 07-28-2016 DS-AUT-003
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- Anejo 3

Departamento de Salud de Puerto Rico
FORMULARIO DE REGISTRO DE LA PERSONA CON AUTISMO

TIPO DE REGISTRO:
[ Registro Inicial [ Someter informacién adicional/correcciones

INFORMACION DEL PROFESIONAL QUE ESTABLECIO EL DIAGNGOSTICO

INFORMACION DE LA PERSONA CON AUTISMO

Nombre I. | Primer Apellido Segundo Apellido

Disciplina:

Nuiimero de Licencia Profesional:

Correo electrénico Teléfono Otro Teléfono

Ultimos 4 digitos del Seguro Social Fecha de Nacimiento
(Afio/Mes/Dia)
XXX-XX-
Nombre 1. | Primer Apellido Segundo Apellido
Sexo Municipio/Pais de Nacimiento:
J Masculine  [J Femenino
DIAGNGSTICO:

[J DSM-5: Trastorno del Espectro de Autismo

[ DSM-IV-TR: Autismo

[J DSM-IV-TR: Sindrome Asperger

3 DSM-IV-TR: Trastorno Generalizado del Desarrollo, NOS
[J DSM-IV-TR: Sindrome Rett

[J DSM-IV-TR: Desorden Desintegrativo de la Nifiez

Disciplina de otros profesionales que participaron en la evaluacién
diagnéstica (Puede marcar una o mds)

[ psicélogo Clinico [ Patélogo de Habla y Lenguaje
{7 Psicélogo Escolar [] Terapeuta Ocupacional

[ médico-Psiquiatra [ Terapeuta Fisico

O médico-Neurdlogo [0 Trabajador Social

O Médico-Pediatra del Desarrollo [ Otra, especifique:

[ Médico-Pediatra [ Ninguna

INFORMACION DE SERVICIOS Y CUBIERTA MEDICA

NIVEL DE SEVERIDAD:
Comunicacion Social

O Nivel 1: Requiere apoyo
[ Nivel 2: Requiere apoyo

Patrones Restrictivos y Repetitivos
[ Nivel 1: Requiere apoyo
O Nivel 2: Requiere apoyo

Sustancial | sustancial S
[ Nivel 3: Requiere apoyo muy [J Nivel 3: Requiere apoyo muy
sustancial sustancial

En estos momentos, éla persona recibe servicios dirigidos a atender su
condicién de autismo?
[ONo [OSi O Sedesconoce

Instrumentos/Referencias utilizadas para documentar las observaciones

de la conducta (Puede marcar mds de una)

1 ADI-R — Autism Diagnostic Interview-Revised

[1 ADOS-2 — Autism Diagnostic Observation Schedule-Second Edition

L1 ADOS ~ Autism Diagnostic Observation Schedule

[ CARS-2 — Childhood Autism Rating Scale Second-Edition

] GARs-3 - Gilliam Autism Rating Scale-Third Edition

[0 DSM-IV-TR — Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders-
Fourth Ed, Text Revision

[ DSM-5 — Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders-Fifth Ed

{3 Otros instrumentos utilizados:

Indique los servicios que recibe (seleccione todos los que apliquen)
[J Intervencién Temprana [T vivienda Asistida

O Educacién Especial O Consejeria Vocacional

[ psicologla ‘0] Empleo Sostenido

[ Patologia de Habla/Lenguaje [ Psiguiatra

3 Terapia Fisica [J Neurdlogo

[ Terapia Ocupacional [ Otro, especifique:

La persona con autismo de 22 afios 0 més, ¢Estd estudiando?
[J No, Indique el nivel escolaridad alcanzado:

[ s, Indique: [J Escuela Superior [1Técnico/Vocacional

[] ‘Grado Asociado ' [J Bachillerato =~

Indique si la persona con autismo esta empleada actualmente

OnNo 0Osi [ Sedesconoce

Si contesté Si, el empleo es a: [ Tiempo parcial [ Tiempo completo
Si contestd No, ¢qué tiempo que lleva desempleado?

Indique si la persona con autismo tiene Plan Médico
ONo [OSi [ Sedesconoce

1 Ninguno
Fecha en que se establecié el | Edad en que se observaron las sefiales
diagnéstico (Afio/Mes/Dia) por primera vez

Indique el tipo de Cubierta Médica (seleccione todas las que apliquen)
O Privada I Cubierta Especial de Autismo
[ Plan de Salud del Gobierno [ Otra, especifique:

Municipio o Pais de residencia cuando se diagnosticé:

Indique otras condiciones o diagndsticos que tiene la persona (Puede
marcar més de una)

3 Convulsiones/Epilepsia

[ Depresién

[ Discapacidad Intelectual

0O Esclerosis Tuberosa

[J Macrocefalia

I Microcefalia

[ Sindrome Down

O Sindrome Rett

[ sindrome Tourette

1 sindrome X-Frégil

[ sintomas gastrointestinales

O Trastorno Bipolar

O Trastorno de Ansiedad

O Trastorno del Sistema
inmunolégico

{J Trastorno del Suefio

[ Trastorno Obsesivo
Compulsivo

[ Trastorno por Déficit de
Atencién e Hiperactividad

[ Ninguna

O Otras condiciones:

INFORMACION DE CONTACTO: PADRES/CUSTODIOS/PERSONA CON
AUTISMO

Nombre I. | Primer Apellido Segundo Apellido

Correo electrénico Teléfono Otro Teléfono

Direccién Postal de la Persona Contacto

Urbanizacién/P.0. Box Calle y Niimero

Municipio Cédigo Postal

Relacién con la persona con autismo:

Gracias por tomar de su tiempo para completar este formulario. Toda la
informacion recopilada es de vital importancia para la planificacion y evaluacion de
servicios e iniciativas dirigidas a Ja poblacion con . De tener preguntas
relacionadas al Registro de A puede icarse al Depar de Salud
al (787) 522-6311 o (787) 284-2900 & centrodeautismo@salud.pr.gov

&Tiene la persona con autismo familiares con lazos sanguineos que
tienen o tuvieron autismo?

ONo 0Osi [JSedesconoce

Si contesté que Si, favor de marcar todas las que apliquen

[0 Hermano/Hermana [ Abuelo/Abuela

3 Primos/Primas [J Otros familiares, especifique:
[ Sobrinos/Sobrinas

J Madre/Padre
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INSTRUCCIONES PARA COMPLETAR EL FORMULARIO DE REGISTRO DE LA PERSONA CON AUTISMO

Favor de marcar las respuestas con una marca de cotejo en la caja M y contestar en letra de molde aquellas

respuestas que requieran informacidn adicional.

Tipo de Registro

e Registro Inicial — es la primera vez que una persona es
registrada por un profesional que establece el
diagnéstico.

e Someter informaci6n adicional/correcciones ~ se utiliza
para actualizar o corregir informacién de un registro ya
existente incluyendo un cambio de diagnéstico.

Informacién de la Persona con Autismo

o Ultimos 4 digitos del Seguro Social — Favor de no entrar ei
ntimero de Seguro Social completo.

e Fecha de nacimiento — Primero el afio de nacimiento,
luego el mes y por tltimo el dia (Afio/Mes/Dia).

e  Sexo — Indique Masculino o Femenino

Diagnéstico
¢ Solamente se puede seleccionar uno.

Nivel de severidad
e Solamente puede seleccionar uno para la Comunicacién
Social y uno para los Patrones Restrictivos y Repetitivos.

Instrumentos/Referencias utilizadas

s Puede seleccionar todos los instrumentos o referencias
que fueron utilizados para documentar las observaciones
de la conducta.

e  Siestd haciendo un cambio de diagnéstico, marque los
instrumentos que fueron utilizados para determinar que
ya no cumple con los criterios para el diagnéstico de
autismo. : : o

o Si utilizé algin otro instrumento que no estd en [a lista,
favor de incluir el nombre.

e Sino utilizé un instrumento para documentar
observaciones, marque Ninguno. '

Fecha en que se establecid el diagnéstico

e Anote la fecha en que se establecié el diagndstico de
autismo por primera vez.

¢ Sino sabe lafecha, escriba Se desconoce.

Edad en que se observaron las sefiales por primera vez
e Anote la edad en que la familia o algin cuidador observé

las conductas preocupantes o tipicas del autismo por
primera vez.
e Sino sabe la edad, escriba Se desconoce.

Municipio o pafs en gue se diagnosticé

¢ Indique el municipio de Puerto Rico o pals de residencia
en que se diagnosticé por primera vez.

Otras condiciones o diagndsticos que tiene la persona

e Seleccione todas las condiciones o diagnodsticos
confirmados de la persona con autismo.

e Sialguna condicién o diagndstico no estd en la lista debe
afiadirla.
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Informacién del Profesional que establecié el diagnéstico

e  Esta seccion corresponde a la persona que establece el
diagndstico actual.

s Se requiere que las personas que lleven a cabo
evaluaciones diagndsticas de autismo sean profesionales
con licencia vigente en Puerto Rico y con la preparacién
requerida por los autores de los instrumentos
diagnésticos utilizados.

s Siel diagnéstico fue determinado por un equipo, se
requiere incluir el nimero de licencia de uno de los
profesionales del equipo para poder validar el Registro.

o [ndigue las disciplinas de otros profesionales que
participaron en la evaluacion diagndstica.

Informacién de Servicios y Cubierta Médica

e  Favor de indicar solamente aquellos servicios que estdn
dirigidos a atender su condicién de autismo.

Seleccione todos los servicios que apliquen.

s Sila persona con autismo tiene 22 afios o mas, indique si
estd estudiando. Si no esta estudiando, indigue el nivel
de escolaridad alcanzado.

e Indiquesila 'persona con autismo estd empleada
actualmente. Si estd empleada indique si es a tiempo
parcial 0 a tiempo completo. Si contesté No, indique el
tiempo que lleva desempleado.

e indique si la persona con autismo tiene cubierta médica,
de tenerla indique si es privada o del gobierno. Ademis,
indigque si la persona tiene la Cubierta Especial de
Autismo. o ' ' '

Informacién de Contacto Padres/Custodios/Persona con

Autismo

e Indique el nombre, direccién, teléfonos y correo
electrénico de la persona contacto.

e Anote la relacién que tiene |a persona contacto con la
persona con autismo.

e [ndique si la persona con autismo tiene familiares con
lazos sanguineos que tienen o tuvieron autismo. Si
contesta que Si, indigue ia relacién y marque todas las
que apliquen.

Gracias por tomar de su tiempo para completar este
formulario. Toda la informacion recopilada es de vital
importancia para la planificacion y evaluacién de servicios e
iniciativas dirigidas a la poblacién con autismo. De tener
preguntas relacionadas al Registro de Autismo puede
comunicarse al Departamento de Salud al Centro de Autismo
al 787-522-6311 o al Centro Poncefio de Autismo al (787) 284-
2900. Puede enviar este formulario por fax al 787-522-3953 o
al correo electrénico: centrodeautismo@salud.pr.gov
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SECRETARIA AUXILIAR DE SALUD FAMILIAR, SERVICIOS INTEGRADOS Y PROMOCION A LA SALUD
DIVISION NINOS CON NECESIDADES MEDICAS ESPECIALES

Protocolo Uniforme para el Diagndstico del Trastorno del Espectro del Autismo
Version Plan de Salud del Gobierno

Introduccién

El propdsito de este protocolo es establecer criterios y procedimientos uniformes utilizando

practicas basadas en evidencia que permitan a los proveedores de servicios del Plan de Salud del
Gobierno (PSG) establecer el diagndstico del Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) a fin de

que los nifios, jovenes y adultos puedan ser referidos prontamente para la intervencion indicada.

El diagndstico temprano del TEA depende de un sistema de vigilancia y cernimiento del desarrollo
para toda la poblacién menor de cinco afios. Los criterios y procedimientos uniformes para la
identificacion temprana de nifios con riesgo de presentar el TEA, estan contenidos en el
documento, Protocolo Uniforme para la-ldentificacion Temprana del Trastorno del Espectro del
Autismo: Vigilancia y Cernimiento del Desarrollo 0 — 66 meses de edad para los Proveedores de
Salud del Plan de Salud del Gobierno.

Referidos para evaluacion diagnéstica

1. El proveedor que reciba un referido para una evaluacion diagndstica o que haya identificado
un nifio, joven o adulto a riesgo del TEA solicitard a la familia que traiga copia de las
evaluaciones y cernimientos del desarrollo y para el TEA previos, e informacién médica. La
familia también puede traer videos de las conductas de su hijo que le preocupan. Esta
informacion NO es requisito para la evaluacion diagnéstica.

2. Como parte del proceso de determinar un diagndstico del TEA, el proveedor de servicios de
salud debe verificar si se ha administrado uno de los siguientes instrumentos, en su version
mds reciente, de acuerdo a la edad de la persona:

e Menos de 16 meses: los Cuestionarios Edades y Etapas Socio Emocional (Ages and
Stages Questionnaires — Social Emotional - ASQ-SE} en su ultima version o el
Communication and Symbolic Behavior Scales Developmental Profile (CSBS-DP) en su
ultima version.

e De 16 a 30 meses: Modified Checklist for Autism in Toddlers Revised/Follow-Up (M-
CHAT R/F) en su ultima version.
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e Mayor de 30 hasta los 66 meses: los Cuestionarios Edades y Etapas Socio Emocional
(ASQ-SE) en su ultima version. '

e Después de los 4 afios, siempre y cuando el menor tenga una edad mental de al menos
2 afios: Social Communication Questionnaire (SCQ). :

e De 67 meses a 11 afios: Test Infantil del Sindrome de Asperger (CAST por sus SIgIas en
inglés).*

e De 11 afios en adelante: Escala Australiana para el Sindrome de Asperger (ASAS por
sus siglas en inglés).*

* El DSM-5 no reconoce Asperger como un diagndstico. Sin embargo, el CAST y el ASAS
son efectivos en la identificacion del TEA en nifios mayores de 66 meses y en jovenes.

De no tener los resultados de uno de estos instrumentos de cernimiento recomendados para
la edad, el mismo seré administrado, al menos que sea una persona menor de 66 meses de
edad que:
e cumpla con los criterios de riesgo para el TEA del algoritmo de la Academia Americana
de Pediatria (ver Anejo 1) o;
¢ no haya alcanzado los hitos del desarrolio criticos o presente algunas de las conductas
preocupantes que aparecen en el Protocolo Uniforme para la Identificacion Temprana
del Trastorno del Espectro del Autismo del Departamento de Salud (2016).
En estos casos, el proveedor determinard la necesidad de administrar el instrumento de
cernimiento para el TEA como parte de la visita inicial.

De no confirmarse el riesgo de presentar el TEA, se orientara a la familia sobre los pasos a
seguir de acuerdo a sus necesidades y preocupaciones.

De confirmarse el riesgo de presentar el TEA, el médico primario orientara a la familia sobre la
Cubierta Especial Provisional de Autismo del PSG.

De no contar con la Cubierta Especial Provisional de Autismo, el proveedor completara el
formulario de registro para la cubierta y lo hara llegar a la aseguradora.

El proveedor de servicios de salud ademas referira al nifio para evaluacion diagnéstica del TEA
a un profesional cualificado para hacer evaluaciones diagndsticas o a los Centros del Programa
Nifios con Necesidades Especiales de Salud (NNES) del Departamento de Salud. Los Centros
Pediatricos Regionales y los Centros de Autismo del Programa Nifios con Necesidades
Especiales de Salud del Departamento de Salud seran certificados por la ASES como centros
credencializados para el cernimiento, diagnéstico y tratamiento del TEA. Una vez activada la
Cubierta Especial Provisional de Autismo, no se requerirad referido o autorizacién del médico
primario para acceder los servicios prestados en estos Centros.

De haber sospecha de pérdida auditiva y no haber sido evaluada previamente, se referira a
una evaluacién audiolégica completa.



C. Evaluacion diagnostica

El propdsito de la evaluacion diagnostica es identificar las conductas caracteristicas del TEA (o la
ausencia de éstas) que el nifio presenta y otras condiciones coexistentes. El diagnéstico se
establecera basado en una evaluacion integral que incluye entrevista a los padres o encargados,
observacion de la conducta e interaccién social de la persona, un historial de su desarrollo y el uso
de instrumentos estandarizados para documentar las conductas presentes.

La evaluacion diagndstica se llevara a cabo por uno de los siguientes profesionales: psicélogo
clinico, psicélogo escolar o consejero, neurdlogo, psiquiatra o pediatra del desarrollo, que cumpla
con las competencias minimas requeridas en Puerto Rico para trabajar con la poblacién con el
TEA y con la preparacion requerida por los autores para el uso de los instrumentos recomendados
para documentar los comportamientos presentes en el TEA.

1. La evaluacién diagnéstica incluira:

a.
b.

El Historial Familiar, del Desarrollo y de Salud
Entrevista a los encargados sobre las destrezas, conductas, comunicacién e interacciones
sociales de la persona.
Observacion de la conducta de la persona en interaccidn con otros y en actividades de
juego y socializacién propias para su edad. S ‘
Los resultados de la version mas reciente de al menos un instrumento para documentar
los comportamientos presentes. Ejemplos de estos instrumentos:
e Escala de Observacion para el Diagnéstico del Autismo (Autistic Diagnostic
- - Observation Schedule) — ADOS : C - S :
e Escala de Valoracion del Autismo Infantil (Childhood Autism Rating Scale) — CARS
Escala de Valoracién de Autismo Gilliam (Gilliam Autism Rating Scale) — GARS
e Entrevista para el Diagndstico de Autismo-Revisada (Autistic Diagnostic Interview
Revised) — ADI-R

Los instrumentos seran completados por profesionales con licencia y con la preparaciéon
requerida por los autores de los mismos para su administracion. Estos profesionales
cumpliran con las competencias o cualificaciones requeridas en Puerto Rico para trabajar
con la poblacidén con el TEA.

2. El evaluador revisara toda la informacién recopilada y determinara si la persona cumple con
los criterios para el diagndstico del TEA, de acuerdo a la Gltima version del Manual Diagndstico
y Estadistico de los Trastornos Mentales (Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders, DSM por sus siglas en inglés).

3. El evaluador prepararda una Certificacion Diagndstica que incluye los procedimientos
diagnésticos utilizados, historial relevante, hallazgos (incluyendo fortalezas), criterios para el
diagndstico del TEA de acuerdo a la ultima versiéon del DSM con una descripcién de las
conductas presentes para cada uno de los criterios establecidos, impresién diagnéstica,
recomendaciones para el avalto y referidos. (ver Anejo 2 para el formato sugerido).
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D. Resultados de la Evaluacion Diagndstica

1. Diagndstico de TEA establecido

‘
a.

b.

Cubierta Especial Permanente de Autismo

1. Aquellos nifios, jovenes o adultos cuya Certificacion Diagndstica cumpla con los
criterios arriba especificados, seran incluidos en la Cubierta Especial Permanente de
Autismo.

2. El evaluador orientara a la familia sobre la Cubierta Especial Permanente de Autismo.

3. La persona con Cubierta Especial Permanente de Autismo bajo el PSG tiene acceso sin
referido a cualquier especialista o servicio que el pediatra 0 médico primario estime
que necesite.

Menores de 2 aios de edad
En el caso de los menores de 2 afios, se revisara si continia cumpliendo con los criterios
diagndsticos al afio de haberse completado la evaluacién diagndstica.

Referidos

1. El evaluador referird al pediatra o médico primario cuando haya sospecha de otra
condicién. Tanto el evaluador como el pediatra o médico primario haran las
recomendaciones para que la persona sea atendida por especialistas médicos segtn se
estime pertinente. , , o

2. El evaluador referira al Sistema de Servicios de Intervencion Temprana, Avanzando
Juntos, si el nifio es menor de 3 afos; o al Departamento de Educacién para
determinar su elegibilidad a servicios de Educacion Especial, si tiene entre 3 y 21 afios.

Registro de Autismo del Departamento de Salud

El Registro de la Poblacion con Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) se crea al amparo
la Ley Num. 220 de 4 de septiembre de 2012, Ley para el Bienestar, Integracion y
Desarrollo de las Personas con Autismo (Ley BIDA). El propésito principal del Registro es
enlazar a las familias con los servicios disponibles en la comunidad para la poblacion con
diagndstico del TEA. Otro propdsito del Registro de Autismo es obtener: un conteo, datos
demograficos, informacion relacionada al diagnéstico y otros datos sobre la poblacion con
autismo en Puerto Rico que faciliten la planificacion de servicios y el establecer politicas
futuras.

1. Aquellos nifios, jovenes o adultos cuyas diagndsticos cumplan con los criterios arriba
especificados, seran incluidos en el Registro de Autismo del Departamento de Salud.

2. Todo profesional de la salud licenciado en Puerto Rico esta obligado a registrar a las
personas diagnosticadas con autismo que residan en Puerto Rico en el Registro de
Autismo. El profesional puede registrar de manera electrénica o imprimiendo y
completando el formulario para registro (ver Anejo 3). Para registrar de manera
electrdénica debera solicitar autorizacién para acceso al Registro.

3. Lasiguiente informacion es necesaria para registrar:

e Ultimos 4 digitos del Seguro Social.
e Nombre, fecha de nacimiento y sexo.
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Diagnéstico, fecha del diagnéstico, instrumentos utilizados.
Otras condiciones o diagndsticos.

Informacion del profesional que hizo el diagnéstico.
Informacion de servicios y cubierta médica.

Informacién de la persona contacto.

4. Una vez un menor de 22 afios sido registrado, se notificara al padre o encargado que
aparece en el registro. Un Coordinador de Servicios del Programa Nifios con
Necesidades Especiales de Salud del Departamento de Salud contactara a las familias
para ofrecerle informacidon sobre servicios disponibles en su comunidad. Estos
Coordinadores de Servicios asistiran a la familia con los referidos a los servicios y
recursos de la comunidad.

2. No Diagnéstico de TEA
a. El evaluador completara una Certificacion Diagndstica documentando por qué el nifio no
reune los criterios para el diagnéstico del TEA.
b. En el caso de menores de 3 aiios, estos deben ser referidos al Sistema de Servicios de
Intervencidn Temprana, Avanzando Juntos, y de continuar presentando alto riesgo para el
TEA ser reevaluados, luego de recibir intervencién dirigida a sus areas de necesidad, si
contindan presentando riesgo para el TEA.

Estudios complementarios que debe considerar el Médico Primario

Un aspecto importante del rol del pediatra incluye el diagndstico de condiciones coexistentes. La
identificacion’ de enfermedades "metabdlicas o trastornos genéticos permiten precisar el
prondstico y riesgo de recurrencia. Cuando un nifio presenta el diagndstico de TEA el pediatra
debe realizar un examen fisico y neurolégico completo buscando malformaciones y signos
neurolégicos, y un examen dermatoldgico con lampara de Wood. No existen pruebas médicas o
biolégicas para diagnosticar el TEA. Se seguiran las recomendaciones clinicas de los Centros para
el Control y Prevencion de Enfermedades (CDC, por sus siglas en inglés), la Academia Americana
de Neurologia y la Sociedad de Neurologia Pediatrica para determinar las pruebas médicas

indicadas.
. Vigencia

Este protocolo se hara vigente inmediatamente sea aprobado y firmado por la Secretaria de
Salud. El mismo se revisara al menos cada dos afios.
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Anejo 1

Algoritmo para la Vigilancia y Cernimiento: Trastornos del Espectro del Autismo (TEA)

1a:
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Preventivo Pediatrico
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_ Preocupante? -~

1b.

7a:

1. Educacién a los padres

2. Programe visita de
seguimiento en 1 mes

3, Comience el Algoritmo en

D

<>

= Inicio

= Accién /
Proceso

= Decisién

7b:
1. Educacidn a los Padres 1. Programe la
2. Referidos simultdneos para: préxima visita de
a. Evaluacién abarcadora para TEA cuidado preventivo
b.Servicios de Intervencién Temprana 2.Comience el
(<36 meses) Algoritmo en 1a.

¢. Referido a Registro de Educacién
Especial (>36 meses)
d. Evaluacién audiolégica

Adaptado de: Pediatrics 2007
www.pediatrics.org
PEDIATRICS (ISSN 0031 4005). Copyright
©2013 by the American Academy of
Pediatrics. Adaptado en 2015.




Algoritmo para la Vigilancia y Cernimiento: Trastornos del Espectro de Autismo (TEA)

1b- A solicitud de los padres o
1a- Cualquier preocupacién cuando se identifique una
del desarrollo, incluyendo - preocupacién durante la visita

1a: aquellas relacionadas a previa, una visita puede ser
Visita Cuidado destrezas sociales, debe ser programada para atender la
incluida como uno de los preocupacién de TEA. Las

Preventivo Pedidtrico
/  temas atendidos en las
T visitas de cuidado preventivo
pedidtrico durante los

preocupaciones de la familia
pueden estar basadas en conductas
ohservadas, déficits de lenguaje o

primeros 5 afios de viir al sociales, preocupaciones de otros

paso 2) cuidadores o ansiedad causada por
cobertura en los medios sobre el
TEA, ir al paso 2)

2- La vigilancia del desarrollo es un proceso flexible, longitudinal, continuo y acumulativo
donde los proveedores de salud identifican a nifios que pueden tener problemas en el
desarrollo. Existen 5 componentes de la vigitancia del desarrollo: 1- sonsacar y atender las
preocupaciones de los padres relacionadas al desarrollo del nifio, 2- documentar y mantener
un historial del desarrollo, 3- hacer observaciones precisas del nifio, 4- identificar el riesgo y
. W&md&h&m factores de proteccién, y 5- mantener un expediente preciso con la documentacién de los

. . hallazgos y resultados. Las preocupaciones de los padres, de otros cuidadores y del pediatra
deben estar incluidas en la determinacion de que el nifio pueda estar en riesgo de TEA.
Ademads, hermanos menores de un nifio con autismo deben ser considerados a riesgo ya
que tienen 10 veces mds probabilidad de desarrollar sintomas de autismo. La puntuacién
o e -~ - - determinard los siguientes pasos, ir al paso 3)- Coc o Coee

3- Valorando los factores:

- Si el nifio no tiene un hermano con TEAy
no existe preocupacion de los padres,
otros cuidadores o pediatra:

Puntuacién =0, ir al paso 4

- Sielnifio tiene solo 1 factor de riesgo, ya

sea un hermano con TEA o fa

3a- Edad del nifio:

- Si el nifio tiene <16
meses, ir al paso 5a)

- Si el nifio es 2 de 16
hasta los 30 meses,

3a:
¢Qué edad
_ tiene?

3:
¢Cudlesla
Puntuacién?

preocupacién de los padres, cuidador, o ir al paso 5b
pediatra: Puntuacién = 1, ir al paso 3a - Si el nifio es mayor de
- Si el nifio tiene 2 0 més factores de . 30 meses, ir al paso 5¢

riesgo: Puntuacién >2, ir al paso 8

4- Ante la ausencia de riesgos establecidos y preocupacién de los padres o cuidadores (Puntuacién =
0), el instrumento de cernimiento especifico de autismo, M-CHAT R/F, debe ser administrado en las
visitas de los 18 y 24 meses, ir al paso 5d). Si no es la visita de los 18 o0 24 meses, ir al paso 7b).

Nota: Las Guias de Servicios Preventivos Pedidtricos del 2015 del Departamento de Salud establecen
que la vigilancia del desarrollo se lleve a cabo en todas las visitas de cuidados preventivos pediétricos
a todos los nifios, incluyendo aquellos que no presentan factores de riesgo y cuyo desarrollo
aparenta estar progresando de manera tipica. Se realizard un cernimiento del desarrollo
periédicamente utilizando un instrumento estandarizado a los 9, 18, 24 y 30 meses de edad. En las
visitas de los 18 y 24 meses de edad también se realizard un cernimiento especifico para el TEA.

5a: 5a- Si el nifio tiene menos de 16 5b: Sb- Si el nifio tiene entre 16 y 30 meses,
Administreel | meses, el pediatra debe usar el ASQ- Administre el el pediatra debe usar el M-CHAT R/F (ir
ASQ-SE-2 0 CSBS-DP | SE-2 0 el CSBS-DP (Ir al paso 6a) M-CHAT R/F al paso 6a).




siempre y cuando el menor tenga al
menos una edad mental de 2 afios.

5c- Si el nifio tiene mas de 30 meses

Ad _sf:t ) y hasta los 66 meses, el pediatra A dm‘:‘i’s:tre ol
A5 ";':'; resf: debe utilizar la ASQ-SE-2 (ir al paso M C;-IAT RIF
Q-SE-205CQ 6a). E1SCQ después de los 4 afios i 4 B

paso 6b).

5d- Para todo nifio de 18 0 24 meses
presente o no factores de riesgo, el
pediatra utilizard el instrumento de
cernimiento de TEA, M-CHAT R/F (Ir al

6a:
¢Resultado Positivo 0
Preocupante?

6a- Cuando el resultado del
cernimiento es negativo, vaya
al paso 7a.

Cuando el resultado del
cernimiento es positivo, vaya
al paso 8.

6b:
Resultado Positivo o
Preocupante?

6b- Cuando el resultado del
cernimiento de TEA {en la
visita de los 18 0 24 meses)
es negativo, vaya al paso 7b.

Cuando el resultado del

cernimiento de TEA (en la
visita de los 18 o0 24 meses)
es positivo, vaya al paso 8.

7a:
1. Educacién a los padres
2. Programe la visita de
seguimiento en 1 mes
3. Comience el Algoritmo en
1b,

- de seguimiento de un mes no es necesaria a

7a- Si el nifio presenta riesgo pero tiene un
resultado negativo en el cernimiento, se le
proveera informacién a los padres sobre TEA.
El pediatra citara a la familia en 1 mes para
atender cualquier preocupacién de TEA o del
desarrolio/conducta luego del resultado
negativo. El nifio vuelve a comenzar en el paso
1b del algoritmo. No se recomienda esperar. Si
el Gnico factor de riesgo es un hermano con
TEA, el pediatra debe mantener una alta
sospecha y atender cualquier sintoma de TEA
en las visitas preventivas pedidtrica. La visita

menos que no surja una preocupacion
posterior de la familia.

7b:

1. Programe la
préxima visita de
cuidado preventivo

2. Comience Algoritmo
en la.

7b- Si no es una visita
de 18 0 24 meses, 0
cuando el resultado
del cernimiento de
TEA es negativo, el
pediatra puede
informar y programar
la préxima visita
preventiva. El nifio
vuelve a comenzar el
algoritmo en el paso
la.

8:
1. Educacidn a los Padres
2. Referidos simultdneos para:

" TTTa. Evaliaci6n abarcadora para

TEA

" b. Servicios de intervencién
Temprana

" "¢.” Evaluacién audiolégica si
sospecha pérdida

3. Programe visita de seguimiento

se

de referido y el pediatra debera ser coordinada.

8- Cuando el resultado del cernimiento es positivo para TEA en el paso 6 a0 en el 6b, el
pediatra debe proveer informacion sobre autismo a la familia. Un resultado positivo en
el cernimiento de TEA no significa que el nifio tiene TEA, es por esta razén que debe ser
referido a una evaluacién abarcadora para establecer el diagndstico de TEA. También
debe ser referido a intervencién temprana o a servicio de educacién temprana
(dependiendo de la edad del nifio), y a una evaluacién audiolégica (de sospecharse
pérdida auditiva). Un diagndstico categérico no es necesario para acceder los servicios
de intervencién temprana. Estos programas con frecuencia proveen evaluaciones y otros
servicios aun antes de completar el proceso de evaluaciones médicas. Un referido a
servicios de intervencién o a la escuela también es indicado cuando existen
preocupaciones relacionadas al desarrollo/conducta, atin cuando el resultado del
cernimiento de TEA es negativo. Se debera programar una visita de seguimiento para el
nifio y volver a comenzar el algoritmo en el paso 1b. Toda comunicacién entre la fuente

Referencia: WWww.a3p.org
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DIVISION NINOS CON NECESIDADES MEDICAS ESPECIALES
PROGRAMA NINOS CON NECESIDADES ESPECIALES DE SALUD

Certificacion Diagnéstica
del Trastorno del Espectro del Autismo
INFORMACION GENERAL
Nombre/Inicial Apellido paterno Apellido materno
Edad Sexo # Expediente
Fecha de Nacimiento:
dia mes afio F M
—_—
Maunicipie/Pais de Nacimiento: #88-XXXX-XX-_
Direceién postal Direccién fisica Teléfonos:
Hogar:
Celular:
Trabajo:
Nombre del Padre/Madre o Encargado Fecha del Informe:
Dia Mes Afio
REFERIDO
Referide por: Relacién con et parﬂclpant?:
Razén del referido:

O Alto riésgo para autismo de acuerdo al algoﬁtmo de la AAP (debe marcar al menos 2)

O Hermano/a con autismo

O Preocupacioén de familia

1 Preocupacion de pediatra/médico
O Preocupacion de cuidador

primario

[0 Cernimiento demostro riesgo para TEA (escoja instrumento/s utilizado/s):
00 Edades y Etapas Socio Emocional (ASQ-SE-2) [ Modified Checklist for Autism in Toddlers-R/F (M-CHAT R/F)
00 Communication and Symbolic Behavior Scales-DP (CSBS-DP) [ Childhood Asperger Syndrome Test (CAST)
O Australian Scale for Asperger Syndrome (ASAS) O Social Communication Questionnarie (SCQ) O Otro:

3 Presenta:
O Pobres destrezas sociales [ Ansiedad
O Inflexibilidad ] Pobre integracién sensorial
O Pobre comunicacion/lenguaje [ Impulsividad o hiperactividad
[0 Conducta oposicional [0 Atencién o concentracién pobre
O Conducta atipica o repetitiva [0 Agresividad (a si mismo o hacia otros)
0 Destrezas motoras finas pobres O Funcionamiento adaptativo pobre
0 _Destrezas motoras gruesas pobres [ Intereses restringidos
Certificacion Dx del TEA DS-AUT-003 ' Pagina 1 de 6
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Nombre del Nifio: Nimero de expediente:

PROCEDIMIENTOS DIAGNOSTICOS

Método Completado por

Fecha

Entrevista a padres o encargado

Observacién semi estructurada de interaccién/juego

Childhood Austim Rating Scale (CARS-2)

Gilliam Autism Rating Scale (GARS-3)

Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R)

Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS-2)

Otros instrumentos estandarizados:
[

Entrevista al participante

OO0y oOojcjonion

Otro:

HISTORIAL RELEVANTE

A través de la revisién de documentos y evaluaciones previas, y de la informacién disponible, se identificaron los

siguientes datos relevantes en su historial:

Incluir:
® Los padres/encargados de se han estado preocupando por su desarrollo desde
~»  durante el embarazo.... S - )
e nacid alas- semanas por cesarea debido a
¢ al momento del nacimiento....
e su peso al nacer fue y midié

e estuvo en la unidad de cuidados intensivos neonatales por ___ dias por

e sudesarrollo temprano se ha caracterizado por
s laedad en que la familia observé sefiales preocupantes fue a los
e ha presentado los siguientes problemas de salud:

o por lo que ha recibido tratamiento/ seguimiento y/o le ha sido prescrito ---

e ha presentado problemas del (suefio, alimentacién) desde

e ha présentado problemas sensoriales que incluyen

e el historial de salud de su familia incluye

e actualmente asiste a (programa pre-escolar, Head Start, Early Head Start, escuela, cuido) en
en el cual

e actualmente vive con en

e harecibido las siguientes evaluaciones:

Certificacion Dx del TEA
Rev. 07-28-2016 DS-AUT-003
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Nombre del Niiio:

Numero de expediente:

HALLAZGOS

Segtin €l historial y los hallazgos de la evaluacién realizada,
fortalezas:

presenta las siguientes destrezas y

Comunicacién Social:

Socializacién:

Conducta:

Ofras:

Certificaciéon Dx del TEA
Rev. 07-28-2016 DS-AUT-003
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Nombre del Nifio: Nimero de expediente:

CRITERIOS PARA EL DIAGNOSTICO DEL TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO
(Manual Diagnoéstico y Estadistico de la Asociacién Americana de Psiquiatria, Quinta Edicién, DSM-5)

El historial y los hallazgos de la evaluacién realizada evidencian las siguientes dificultades en el desarrollo de
relacionadas con el Trastorno del Espectro del Autismo (Incluya ejemplos):

A. Déficits persistentes en la comunicacién e interaccién social en diferentes contextos (3/3)

E! A.1. Déficit en reciprocidad socio-emocional

O No hay evidencia

O A.2. Déficits en conductas comunicativas no verbales para la interaccién social

3 No hay evidencia

O A.3. Déficits en desarrollar, mantener y entender relaciones

O No hay evidencia

B. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades (2/4)

[0 B.1. Mevimientos, uso de objetos o habla estereotipica.

O No hay evid

3 B.2. Insistencia en rutinas o patrones ritualizados de conducta verbal o no verbal; poca tolerancia al cambio

O B.3. Intereses altamente restringidos que son anormales en intensidad o enfoque.

[0 No hay evidencia

Certificacién Dx del TEA Pégina 4 de 6
Rev. 07-28-2016 DS-AUT-003
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Nombre del Nifio: Numero de expediente:

O B.4. Hiper o hipo reactivo a los estimulos sensoriales o un interés inusual en los aspectos sensoriales del ambiente

[0 No hay evidencia

O C. Las deficiencias evidenciadas han estado presente desde las primeras fases del desarrollo.

O D. Las deficiencias evidenciadas representan impedimentos significativos en el funcionamiento
social, familiar y vida independiente.

O E. Las deficiencias evidenciadas no se explican mejor por una discapacidad intelectual u otro
desorden del desarrollo.

IMPRESION DIAGNOSTICA

Segin e! historial y el perfil de fortalezas y necesidades evidenciado al momento de la evaluaci6n,

O NO cumple con los criterios para un diagnéstico delTrastorno del Espectro del Autismo.

O Cumple con los criterios para un diagnéstico del Trastorno del Espectro del Autismo segin el Manual Diagnéstico y
Estadistico de la Asociacién de Psiquiatria Americana, Quinta Edicion (DSM-5), 299.00 y del Clasificacién
Internacional de Enfermedades (ICD-10, por sus siglas en inglés), F84, por lo que el equipo evaludor determina lo

siguiente:
O AUTISMO
O Con Impedimento Intelectual N -
O Con impedimento linghistico Nivel 1= Requiere apoyo
Nivel 2 = Requiere apoyo sustancial
Nivel de Severidad Nivel 3 = Requiere apoyo muy sustancial

A. Comunicacién e interaccién social
'~ B. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses y actividades

O Otras condiciones concurrentes:

Certificacién Dx del TEA Phci
Rev. 07-28-2016 DS-AUT-003 égina 5 de 6
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Nombre del Nifio: Niimero de expediente:

RECOMENDACIONES PARA EL AVALUO / REFERIDOS
Incluya la razén o justificacién para cada Recomendacién y Referido

Miembros del Equipo Evaluador (minimo 2):

Nombre en lgt!'n Qe mq!de ) o o Fi;ma N R«_)l{ # Lic_. _

Nombre en letra de molde . » 7 Firma Rol/ # Lic. v

Nombre en letra de molde Firma Rol/#Lic.
Padres/ Encargados:

Certifico con mi firma que este informe diagndstico se ha discutido conmigo y que he se ha respondido a las preguntas o dudas que
he presentado.

Nombre en letra de molde Firma Relaci6n con el Participante
Nombre en letra de molde Firma Relacién con el Participante
Fecha
g:?g;?‘z;:zo;(ﬁ: el TEA DS-AUT-003 Pégina 6 de 6
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Anejo 3

Departamento de Salud de Puerto Rico
FORMULARIO DE REGISTRO DE LA PERSONA CON AUTISMO

TIPO DE REGISTRO:
[J Registro Inicial

] Someter informacion adicional/correcciones

INFORMACION DEL PROFESIONAL QUE ESTABLECIO EL DIAGNOSTICO

INFORMACION DE LA PERSONA CON AUTISMO

Uttimos 4 digitos del Seguro Sacial

Fecha de Nacimiento

Nombre i

Primer Apellido

Segundo Apellido

Disciplina:

Numero de Licencia Profesional:

Correo electrénico

Teléfono Otro Teléfono

(Afio/Mes/Dia)
XXX-XX-
Nombre I. | ‘Primer Apellido Segundo Apellido
Sexo Municipio/Pais de Nacimiento:
[J Mascutino  [J Femenino
DIAGNOSTICO:

[0 DSM-5: Trastorno del Espectro de Autismo

[3 DSM-IV-TR: Autismo
[J DSM-IV-TR: Sindrome Asperger

[ DSM-IV-TR: Trastorno Generalizado del Desarrollo, NOS

{0 DSM-IV-TR: Sindrome Rett

[J DSM-IV-TR: Desorden Desintegrativo de la Nifiez

Disciplina de otros profesionales que participaron en la evaluacién
diagnéstica (Puede marcar una o mas)

0 psicélogo Clinico

[ Psicélogo Escolar

[0 Médico-Psiquiatra

[0 Médico-Neurdlogo

[J Médico-Pediatra del Desarrollo
[J Médico-Pediatra

O Patélogo de Habla y Lenguaje
[ Terapeuta Ocupacional

{1 Terapeuta Fisico

[ Trabajador Social

[ Otra, especifique:

{J Ninguna

INFORMACION DE SERVICIOS Y CUBIERTA MEDICA

NIVEL DE SEVERIDAD:
Comunicacién Social

O Nivel 1: Requiere apoyo

3 Nivel 2: Requiere apoyo
sustancial = )

{7 Nivel 3: Requiere apoyo muy
sustancial

Patrones Restrictivos y Repetitivos
[ Nivel 1: Requiere apoyo

[J Nivel 2: Requiere apoyo
sustancial

O Nivel 3: Requiere apoyo muy
sustancial

En estos momentos, ¢la persona recibe servicios dirigidos a atender su

condicién de autismo?
CONo [ISi O Sedesconoce

Instrumentos/Referencias utilizadas para documentar las observaciones
de la conducta (Puede marcar mds de una)

1 ADI-R — Autism Diagnostic Interview-Revised

[0 ADOS-2 — Autism Diagnostic Observation Schedule-Second Edition

O ADOS — Autism Diagnostic Observation Schedule

I CARS-2 — Childhood Autism Rating Scale Second-Edition
0] GARS-3 ~ Gilliam Autism Rating Scale-Third Edition
[J DSM-IV-TR - Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders-

Fourth Ed, Text Revision

[] DSM-5 - Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders-Fifth Ed

[J Otros instrumentos utilizados:

Indique los servicios que recibe (seleccione todos los que apliquen)

1 Intervencién Temprana

O Educacién Especial

{1 psicologia =~ - ,
[ patologia de Habla/Lenguaje
3 Terapia Fisica

[ Terapia Ocupacional

{1 vivienda Asistida
O Consejeria Vocacional

"0 Empleo Sostenido

O psiquiatra
J Neurdlogo
0 Otro, especifique:

La persona con autismo de 22 afios o0 més, ¢Esté estudiando?
[J No, Indique el nivel escolaridad alcanzado:
3 si, Indique: 0 Escuela Superior [JTécnico/Vocacional

O Grado Asociado  C1 Bachillerato

Indique si la persona con autismo estd empleada actualmente

ONo. [Osi [ Sedesconoce

Si contestd Si, el empleo es a: [ Tiempo parcial

O Tiempo completo

Si contesté No, {qué tiempo que lleva desempleado?

Indique si la persona con autismo tiene Plan Médico

O No Osi O Sedesconoce

[J Ninguno
Fecha en que se establecié el | Edad en que se observaron las sefiales
diagnéstico {Aflo/Mes/Dia) por primera vez

Indique el tipo de Cubierta Médica (seleccione todas las que apliquen)

O Privada
[ Plan de Salud del Gobierno

0 Cubierta Especial de Autismo
0 Otra, especifique:

Municipio o Pais de residencia cuando se diagnosticé:

Indique otras condiciones o diagnésticos que tiene la persona (Puede

marcar mds de una)

O Convulsiones/Epilepsia
[ Depresién

[J Discapacidad Intelectual
7 Esclerosis Tuberosa

[ Macrocefalia

[ Microcefalia

[J Sindrome Down

O sindrome Rett

[ Sindrome Tourette

O Sindrome X-Fragil

[J Sintomas gastrointestinales

[ Trastorno Bipolar

DO Trastorno de Ansiedad

[ Trastorno del Sistema
Inmunolégico

O Trastorno del Suefio

[ Trastorno Obsesivo
Compulsivo

[J Trastorno por Déficit de
Atencidn e Hiperactividad

0 Ninguna

3 Otras condiciones:

INFORMACION DE CONTACTO: PADRES/CUSTODIOS/PERSONA CON

AUTISMO
Nombre I. | Primer Apellido Segundo Apellido
Correo electrénico Teléfono Otro Teléfono

Direccién Postal de la Persona Contacto

Urbanizacién/P.0. Box

Calle y Nimero

Municipio

Codigo Postal

Relacién con la persona con autismo:

Gracias por tomar de su tiempo para completar este formulario. Toda la
iInformacldn recopilada es de vital importancia para la planificacion y evaluacion de

servicios e iniciativas dirigidas a la poblacién con

:

iti: De tener pr

relacionadas al Registro de

puede

al Depar de Salud

al (787) 522-6311 o (787) 284-2900 6 centrodeautismo@salud.pr.gov

éTiene la persona con autismo familiares con lazos sanguineos que

tienen o tuvieron autismo?
ONe Osf  [OSedesconoce

Si contest6 que Sf, favor de marcar todas las que apliquen

3 Hermano/Hermana
{3 Primos/Primas

[ Sobrinos/Sobrinas
[ Madre/Padre

[ Abuelo/Abuela
[1 Otros familiares, especifique:




INSTRUCCIONES PARA COMPLETAR EL FORMULARIO DE REGISTRO DE LA PERSONA CON AUTISMO

Favor de marcar las respuestas con una marca de cotejo en la caja M y contestar en letra de molde aquellas

respuestas que requieran informacién adicional.

Tipo de Registro

s Registro Inicial — es la primera vez que una persona es
registrada por un profesional que establece el
diagnéstico.

e Someter informacién adicional/correcciones — se utiliza
para actualizar o corregir informacién de un registro ya
existente incluyendo un cambio de diagndstico.

informacién de la Persona con Autismo

+ Ultimos 4 digitos de! Seguro Social — Favor de no entrar el
ntimero de Seguro Social completo.

e Fecha de nacimiento — Primero el afio de nacimiento,
luego el mes y por ultimo el dia (Afio/Mes/Dia).

s Sexo — Indique Masculino o Femenino

Diagndstico
e Solamente se puede seleccionar uno.

Nivel de severidad
e Solamente puede seleccionar uno para la Comunicacion
Social y uno para los Patrones Restrictivos y Repetitivos.

Instrumentos/Referencias utilizadas o )

e  Puede seleccionar todos los instrumentos o referencias
que fueron utilizados para documentar las observaciones
de la conducta.

¢ Siestd haciendo un cambio de diagnédstico, marque los
instrumentos que fueron utilizados para determinar que
ya no cumple con los criterios para el diagnéstico de
autismo. - o o

»  Siutiliz6 algiin otro instrumento gue no estd en la lista,
favor de incluir el nombre.

¢ Sino utilizé un instrumento para documentar
observaciones, marque Ninguno. ’

Fecha en que se establecié el diagnéstico

e Anote la fecha en que se establecié el diagnéstico de
autismo por primera vez.

s Sino sabe la fecha, escriba Se desconoce.

Edad en que se observaron las sefiales por primera vez

e Anote la edad en que la familia o algin cuidador observé
las conductas preocupantes o tipicas del autismo por
primera vez.

e Sino sabe la edad, escriba Se desconoce.

Municipio o pais en que se diagnosticé
e Indique el municipio de Puerto Rico o pais de residencia
en que se diagnosticé por primera vez.

Otras condiciones o diagnésticos que tiene la persona

s Seleccione todas las condiciones o diagndsticos
confirmados de la persona con autismo.

e Sialguna condicién o diagnéstico no estd en la lista debe
afiadirla.
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Informacidn del Profesional que establecié el diagnéstico

e  Esta seccion corresponde a la persona que establece el
diagndstico actual.

e  Serequiere que las personas que lleven a cabo
evaluaciones diagnésticas de autismo sean profesionales
con licencia vigente en Puerto Rico y con la preparacién
requerida por los autores de los instrumentos
diagndsticos utilizados.

e Siel diagndstico fue determinado por un equipo, se
requiere incluir el niUmero de licencia de uno de los
profesionales del equipo para poder validar el Registro.

e Indique las disciplinas de otros profesionales que
participaron en la evaluacidn diagndstica.

Informacién de Servicios y Cubierta Médica

e Favor de indicar solamente aquellos servicios que estén
dirigidos a atender su condicién de autismo.

e Seleccione todos los servicios que apliquen.

e Sila persona con autismo tiene 22 afios 0 mds, indigue si
esté estudiando. Si no estd estudiando, indique el nivel
de escolaridad alcanzado.

¢ . Indique si la persona con autismo esta empleada
actualmente. Si esta empleada indique si es a tiempo
parcial o a tiempo completo. Si contesté No, indique el
tiempo que lleva desempleado.

e Indique si [a persona con autismo tiene cubierta médica,
de tenerla indique si es privada o del gobierno. Ademss,
indique si la persona tiene la Cubierta Especial de
Autismo. o o

Informacién de Contacto Padres/Custodios/Persona con

Autismo

¢ Indique el nombre, direccién, teléfonos y correo
electrénico de la persona contacto.

e Anote la relacidn que tiene la persona contacto con la
persona con autismo.

¢ Indique si la persona con autismo tiene familiares con
lazos sanguineos que tienen o tuvieron autismo. Si
contesta que Si, indique la relacion y marque todas las
que apliquen.

Gracias por tomar de su tiempo para completar este
formulario. Toda la informacion recopilada es de vital
importancia para la planificacion y evaluacién de servicios e
iniciativas dirigidas a la poblacion con autismo. De tener
preguntas relacionadas al Registro de Autismo puede
comunicarse al Departamento de Salud al Centro de Autismo
al 787-522-6311 o al Centro Poncefio de Autismo al (787) 284-
2900. Puede enviar este formulario por fax al 787-522-3953 o
al correo electrénico: centrodeautismo@salud, pr.gov
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Protocolo Uniforme para la Identificacion Temprana del Trastorno del Espectro del Autismo:
Vigilanciay Cernimiento del Desarrollo
0-66 meses de edad

A. Introduccién

Dos de los propésitos de la Ley Num. 220 de 4 de septiembre de 2012, Ley para el Bienestar,
Integracién y Desarrollo de las personas con Autismo (Ley BIDA), son: 1- “establecer la politica publica
del Gobierno de Puerto Rico relacionada con esta poblacion” y 2- “promover la identificacion
_temprana, diagndstico e intervencidn con este desorden”.

El propésito de este protocolo es establecer criterios y procedimientos uniformes para la
identificacién temprana de nifios con riesgo de presentar el Trastorno del Espectro del Autismo (TEA),
a fin de que sean referidos a una evaluacién que permita establecer el diagndstico e iniciar
- prontamente la. intervencién adecuada. La identificaciéon temprana.de la poblacién con el TEA es de
extrema importancia, dado que un diagnéstico y una intervencién temprana individualizada para el
nifio y su familia, conduce a una mejoria en la prognosis a largo plazo. Este protocolo se fundamenta
‘en un Modelo de Servicios Amigables para la Familia adoptado por el Departamento de Salud que
reconoce que la participacién de la familia en la toma de decisiones es esencial, y que los nifios se
vean vinculados a sus familias y a su entorno social.

La identificacién temprana de nifios con riesgo del TEA es compleja debido a que el TEA se manifiesta
en una variedad de formas e intensidad en edades tempranas y por el reto que representa evaluar las
alteraciones sociales propias del TEA en nifios muy pequefios. Aln asi, la identificacién temprana
puede darse desde los 18 meses de edad o antes (CDC, 2015).

El Departamento de Salud ha adoptado las practicas recomendadas por la Academia Americana de
Pediatria (2006), la Academia Americana de Neurologia y el Comité de Prictica de la Sociedad de
Neurologia Pediatrica (2000), relacionadas con la vigilancia y el cernimiento del desarrolio para la
nifiez temprana y para la identificacion temprana de la poblacién con el TEA.



B. Vigilancia del Desarrolio

La vigilancia del desarrollo es un proceso continuo, flexible, longitudinal y acumulativo de estrategias
integradas que incluye el intercambio de informacién con las familias, observacion del desarrollo de
los infantes y preescolares, y educacién a padres, profesionales, cuidadores y a la comunidad en
general dirigido a detectar retraso en el desarrollo y sefiales del TEA en nifios en edad temprana.
Incluye los siguientes componentes:

Tomar en consideracién los motivos de preocupacion de los familiares o encargados.
Obtener y mantener un historial del desarrollo.

Hacer observaciones informadas y precisas del desarrollo del nifio.

Compartir opiniones y preocupaciones con otros profesionales que cuidan o atienden al nifio.
Identificar factores de riesgo y de proteccidn.

Documentar el proceso, los hallazgos y los resultados.

ok wNR

Las Guias de Servicios Preventivos Pedidtricos vigentes (2015) del Departamento de Salud establecen
que la vigilancia del desarrollo se lleve a cabo en todas las visitas de cuidados preventivos pediatricos
desde la infancia hasta los 21 afios de edad. Lo establecido en este protocolo prevalece sobre las
Guias vigentes y cualquier modificaciéon a las mismas deberd incorporar lo establecido en este
protocolo.

Con esta finalidad:

1. Se mantendrd una campafia publica continua sobre el desarrollo tipico y las sefiales
tempranas de retraso en el desarrollo y el TEA. Ejemplos de esta campafia pudieran ser entre
otros: una pagina Web, afiches, anuncios y articulos a través de los medios masivos de
comunicacidn, conferencias de prensa y seminarios en diferentes cénclaves.

2. la vigilancia del desarrollo también se llevara a cabo por todo programa, agencia u
organizacion que brinde servicios a los nifios en edad temprana y sus familias.

Como parte de la vigilancia, todo nifio menor de 36 meses de edad que NO haya alcanzado cualquiera
de los siguientes hitos del desarrollo, sera referido al Sistema de Servicios de Intervencién Temprana
(Avanzando Juntos) bajo la Parte C de la IDEA (Individuals with Disabilities Education Act) sin
necesidad de realizar un cernimiento del desarrollo o para el TEA:

¢ balbuceo a los 12 meses de edad,

¢ gestos (ej. apuntar, decir adids) a los 12 meses,

¢ palabras sencillas a los 16 meses,

* dos palabras espontdneas a los 18 meses (no ecolalia),

¢ frases a los 24 meses, 0

¢ pérdida de lenguaje o destrezas sociales a cualquier edad.



Los nifios de 12 a 66 meses que NO hayan alcanzado los hitos criticos anteriores, también seran
referidos a una evaluacién diagndstica para el TEA, sin necesidad de realizar un cernimiento del
desarrollo o para el TEA.

De igual modo, nifios de 12 a 66 meses que presenten algunas de las siguientes conductas seran
referidos a una evaluacién diagndstica para el TEA, sin necesidad de realizar un cernimiento del
desarrollo o para el TEA:

¢ Hablar o balbucear con un tono de voz muy raro.

e Mostrar hiper o hipo sensibilidad a algin estimulo sensorial (ej. sonidos, texturas, luces,
olores).

e Hacer movimientos extrafios con el cuerpo o las manos.

¢ Jugar con juguetes u otros objetos de forma extrafia.

¢ Enfadarse en exceso o ser dificiles de calmar.

* Mostrar disgusto cuando se le abrace o se mima.

¢ Mostrar poco entusiasmo por explorar cosas nuevas o ser poco activos.

¢ No sefialar cosas con el dedo o no pedir de esta manera las cosas que quieren.

e No balbucear o hablar con otra persona en un amago de conversacion.

+ No sonreir en respuesta a una sonrisa.

e No hacer contacto visual.

¢ No mostrar objetos a otros.

¢ No responder cuando se dice su nombre.

¢ No mirar cuando se intenta dirigir su atencién hacia otros.

o No usar gestos comunes (e]. decir adiés, tirar besitos, indicar no con la cabeza).

* No mostrar que comparten alegria.

¢ No mostrar interés en otros nifios.

* No tener una variedad de expresiones faciales.

* No soltar algin objeto aunque lleven con él mucho tiempo.

C. Cernimiento del Desarrollo

El cernimiento del desarrollo es un proceso que incluye la administracién de un instrumento corto,
estandarizado y validado para la identificacién de nifios a riesgo de retraso en el desarrollo o
conducta atipica. Los resultados del cernimiento permiten identificar aquellos nifios que requieren un
proceso de evaluacién mas especializado y riguroso.

Los instrumentos para el cernimiento del desarrollo son completados con las familias. La
investigacion indica que los padres son una fuente de informacién confiable sobre el desarrollo de sus
nifios (Hess & Llanda, 2012). Los instrumentos de cernimiento pueden ser administrados por:
pediatras, médicos primarios, enfermeras, y profesionales de diferentes disciplinas como lo son
maestros, cuidadores, psicélogos, patélogos de habla y lenguaje, terapeutas de habla, terapeutas
ocupacionales, terapeutas fisicos, trabajadores sociales, y coordinadores de servicios, entre otros. No
obstante, es esencial que las personas que administran y tabulan los resultados hayan recibido
adiestramiento previo sobre el particular. Los resultados del instrumento se consideran a la luz de la
demas’informacién que provea la familia y otras fuentes.



A todos los nifios, incluyendo aquellos que no presentan factores de riesgo y Acuyo desarrollo
aparenta estar progresando de manera tipica, se les realizara un cernimiento del desarrollo utilizando
un instrumento estandarizado a los 9, 18, 24 y 30 meses de edad. En las visitas de los 18 y 24 meses
de edad también se realizara un cernimiento especifico para el TEA.

Instrumentos:

* Para el cernimiento del desarrollo a los 9, 18, 24 y 30 meses de edad se utilizarén los
Cuestionarios de Edades y Etapas del Desarrollo (Ages and Stages Questionnaires - ASQ)
en su Ultima versidn.

* A todo nifio que en la ASQ presente un resultado positivo o preocupante en el area Socio
Individual también se le administraréan los Cuestionarios de Edades y Etapas Socio
Emocional (Ages and Stages Questionnaries Social Emotional - ASQ-SE) en su ltima
version.

* Para el cernimiento del TEA a los 18 y 24 meses de edad se utilizara el Modified Checklist
for Autism in Toddlers — Revised/Follow-up (M-CHAT R/F) en su Gltima versién.

El cernimiento para el TEA también se realizard a todo nifio entre 0-66 meses de edad cuando surja
alguna preocupacién o sospecha del TEA de parte de la familia, del pediatra/médico primario, o de
cualquier profesional pertinente, incluyendo cuidadores, durante los procedimientos rutinarios de
vigilancia.

Instrumentos:

* Si el infante es menor de 16 meses, se utilizaran los Cuestionarios de Edades y Etapas
Socio Emaocional (ASQ-SE) en su dltima versién o el Communication and Symbolic Behavior
Scales-Developmental Profile (CSBS-DP) en su ultima versién.

¢ Sjel infante tiene entre 16 y 30 meses, se utilizard el M-CHAT R/F en su ultima version.

* Con los nifios mayores de 30 meses hasta los 66 meses, se utilizaran los Cuestionarios de
Edades y Etapas Socio Emocional (ASQ-SE) en su ultima versién o el Cuestionario de
Comunicacién Social (Social Communication Questionnaire - SCQ) para los mayores de 4
afios, siempre y cuando el menor tenga una edad mental de al menos 2 afios.

D. Algoritmo para la vigilancia del TEA

Se utilizara el algoritmo vigente recomendado por la Academia Americana de Pediatria y adaptado
por el Departamento de Salud para la vigilancia del TEA (Ver Anejo 1).

E. Referidos
Sospecha de retraso en el desarrollo

* Menores de 36 meses - Aquellos infantes menores de 36 meses, cuyos resultados del
cernimiento del desarrolio sean positivos o preocupantes, seran referidos al Sistema de



Servicios de Intervencién Temprana, Avanzando Juntos, tal como lo requieren la Parte C
de la IDEAy la Ley 51 del 1996 de Puerto Rico.

* Entre 36 y 66 meses - Aquellos nifios entre 36 y 66 meses, cuyos resultados del
cernimiento del desarrollo sean positivos o preocupantes, seran referidos al
Departamento de Educacidn tal como lo requiere la Parte B de la IDEA y la Ley 51 del 1996
de Puerto Rico.

Sospecha del TEA

* Menores de 36 meses - Aquellos infantes menores de 36 meses, cuyos resultados del
cernimiento para el TEA sean positivos o preocupantes, seran referidos simultdneamente:

o al Sistema de Servicios de Intervencion Temprana, Avanzando Juntos, tal como lo
requiere la Parte C de IDEAy la Ley 51 del 1996 de Puerto Rico,

o al Programa Niilos con Necesidades Especiales de Salud ubicado en el Centro
Pediatrico Regional del Departamento de Salud que corresponda al lugar de
residencia de la familia para la coordinacidn de una evaluacién diagnéstica para el
TEA a través de los Centros del Programa, y

o a la aseguradora correspondiente para registro en la Cubierta Especial Provisional
de Autismo.

o Entre36 y 66 meses - Aquellos nifios entre 36 y 66 meses, cuyos resultados del
cernimiento para el TEA sean positivos o preocupantes seran referidos simultaneamente:

o al Centro de Servicios de Educacién Especial del Departamento de Educacién de la
region correspondiente al lugar de residencia de la familia,

- o al Programa Nifios -con -Necesidades Especiales de Salud ubicado en el Centro -~ - - -

Pedidtrico Regional del Departamento de Salud correspondiente al lugar de
residencia de la familia para la coordinacion de una evaluacién diagndstica para el
TEA a través de los Centros del Programa, y '

o a la aseguradora correspondiente para registro en la Cubierta Especial Provisional
de Autismo.

Los Centros Pediatricos Regionales y los Centros de Autismo del Programa Nifios con Necesidades
Especiales de Salud del Departamento de Salud seran certificados por la ASES como centros
especializados para el cernimiento y diagnéstico del TEA. Una vez activada la Cubierta Especial
Provisonal de Autismo, no se requerira referido o autorizacién del médico primario para acceder
los servicios prestados en estos Centros.

F. Documentacién de los cernimientos del desarrollo

Se documentara el resultado de los cernimientos del desarrollo realizados en la Certificacién de
Cernimientos del Desarrollo (Ver Anejo 2).

Toda organizacién, entidad publica o privada que ofrezca servicios de cuido y desarrollo, incluyendo
al Sistema de Servicios de Intervencién Temprana (Avanzando Juntos) y los servicios preescolares o
de apoyo a las familias, verificard que a los nifios que atiende se les haya administrado los
cernimientos del desarrollo y para el TEA requeridos para su edad. De no ser asi, se asegurard que los



cernimientos correspondientes se completen y se documenten en la Certificacién de Cernimientos del
Desarrollo para todo nifio entre 0-5 afios de edad. Copia de la certificacién serd archivada en el
expediente del nifio. La familia mantendra la original.

G. Vigencia

Este protocolo se hara vigente inmediatamente sea aprobado y firmado por la Secretaria de Salud. El
mismo se revisara al menos cada dos afios.
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Algoritmo para la Vigilancia y Cernimiento: Trastornos del Espectro del Autismo (TEA)
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Algoritmo para Ia Vigilancia y Cernimiento: Trastornos del Espectro de Autismo (TEA}
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25 ";Em; res: debe utilizar la ASQ-SE-2 (Ir al paso M -C;-IATr; /F pediatra utilizard el instrumento de
Q-SE-2 0 SCQ 6a). EI SCQ después de los 4 afios cernimiento de TEA, M-CHAT R/F (Iral

paso 6b).

6a:
¢Resultado Positivo O
Preocupante?

6a- Cuando el resultado del
cernimiento es negativo, vaya
al paso 7a.

Cuando el resultado del
cernimiento es positivo, vaya
al paso 8.

6b:
Resultado Positivo o
Preocupante?

6b- Cuando el resultado del
cernimiento de TEA (en la
visita de los 18 o 24 meses)
es negativo, vaya al paso 7b.

Cuando el resultado del
cernimiento de TEA (en la
visita de los 18 o 24 meses)
es positivo, vaya al paso 8.

7a:
. Educacion a los padres
. Programe la visita de
seguimiento en 1 mes
. Comience el Algoritmo en
1b.

- en las visitas preventivas pediatrica.-la visita -

7a- Si el nifio presenta riesgo pero tiene un
resultado negativo en el cernimiento, se le
proveera informacion a los padres sobre TEA.
£l pediatra citard a la familia en 1 mes para
atender cualquier preocupacién de TEA o del
desarrolio/conducta luego del resultado
negativo. El nifio vuelve a comenzar en el paso
1b del algoritmo. No se recomienda esperar. Si
el Gnico factor de riesgo es un hermano con
TEA, el pediatra debe mantener una alta
sospecha y atender cualquier sintoma de TEA

de seguimiento de un mes no es necesaria a
menos que no surja una preocupacion
posterlor de la familia.

7b: 7b- Si no es una visita
1. Programe la de 18 0 24 meses, 0
proxima visita de cuando el resultado
cuidado preventivo del cernimiento de
2. Comience Algoritmo | TEA es negativo, el
en la. pediatra puede
informar y programar

la proxima visita
preventiva. El nifio
vuelve a comenzar el
algoritmo en el paso
la. -

8
1. Educacion a los Padres
2. Referidos simultdneos  para;

a. Evaluacién abarcadora para

CTEA _
b. Servicios de Intervencidn
Temprana
¢. Evaluadén audlolégxca si se
~ sospecha pérdida
3. Programe visita de seguimiento

8- Cuando el resultado del cernimiento es positivo para TEA én el paso 6 a 0 en el 6b, el
pediatra debe proveer informacién sobre autismo a la familia. Un resultado positivo en
el cernimiento de TEA no significa que el nifio tiene TEA, es por esta razén que debe ser
referido a una evaluacién abarcadora para establecer el diagndstico de TEA. También
debe ser referido a intervencién temprana o a servicio de educacién temprana
{dependiendo de Ia edad del nifio), y a una evaluacién audioldgica (de sospecharse
pérdida auditiva). Un diagndstico categénco no es necesario para acceder los servicios
de intervencién temprana. Estos programas con frecuencia proveen evaluaciones y otros
servicios atin antes de completar el proceso de evaluaciones médicas. Un referido a
servicios de intervencién o a la escuela también es indicado cuando existen
preocupaciones relacionadas al desarrollo/conducta, adn cuando el resuitado del
cernimiento de TEA es negativo. Se deberé programar una visita de seguimiento para el
nifio y volver a comenzar el algoritmo en el paso 1b. Toda comunicacién entre la fuente
de referido y el pediatra deberd ser coordinada.

Referencia: www.aap.org
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Protocolo Uniforme para la Identificacion Temprana del Trastorno del Espectro del Autismo:
Vigilancia y Cernimiento del Desarrollo 0-66 meses de edad
Version — Plan de Salud del Gobierno de Puerto Rico

A. Introducciéon

El propésito de este protocolo es establecer criterios y procedimientos uniformes para la
identificacion temprana de nifios con riesgo de presentar el Trastorno del Espectro del Autismo (TEA),
a fin de que puedan sean referidos a una evaluacidon que permita establecer el diagndstico e iniciar
prontamente la intervencion adecuada. La identificacion temprana de la poblacién con el TEA es de
extrema importancia, dado que un diagndstico y una intervencién temprana individualizada para el
nifio y su familia, conduce a una mejoria-en-la prognosis a-largo-plazo. Este protocolo se fundamenta - -
en un Modelo de Servicios Amigables para la Familia adoptado por el Departamento de Salud que
reconoce la importancia de la participacion de la familia en la toma de decisiones, y que los niiios se
vean vinculados a sus familias y a su entorno social.

La identificacién temprana de nifios con riesgo del TEA es compleja debido a que el TEA se manifiesta
en una variedad de formas e intensidad en edades tempranas y por el reto que representa evaluar las
alteraciones sociales propias del TEA -en nifios muy pequefios. Aun asi, la identificacion temprana
puede darse desde los 18 meses de edad o antes (CDC, 2015).

El Departamento de Salud ha adoptado las practicas recomendadas por la Academia Americana de
Pediatria (2006), la Academia Americana de Neurologia y el Comité de Prictica de la Sociedad de
Neurologia Pediatrica (2000), relacionadas con la vigilancia y el cernimiento del desarrollo para la
nifiez temprana y para la identificacion temprana de la poblacién con el TEA.

B. Vigilancia del Desarrollo

La vigilancia del desarrollo es un proceso continuo, flexible, longitudinal y acumulativo de estrategias
integradas que incluye el intercambio de informacién con las familias, observacién del desarrollo de
los infantes y preescolares, y educaciéon a padres, profesionales, cuidadores y a la comunidad en
general dirigido a detectar retraso en el desarrollo y sefiales del TEA en nifios de edad temprana.
Incluye los siguientes componentes:

1. Tomar en consideracidn los motivos de preocupacion de los familiares o encargados.
2. Obtener y mantener un historial del desarrollo.
3. Hacer observaciones informadas y precisas del desarrollo del nifio.
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4. Compartir opiniones y preocupaciones con otros profesionales que cuidan o atienden al nifio.
5. Identificar factores de riesgo y de proteccion.
6. Documentar el proceso, los hallazgos y los resultados.

Las Guias de Servicios Preventivos Pedidtricos vigentes (2015) del Departamento de Salud establecen
que la vigilancia del desarrollo se lleve a cabo en todas las visitas de cuidados preventivos pediatricos
desde la infancia hasta los 21 afios de edad. Lo establecido en este protocolo prevalece sobre las
Guias vigentes y cualquier modificacion a las mismas debera incorporar lo establecido en este
protocolo.

Con esta finalidad:

1. Se mantendra una campafa publica continua sobre el desarrollo tipico y las sefiales
tempranas de retraso en el desarrollo y el TEA. Ejemplos de esta campafia pudieran ser entre
otros: una pagina Web, afiches, anuncios y articulos a través de los medios masivos de
comunicacién, conferencias dé prensa y seminarios en diferentes conclaves.

2. la vigilancia del desarrollo también se llevard a cabo por todo programa, agencia u
organizacion que brinde servicios a los nifios en edad temprana y sus familias.

Como parte de la vigilancia, todo nifio menor de 36 meses de edad que NO haya alcanzado cualquiera
. de los siguientes hitos del desarrollo, sera referido al Sistema de Servicios de Intervencién Temprana
(Avanzando Juntos) bajo la Parte C de la IDEA (Individuals with Disabilities Education Act) sin
necesidad de realizar un cernimiento del desarrollo o para el TEA:

balbuceo a los 12 meses de edad,

gestos (ej. apuntar, decir adi6s) a los 12 meses,

palabras sencillas a los 16 meses,

dos palabras espontdneas a los 18 meses (no ecolalia),
frases a los 24 meses, o

pérdida de lenguaje o destrezas sociales a cualquier edad.

Los nifios de 12 a 66 meses que no hayan alcanzado los hitos criticos anteriores, también serdn
referidos a una evaluacion diagndstica para el TEA, sin necesidad de realizar un cernimiento del
desarrollo o para el TEA.

De igual modo, nifios de 12 a 66 meses que presenten algunas de las siguientes conductas seran
referidos a una evaluacién diagndstica para el TEA, sin necesidad de realizar un cernimiento del

desarrollo o para el TEA:

e Hablar o balbucear con un tono de voz muy raro.
e Mostrar hiper o hipo sensibilidad a algin estimulo sensorial (ej. sonidos, texturas, luces,
olores). ‘
* Hacer movimientos extrafios con el cuerpo o las manos.
e Jugar con juguetes u otros objetos de una forma extraiia.
¢ Enfadarse en exceso o ser dificiles de calmar.
e Mostrar disgusto cuando se le abraza o se mima.
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e Mostrar poco entusiasmo por explorar cosas nuevas o ser poco activos.
e No seifialar cosas con el dedo ni pedir de esta manera las cosas que quieren.

* No balbucear o hablar con otra persona en un amago de conversacion.
¢ No sonreir en respuesta a una sonrisa.

* No hacer contacto visual.

¢ No mostrar objetos a otros.

e No responder cuando se dice su nombre.

* No mirar cuando se intenta dirigir su atencion hacia otros.

¢ No usar gestos comunes (ej. decir adids, tirar besitos, indicar no con la cabeza).
¢ No mostrar que comparten alegria.

* No mostrar interés en otros nifios.

* No tener una variedad de expresiones faciales.

¢ No soltar algun objeto aunque lleven con él mucho tiempo.

C. Cernimiento del Desarrollo

El cernimiento del desarrollo se define como un proceso que incluye la administracion de un
instrumento corto, estandarizado y validado para la identificacion de nifios a riesgo de retraso en el
desarrollo o conducta atipica. Los resultados del cernimiento permiten identificar aquellos nifios que
requieren un proceso de evaluacién mas especializado y riguroso.

Los instrumentos para el cernimiento del desarrollo son completados con las familias. La
investigacion indica que los padres son una fuente de informacidn confiable sobre el desarrollo de sus
nifios (Hess & Landa, 2012). Los instrumentos de cernimiento pueden ser administrados por:
pediatras, médicos primarios, enfermeras, y profesionales de diferentes disciplinas como lo son
maestros, cuidadores, psicélogos, patélogos de habla y lenguaje, terapeutas de habla, terapeutas
ocupacionales, terapeutas fisicos, trabajadores sociales, y coordinadores de servicios, entre otros. No
obstante, es esencial que las personas que administran y tabulan los resultados hayan recibido
adiestramiento previo sobre el particular. Los resultados del instrumento se consideran a la luz de la
demas informacion que provea la familia y otras fuentes.

A todos los nifios, incluyendo aquellos que no presentan factores de riesgo y cuyo desarrollo
aparenta estar progresando de manera tipica, se les realizara un cernimiento del desarrollo utilizando
un instrumento estandarizado a los 9, 18, 24 y 30 meses de edad. En las visitas de los 18 y 24 meses
de edad también se realizara un cernimiento especifico para el TEA.

Instrumentos:

e Para el cernimiento del desarrollo a los 9, 18, 24 y 30 meses de edad se utilizaran los
Cuestionarios de Edades y Etapas del Desarrollo (Ages and Stages Questionnaires - ASQ)
en su ultima versién.

e Se recomienda que a todo nifio que en la ASQ presente un resultado positivo o
preocupante en el area Socio Individual también se le administre los Cuestionarios de
Edades y Etapas Socio Emocional (Ages and Stages Questionnaries Social Emotional) en su
uitima version.



e Para el cernimiento del TEA a los 18 y 24 meses de edad se utilizara el Modified Checklist
for Autism in Toddlers Revised/Follow-Up (M-CHAT R/F) en su ultima version.

El cernimiento para el TEA también se realizara a todo nifio entre 0-66 meses de edad cuando surja
alguna preocupacién o sospecha de el TEA de parte de la familia, del pediatra/médico primario, o de
cualquier profesional pertinente, incluyendo cuidadores, durante los procedimientos rutinarios de
vigilancia.

Instrumentos:

e Si el infante es menor de 16 meses, se utilizaran los Cuestionarios de Edades y Etapas
Socio Emocional (ASQ-SE) en su ultima version o el Communication and Symbolic Behavior
Scales-Developmental Profile (CSBS-DP) en su ultima version.

e Sielinfante tiene entre 16 y 30 meses, se utilizara el M-CHAT R/F en su ultima version.

e Con nifios mayores de 30 hasta los 66 meses, se utilizaran los Cuestionarios de Edades y
Etapas Socio Emocional (ASQ-SE) en su Ultima version o el Cuestionario de Comunicacién
Social (Social Communication Questionnaire - SCQ) para los mayores de 4 aiios, siempre y
cuando el menor tenga una edad mental de al menos 2 aiios.

D. Algoritmo para la vigilancia del TEA

Se utilizara el algoritmo vigente recomendado por la Academia Americana de Pediatria y adaptado
por el Departamento de Salud para la Vigilancia del TEA (Ver Anejo 1).

E. Referidos
Sospecha de retraso en el desarrollo

e Menores de 36 meses - Aquellos infantes menores de 36 meses, cuyos resultados del
cernimiento del desarrollo sean positivos o preocupantes, seran referidos al Sistema de
Servicios de Intervencién Temprana, Avanzando Juntos, tal como lo requieren la Parte C
de la IDEA y la Ley 51 del 1996 de Puerto Rico.

o Entre 36 y 66 meses - Aquellos nifios entre 36 y 66 meses, cuyos resultados del
cernimiento del desarrollo sean positivos o preocupantes, seran referidos al
Departamento de Educacion tal como lo requieren la Parte B de la IDEA y la Ley 51 del
1996 de Puerto Rico.

Sospecha del TEA

e Menores de 36 meses - Aquellos infantes menores de 36 meses, cuyos resultados del

cernimiento para el TEA sean positivos o preocupantes. seran referidos simultdaneamente:

o al Sistema de Servicios de Intervencion Temprana, Avanzando Juntos, tal como lo
requiere la Parte C de IDEA y la Ley 51 del 1996 de Puerto Rico,

o al Programa Nifios con Necesidades Especiales de Salud ubicado en el Centro

Pediatrico Regional del Departamento de Salud que corresponda al lugar de
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residencia de la familia para la coordinacién de una evaluacién diagnéstica para el
TEA a través de los Centros del Programa, y

o ala aseguradora correspondiente para registro en la Cubierta Especial Provisional
de Autismo.

e Entre 36 y 66 meses - Aquellos nifios entre 36 y 66 meses, cuyos resultados del
cernimiento para el TEA sean positivos o preocupantes seran referidos simultaneamente:

o al Centro de Servicios de Educacion Especial del Departamento de Educaciéon de la
region correspondiente al lugar de residencia de la familia,

o al Programa Nifios con Necesidades Especiales de Salud ubicado en el Centro
Pediatrico Regional del Departamento de Salud correspondiente al lugar de
residencia de la familia para la coordinacién de una evaluacién diagndstica para el
TEA a través de los Centros del Programa, y

o a la aseguradora correspondiente para registro en la Cubierta Especial Provisional
de Autismo.

Los Centros Pediatricos Regionales y los Centros de Autismo del Programa Nifios con Necesidades
Especiales de Salud del Departamento de Salud seran certificados por la ASES como centros
especializados para el cernimiento y diagndstico del TEA. Una vez activada la Cubierta Especial
Provisonal de Autismo, no se requerira referido o autorizacion del médico primario para acceder
los servicios prestados en estos Centros.

F. Documentacion de los cernimientos del desarrollo

Se documentara el resultado de los cernimientos del desarrollo realizados en la Certificacion de
Cernimientos del Desarrollo (Ver Anejo 2). - '

Toda organizacion, entidad publica o privada que ofrezca servicios de cuido y desarrollo, incluyendo
al Sistema de Servicios de Intervencion Temprana (Avanzando Juntos) y los servicios preescolares o
de apoyo a las familias, verificara que a los nifios que atiende se les haya administrado los
cernimientos del desarrollo y para el TEA requeridos para su edad. De no ser asi, se asegurara que los
cernimientos correspondientes se completen y se documenten en la Certificacién de Cernimientos del
Desarrollo para todo nifio entre 0-5 afios de edad. Copia de la certificacién serd archivada en el
expediente del nifio. La familia mantendra la original.

G. Vigencia

Este protocolo se hara vigente inmediatamente sea aprobado y firmado por la Secretaria de Salud. El
mismo se revisara al menos cada dos afios.
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Anejo 1

Algoritmo para la Vigilancia y Cernimiento: Trastornos del Espectro del Autismo (TEA)

1a:
Visita Cuidado .
Preventivo Pediatrico VIRIANERMBRMO
mew@mm:

- Heymape cop Aulisme
- Preacupacion de los Padres
- Preocupagi6n ofra Cuidador

- Preocupacién Pediatra

Puhtuacién'z 2

Puntuacién =1

3:
éCudlesla

Puntuacién?

" Puntuacibn =0

3. Comience el Algoritmo en
1b.

(<36 meses)

(:) = Inicio

= Accién /

Proceso

= Decisién

> Especial (>36 meses)
d.Evaluacién audiolégica

c. Referido a Registro de Educacién

St No
/ <_ iQué edad tiene?
5a: <16 meses Sh: De 16-30 meses 5&. >30 meses Ad Is‘l’s.tre i
. Administre el Administre el Administre el M_rg: AT-R /i
] Mq-se-zo CseS-DP M-CHAT R/F ASQ-SE-2 0 SCQ
= {Resultado Positivo o™ , eResuitado Positivo 0
: Preocupante? Preocupante?
No‘/ \SK Si / > \ No
7a: 8: 7b:
1. Educacién a los padres 1.Educacion a los Padres 1. Programe la
2. Programe visita de 2. Referidas simulténeos para: préxima visita de
seguimiento en 1 mes a. Evaluacién abarcadora para TEA cuidado preventivo
b.Servicios de Intervencién Temprana 2.Comience el

Algoritmo en 1a.

Adaptado de: Pediatrics 2007
www.pediatrics.org
PEDIATRICS (ISSN 0031 4005). Copyright
©2013 by the American Academy of
Pediatrics. Adaptado en 2015.




Algoritme para la Vigilancia y Cernimiento: Trastornos del Espectro da Autismo (TEA}

‘ib-Adetuddelnspldmo
, del desarrollo, incluyendo preoam:i&ndmhv‘sih
- "\ aquellas relacionadas a 1b: previa, una visita puede ser.
Visita Cuidado destrezas sodales, debe ser Visita Seguimiento por: programada para atender la
Preventive Pediitrico /|  incluida como uno de las Preocupacién Autismo, preocupacién de TEA: Las
temas atendidos en las' Factor de riesgo Autismo preocupaciones de ja familin
visitas de cuidado preventivo o Deserrolic Conducta pueden estar basadas en conductas
pedifitrico durante los ~ observadas, déficits de lenguaje o
primeros S afios de viirof sociales, preocupaciones de otros
paso 2) cuidadores o ansiedad causada por.
cobertura en los medios sobre el
, _TEA, ir af paso 2)
2- La vigilancia del desarrollo es un proceso flexible, longitudinal, continuo y acumulative
2 donde los proveedores de satud identificen a nifios que pueden tener problemas en el
Viglandia Autismo desarrolio. Existen 5 componentes de la vigilancia del desarrolio: 1- sonsacar y atender las
1 Punto Cada Factor “Nﬂlﬂ preocupaciones de los padres relfacionadas al desarrolio del nifio, 2- documentary mantener
- Hermano con Autismo um historial de] desarrolio, 3- hacer observaciones precisas del nifio, 4- identificar el riesgo y'
- Preccupacién de los Padres factores de proteccion, y 5- mantener un expediente preciso con fa documentaddn de los
- Preocupadién otro Cuidador hihuosytuihdos.hsprmmpadona‘dehspndta,deoﬁmmﬂadmyddm‘
- Preocupacidn Pediatra deben estar indluidas en la determinacién de que el nifio pueda estar en riesgo de TEA.
‘ Ademiis, hermanos menores de un niffo con autismo deben ser considerados a riesgo ya

que tienen 10 veces miés probabilidad de dezarrollar sintomas de autismo. La puntuacién
determinard los siguientes pasos, iref paso 3) )

&vmmm

- sdmﬂomﬁuueunlmmmmmv
mmmmadﬂndtbspﬁm Sa- Edad del nifio:
otros cuidadores o pediatra: - Si ol niflo thene <16,

f-C"i'Hll Puntuacidn = 0, i ol paso 4 meses, ir ol paso 5a)

- Si el niflo tiene solo 1 factor de rieign, ya - Si ¢l nifio es 2 de 16
se8 un hermeno con TEAola ' hasta Jos 30 meses,
preotupacitn de los padres, cuidador; o ir ol paso 5b
pediatra: Puntuadiin = 1, ir of paso 30 - Si el nifio es mayorde

- Si ¢l niffo Sene 2 o mis factores de 30 meses, ir ol pasa 5¢
riesgo: Puntuacién 22, irol paso 8

+Anhhlmﬂdlhﬁqoseéhﬂéddmypmumﬂndehspﬁrsomwmmn=
0), el instrumento de cemimiento especifico de autismo, M-CHAT R/F, debe ser administrado en las
visitas de los 18 y 24 meses, ir of paso 5d). Sino es |a visita de los 18 o 24 meses, ir of paso 7b).

Nota: Las Guias de Servicios Preventivos Pedidtricos del 2015 del Departameénto de Salud establecen
que la vigilancia del desarrollo se fleve a abo en todas las visitas de cuidados preventivos pedidtricos
a todos los nifios, induyendo aquelios que no presentan factores de riesgo y cuyo desarralio
aparenta estar progresando de manera tipica. Se realizard un cemimiento del desarrofio
periddicamente utifizando un instrumento estandarizado a los 9, 18, 24 y 30 meses de edad. En las
vkﬁasdzhsilvﬂmssdeed:dtamblénnmﬁmimmhmhspedﬁmmdm

Sa: Sa-'8i &l niffo tiene menos de 16 Sh: 5b- Siel nifio tiene entre 16 y 30 meses,
Administre meses, el pediatra debe usar el ASQ- Administre el el pediatra debe usar el M-CHAT R/F {ir
ASQ-SE-20CSBS-DP | SE-2 o el CSBS-DP (ir ol paso 6a) M-CHAT R/F ol paso 6a).




5¢- Si el nifio tiene mas de 30 meses 5d- Para todo nifio de 18 0 24 meses
_5“ y hasta los 66 meses, el pediatra 5d: _presente o no factores de riesgo, el
Administre el debe utilizar la ASQ-SE-2 (Ir al paso Administre el pediatra utilizard el instrumento de
ASQ-SE-2 05CQ 6a). E1 SCQ después de los 4 afios M-CHAT-R/F cernimiento de TEA, M-CHAT R/F (ir al

siempre y cuando el menor tenga al
menos una edad mental de 2 afios.

paso 6b).

6a- Cuando el resultado del

Cuando el resuitado del
cernimiento es positivo, vaya
al paso 8.

Preocupante?

6b- Cuando el resultado del
cernimiento de TEA {en la

6a: cernimiento es negativo, vaya 6b:
¢Resultado Positivo 0 al paso 7a. Resultado Positivo o visita de los 18 0 24 meses)
Preocupante? es negativo, vaya al paso 7b.

Cuando el resultado del
cernimiento de TEA (en la
visita de los 18 0 24 meses)
es positivo, vaya al paso 8.

7a:

. Educacién a los padres
. Programe la visita de

. Comience el Algoritmo en

seguimiento en 1 mes

1b,

_de seguimiento de un mes no es necesariaa

7a- Si el nifio presenta riesgo pero tiene un
resultado negativo en el cernimiento, se le
proveera informacion a los padres sobre TEA.
El pediatra citard a la familia en 1 mes para
atender cualquier preocupacién de TEA o del
desarrollo/conducta {uego del resultado
negativo. El nifio vuelve a comenzar en el paso
1b del algoritmo. No se recomienda esperar. Si
el nico factor de riesgo es un hermano con
TEA, el pediatra debe mantener una alta
sospecha y atender cualquier sintoma de TEA
en las visitas preventivas pediatrica. La visita

menos que no surja una preocupacién
posterior de {a familia.

7b:

1 1. Programe I
préxima visita de
cuidado preventivo

2. Comience Algoritmo

enla.

7b- Si no es una visita
de 18 0 24 meses, 0
cuando el resultado
del cernimiento de
TEA es negativo, el
pediatra puede
informar y programar

la préxima visita
preventiva. El nifio
vuelve a comenzar el
algoritmo en el paso
1a.

1.
2.

3.

8:
Educadién a los Padres
Referidos simultdneos para:
a. Evaluacién abarcadora para
--TEA -~~~ ——
b. - Servicios de Intervencién
Temprana -
¢. . Evaluacién audiolégica si se
sospecha pérdida
Programe visita de seguimiento

8- Cuando el resultado del cernimiento es positivo para TEA en el paso 6 a o en el 6b, el
pediatra debe proveer informacién sobre autismo a la familia. Un resultado positivo en
el cernimiento de TEA no significa que el nifio tiene TEA, es por esta razén que debe ser
referido 2 una evaluacién abarcadora para establecer el diagnéstico de TEA. También
debe serreferido-a intervencién temprana o a servicio de educacién temprana
{dependiendo de ta edad del nifio), y a una evaluacién audiolégica (de sospecharse
pérdida auditiva). Un diagnéstico categérico no es necesario para acceder los servicios
de intervencién temprana. Estos programas con frecuencia proveen evaluaciones y otros
servicios alin antes de completar el proceso de evaluaciones médicas. Un referido a
servicios de intervencién o a la escuela también es indicado cuando existen

' preocupaciones relacionadas al desarrollo/conducta, ain cuando el resultado del

cernimiento de TEA es negativo. Se deberd programar una visita de seguimiento para el
nifio y volver a comenzar el algoritmo en el paso 1b. Toda comunicacién entre la fuente
de referido y el pediatra deberd ser coordinada.

Referencia: www.aap.org
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(P. de la C. 1525)
(Conferencia)

LEY

Para enmendar los Articulos 2, 3, 4 y 5, afiadir un nuevo. Articulo 6, enmendar el
Articulo 6 y renumerarlo como Articulo 7, derogar los actuales Articulos 7, 8, 9,
10,11, 12 y 13, afiadir nuevos Articulos 8, 9, 10, 11, 12 y 13, enmendar los actuales
Articulos 19 y 20, y renumerarlos como 14 y 15 respectivamente, derogar el
actual Articulo 16, afiadir un nuevo Articulo 16, afiadir un nuevo Articulo 17,
derogar el actual Articulo 18, enmendar los actuales Artfculos 14 y 15, y
renumerarlos como 18 y 19 respectivamente, enmendar el actual Articulo 17 y
renumerarlo como Articulo 20, derogar los actuales Articulos 21, 22 y 23,
enmendar el actual Articulo 24 y renumerarlo como Articulo 21, renumerar el
actual Articulo 25 como Articulo 22, enmendar el actual Articulo 26 y
renumerarlo como Articulo 23, renumerar los actuales Articulos 27, 28, 29, 30 y
31 como los Articulos 24, 25, 26, 27 y 28 respectivamente de la Ley 220-2012; con
el propésito de actualizar términos y facilitar la implementacién de la politica
publica del Gobierno de Puerto Rico relacionada con la poblacién con Trastornos
del Espectro del Autismo (TEA); y para otros fines relacionados.

EXPOSICION DE MOTIVOS

El propésito de esta Ley es facilitar la implementacién de la politica ptblica del
Gobierno de Puerto Rico relacionada con la poblacién con Trastornos del Espectro del
Autismo (TEA).

Es nuestra responsabilidad hacer un llamado a la accién, y que todos
contribuyamos al mejoramiento de la calidad de vida de todas las personas con autismo
para que disfruten de una vida plena. Este es el momento para enmendar la Ley 220-
2012, conocida como BIDA, después de mas de cinco (5) afios de implementada. Al dia
de hoy, hemos podido constatar las debilidades, fortalezas y areas de oportunidad de la
misma. Sin embargo, durante este tiempo el Comité Timén designado mediante esta
Ley ha estado trabajando arduamente en la revisién continua de cada una de las
disposiciones contenidas en la Ley BIDA.

Esta Ley es un esfuerzo conjunto de padres, familiares, profesionales de la salud,
y de muchas personas comprometidas con el mejor bienestar de miles de nifios, jévenes
y adultos con autismo en nuestra Isla. Mediante esta Ley actualizamos términos e
informacién valiosa que definitivamente promovera una implementacién mas integrada
y certera de los programas y servicios a las personas con autismo.



Reconocemos el amor, la dedicacion y la entrega de los padres, familiares,
cuidadores y profesionales de la salud, que dia a dia dan lo mejor de si para nuestros
nifios, jovenes y adultos con autismo en Puerto Rico.

Esta Asamblea Legislativa entiende necesario realizar cambios significativos e
importantes a la Ley 220-2012, con el fin de lograr una eficaz ejecucién de la politica
publica del Gobierno de Puerto Rico relacionada con la poblacién con Trastornos del
Espectro del Autismo (TEA).

DECRETASE POR LA ASAMBLEA LEGISLATIVA DE PUERTO RICO:
Seccién 1.-Se enmienda el Articulo 2 de la Ley 220-2012, para que lea como sigue:
“ Articulo 2.-Declaracién de Politica Pablica

Se establece que es politica ptblica del Gobierno de Puerto Rico promover
la investigacién y prestacién de servicios a las personas con Trastornos del
Espectro del Autismo (TEA), con el propésito de apoyar el desarrollo de sus
capacidades al méximo para garantizar su derecho a tener una vida lo mas
independiente posible, y de participar de todos los aspectos de la vida ciudadana
a través del ciclo de la vida. Asimismo, se establece como politica publica
proveer servicios de identificacién, diagnéstico e intervencién desde multiples
dimensiones: educacién, salud, vivienda, recreacién y oportunidades de empleo
a las personas con TEA; y de proveer apoyo y respiro a sus familiares
encargados.

Por lo tanto, el Gobierno de Puerto Rico tiene la responsabilidad de crear e
implementar, directamente o en colaboracién con otras entidades, publicas o
privadas, todos los mecanismos que estén a su alcance para que:

a) la familia, la comunidad, los programas de cuido y desarrollo, y las
escuelas publicas y las privadas, identifiquen y desarrollen experiencias y
oportunidades de aprendizaje para apoyar el desarrollo de las personas
con TEA;

b) las organizaciones comunitarias y las agencias gubernamentales provean
los acomodos y las modificaciones necesarias para la participaciéon plena
de las personas con TEA en los programas y servicios que ofrecen;

c) los programas que ofrezcan cuido, experiencias para fomentar el
desarrollo y educacién a las personas con TEA, o que operen con fondos
publicos o privados; utilicen pricticas apropiadas y fundamentadas en
evidencia de acuerdo a las necesidades particulares y al nivel de



desarrollo de las personas con un TEA, y cumplan con los estdndares de
calidad y con las mejores practicas de intervencion;

d) mediante colaboracién multisectorial, se establezcan programas e
iniciativas dirigidas a que las personas con TEA puedan desarrollar,
aumentar y mantener aquellas destrezas y competencias sociales y
laborales necesarias para vivir en la comunidad de su preferencia, con los
apoyos que necesiten, y de acuerdo a las mejores practicas demostradas en
proyectos e iniciativas que hayan resultado eficaces en otros contextos o
ambientes similares;

e) las familias de las personas con TEA tengan la informacién y servicios de
apoyo que le permitan fomentar el desarrollo y aprendizaje de su familiar
con un TEA;

f) las personas con TEA participen plenamente de todos los aspectos de la

vida ciudadana; y

g) los profesionales que ofrezcan servicios a la poblacién con TEA tengan la
preparacién y debida certificacién o licencias requeridas por el estado.

Todo gobierno municipal o agencia estatal que brinda servicios a las
personas con TEA, cumpliré con la politica ptblica esbozada en lasdisposiciones
de esta Ley. Con dicho objetivo, los gobiernos municipales y las agencias
estatales promoverén la inclusién de la poblacién de las personas con TEA en
cualquier gestién que realicen incluyendo:

a) Programas establecidos o que se establezcan en el futuro.

b) Iniciativas para la integracién de servicios.”

Seccion 2.-Se enmienda el Articulo 3 de la Ley 220-2012, para que lea como sigue:
“ Articulo 3.-Definiciones

A los efectos de esta Ley, los siguientes términos tendran el significado
que a continuacion se expresa:

-a) Autismo - significara trastorno del neuro-desarrollo, conocido también
como el Trastorno del Espectro de Autismo o Desorden del Continuo de
Autismo. Tipicamente estd presente desde edad temprana. Se caracteriza
por dificultades en la comunicacién, e interacciones sociales en diferentes
ambientes. Asf como, patrones de comportamientos estereotipados y



b)

d)

repetitivos. Esta condicién presenta variabilidad en la cognicién, el
pensamiento, el procesamiento sensorial, las sensaciones, el lenguaje y la
capacidad para relacionarse con el ambiente y con otras personas que
continta manifestindose a lo largo delciclo de vida. El autismo se
diagnostica siguiendo las guias del Manual Diagnéstico y Estadistico de la
Asociacion de Psiquiatria Americana (DSM por sus siglas en inglés) y/o el
International Classification of Deseases (ICD) vigentes mediante observacién
de conductas, entrevistas a la familia o encargados, y a la persona cuando
sea apropiado, e instrumentos formales que toman en consideracién la
informacién que provee la familia. ‘

Avaltio - significard el proceso dindmico y continuo en que se recopila
informacién de diversas fuentes y modalidades para identificar las
necesidades, fortalezas y particularidades de la persona con un TEA y su
familia. Tiene como propésito la toma de decisiones informadas en cuanto
a las intervenciones y servicios que contribuyan a lograr las metas
significativas para la persona y su familia que le permitan participar de
sus ambientes naturales.

Avanzando Juntos - significara el sistema de Servicios de Intervencién
Temprana de la Parte C de la Individuals with Disabilities Education Act
(IDEA por sus siglas en inglés) en Puerto Rico. Provee servicios a nifios
menores de tres afios con retrasos en el desarrollo o con un diagnéstico
relacionado con un retraso en el desarrollo, aunque no presente retraso al
momento de solicitar los servicios, y a sus familias. Sus servicios van
dirigidos a facilitar el desarrollo funcional cognitivo, fisico/motor, del
habla y lenguaje, socioemocional y de ayuda propia del nifio. Apoya a la
familia en su rol de facilitar el desarrollo y aprendizaje de su infante o
andarin a través de la rutina diaria en sus ambientes naturales. Ademas,
promueve la integracién de los infantes y andarines elegibles con pares de
desarrollo tipico.

Cernimiento - significara el proceso disefiado para identificar personas
que estan en riesgo de desarrollar o tener un retraso en desarrollo o
discapacidad. Las personas identificadas deberan ser sometidas a pruebas
o exdmenes especificos para obtener el diagnéstico preciso de la
condicién.

Comunicacién - significard el uso de conductas no lingiiisticas como: la
expresion facial, postura, gestos, acciones, dibujos, simbolos, y lingiiisticas
como: el lenguaje hablado, lenguaje de sefias, escritura, lectura; para
compartir ideas, intercambiar informacién y regular interacciones. Es un
proceso social y de aprendizaje fundamental.



g)

h)

j)

k)

)

Coordinacién de servicios - significara asistencia y/o apoyo a las personas
con TEA y sus familias a lo largo de planificar, coordinar y localizar,
obtener acceso y velar por los servicios y apoyos que resultaran en una
vida de calidad y un nivel de participacién 6ptimo en los ambientes en
que la persona participa o necesita participar.

Cubierta especial de autismo - significard servicios incluidos en las
polizas de seguro de salud para las personas con diagnoéstico de TEA.

Departamento de la Familia - significard Departamento de la Familia de
Puerto Rico. :

Departamento de Salud - significarda Departamento de Salud de Puerto
Rico.

Destrezas del diario vivir - son conocidas también como destrezas
funcionales, son las destrezas adaptativas necesarias para la vida
independiente tales como: el aseo, uso del bafio, preparacién de alimentos,
uso de transportacion ptblica, vestirse, y las tareas bésicas del hogar.

Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM)- es el manual
que utilizan los profesionales de la salud como guia para diagnosticar las
condiciones dentro del TEA, segtin definido en su dltima edicién. Es
publicado por la Asociacién Americana de Psiquiatria.

Educacién - significard el proceso encaminado a facilitar y ampliar el
desarrollo continuo del ser humano en sus diferentes dimensiones, con el
propésito de desarrollar plenamente sus potencialidades y capacidades
para vivir en armonia con su entorno.

Equipo interdisciplinario - significard profesionales de varias disciplinas
que trabajan de manera colaborativa entre si y con la familia y la persona
con un TEA para integrar informacién que conduzca a decisiones
diagnésticas o de intervencion. El equipo interdisciplinario esta
compuesto por la familia y dos o més profesionales de diferentes
disciplinas, entre los que se incluyen psiquiatria psicologia clinica, escolar
o de consejeria, medicina, terapia ocupacional, terapia fisica, patologia de
habla-lenguaje, coordinacién de servicios, trabajo social, nutricién y
educacién. El equipo se distingue por un trabajo en consenso, el cual se
caracteriza por la interaccién de todos los profesionales sobre las
intervenciones, discusiéon de caso, entre otros, que promueva el
conocimiento pleno de las contribuciones de cada profesién o disciplina y
de las mejores practicas en el campo, en beneficio de la persona que se



p)

q)

atiende y su familia. La composicién del mismo y el liderazgo variara de
acuerdo al escenario o servicio prestado y a las necesidades clinicas y
sociales de la persona.

Funciones ejecutivas - significard un término sombrilla que se refiere a las
habilidades cognitivas complejas que se utilizan para planificar, organizar,
revisar y evaluar la conducta necesaria para lograr metas.

Funcién pragmatica del lenguaje - significard un subcampo de la
lingtiistica que trata con el uso del lenguaje en situaciones sociales. Se
refiere a la habilidad de las personas para pedir, saludar, comentar,
cambiar el lenguaje de acuerdo al receptor o situacién, iniciar y mantener
una conversacién; y entender y utilizar de manera apropiada el contacto
visual, expresiones faciales y el lenguaje corporal.

Habla - significarde el medio oral de comunicacién entre los seres
humanos.

Hogar médico - significard el modelo de prestacion de servicios que
utiliza un enfoque de equipo mediante alianza entre el médico primario,
otros profesionales y con la familia para proveer cuidado de la salud. Se
origina en una facilidad primaria de cuidado de la salud y ofrece servicios
centrados en la familia, abarcadores, coordinados, accesibles, sensibles y
culturalmente sensitivos; caracterizados por un cuidado continuo.

International Classification of Diseases (ICD) - significara la herramienta
internacional para el diagnoéstico, la epidemiologia, el manejo de salud y
propositos clinicos.

Intervencién Temprana -significara los servicios a nifios menores de tres
(3) afios de edad con retrasos en el desarrollo, o con un diagnéstico
asociado a retrasos en el desarrollo y a sus familias. Incluye apoyo,
informacién y estrategias para que las familias y otros cuidadores puedan
facilitar el desarrollo funcional cognitivo, fisico/motor, del habla y
lenguaje, socioemocional y de ayuda propia del infante dentro de sus
rutinas diarias.

Lenguaje - significara el sistema de simbolos que permite a las personas
comunicarse.

Lenguaje de sefias - significara el sistema de comunicacién manual y del
cuerpo utilizado primordialmente por personas sordas.



aa)

bb)

cc)

dd)

Lenguaje expresivo - significara la comunicacién de los deseos,
necesidades, pensamientos ideas o creencias en una forma de lenguaje
como el habla, lenguaje de sefias, iconos graficos o escritura.

Lenguaje receptivo - significard la comprensién de la informacion que se
recibe en una forma de lenguaje como el habla, lenguaje de sefias, iconos
gréficos o lectura.

Lenguaje verbal - significard el uso de palabras, frases y oraciones
habladas.

Modulacién sensorial - significara la capacidad para regular y organizar el
grado, intensidad y tipo de respuesta a los estimulos sensoriales que se
reciben y que permiten la adaptacién a los cambios ambientales.

Pat6logo del habla y lenguaje - profesional licenciado que se especializa
en las alteraciones del habla como la voz, la fluidez, la articulacién; la
comprension y la formulacién del lenguaje como la fonologia, semantica,
sintaxis, morfologia y pragmadtica, tanto hablado como escrito; la
comunicacién, alimentacién, deglucién; y condiciones relacionadas.
Previene, identifica, evaltia, diagnostica, refiere, interviene, consulta,
orienta y participa en programas de habilitacién o rehabilitaciéon de
personas de todas las edades con o en riesgo de presentar alteraciones del
habla o lenguaje.

Plan Educativo Individualizado (PEI) - el plan escrito para los estudiantes
de tres (3) a veintitin (21) afios inclusive elegibles a servicios educativos
especiales del Departamento de Educacién, segiin dispone la Parte B de la
IDEA.

Plan Individualizado de Servicios a la Familia (PISF) - significara el plan
escrito para infantes menores de tres (3) afios y sus familias elegibles al
sistema de servicios de intervencién temprana, segin dispone la Parte C
de IDEA.

Procesamiento sensorial - significara la habilidad para recibir informacién
a través de los sentidos, tanto externos como internos, y luego interpretar
y utilizar esa informacién para funcionar de manera efectiva. Incluye la
discriminacién y modulacién sensorial, y el planeo motor/ praxis.

Proveedor de servicios de salud - significard todo médico, hospital, centro
de servicios primarios, centro de diagnéstico y tratamiento, dentistas,
laboratorios, farmacias, servicios médicos de emergencia y



ee)

ff)

g8)

hh)

ji)

prehospitalarios, proveedor de equipos médicos, psicologos, patélogos del
habla-lenguaje, terapeutas ocupacionales, terapeutas fisicos o cualquier
otro profesional autorizado en Puerto Rico para proveer servicios de
cuidado de salud.

Psicologo - significard todo profesional con licencia que se especializa en
los procesos mentales y el comportamiento. Previene, identifica, evalaa,
diagnostica, refiere, interviene, consulta, orienta y participa en programas
de habilitacién o rehabilitacién de personas de todas las edades y sus
familias con o en riesgo de presentar alteraciones del aprendizaje o
comportamiento.

Psicologia clinica - significardA una especialidad en las ciencias de la
conducta humana que provee atencién continua y abarcadora desde la
infancia hasta la vejez para prevenir y aliviar el estrés o disfuncién mental,
y promover el bienestar y desarrollo personal.

Psicologfa en consejeria - significard una especialidad de la psicologia que
se centra en cémo las personas funcionan, tanto en su ambito personal
como en sus relaciones para ayudarlas a manejar las demandas tipicas y
mas retantes a través del ciclo de sus vidas.

Psicologia escolar - significard una rama aplicada de la psicologia que se
interesa por el estudio cientifico de la conducta de los escolares con el
prop6sito de contribuir a sus objetivos de aprendizaje, desarrollo,
bienestar fisico y socioemocional.

Terapeuta ocupacional - significar4 todo profesional licenciado que hace
uso terapéutico de actividades de la vida diaria con el propésito de
aumentar y facilitar la participacién de individuos o grupos en sus roles,
habitos y rutinas dentro del hogar, escuela, lugar de empleo, comunidad y
otros contextos. Provee servicios de evaluacién, diagnéstico y de terapia
para ayudar a la persona a desarrollar destrezas fisicas, cognitivas, del
vivir diario, y capacidades de procesamiento y modulacién sensorial para
determinar cémo impactan la ejecucién de la persona con TEA en
diferentes contextos para facilitar la vida independiente.

Transicién - significard el conjunto de actividades coordinadas para una
persona con un TEA, orientadas hacia una meta, que promueve el
movimiento paulatino a través del ciclo de vida. Se inicia desde la infancia
a la edad preescolar, a la escuela, a actividades postescolares, incluyendo

- educaci¢n postsecundaria, el adiestramiento vocacional, empleo integrado

(incluyendo empleo sostenido), educacién para adultos, servicios de vida



sigue:

9

independiente y participacion en la comunidad. Estas actividades estan
basadas en las necesidades de la persona, considerando sus fortalezas,
preferencias e intereses, recursos de su familia y la comunidad, el
desarrollo de empleo y otros objetivos de la vida postescolar y la
adquisicién de las del diario vivir.

kk) Trastornos del Espectro del Autismo (TEA) - (ver Autismo).”

Seccién 3.-Se enmienda el actual Articulo 4 de la Ley 220-2012, para que lea como

“ Articulo 4.-Departamento de Salud- Responsabilidades

El Departamento de Salud, a través de los Centros Pediatricos Regionales
y Centros de Autismo del Programa Nifios con Necesidades Especiales de Salud
(NNES) de la Division de Niiios con Necesidades Médicas Especiales, (DNNME),
los cuales ofrecen servicios a nifios y jovenes menores de veintidos (22) afios, sera
responsable de la identificacién, diagnéstico, y tratamiento médico de los
menores con TEA desde el nacimiento hasta los veintitin (21) afios ‘de edad
inclusive.

Los Centros Pediatricos Regionales y los Centros de Autismo del
Programa NNES del Departamento de Salud seran credencializados por todas las
aseguradoras del Plan de Salud del Gobierno como Centros Especializados para
el cernimiento, diagnéstico y tratamiento del TEA. Una vez activada la cubierta
especial provisional o permanente no se requerird referido o autorizacién del
médico primario o aseguradora para acceder los servicios en estos Centros.

El Sistema de Servicios de Intervencién Temprana, Avanzando Juntos, de
la Divisién Madres, Nifios y Adolescentes serd responsable de ofrecer servicios
para fomentar el aprendizaje y desarrollo, y proveer apoyo a las familias de los
menores de tres (3) afios con TEA siguiendo los protocolos, guias y la legislaciéon
aplicable vigente.

El Departamento de Salud cumplira con lo siguiente:
a) Identificacién Temprana y Diagnoéstico
1.- Desarrollar actividades de diseminacién y adiestramiento

dirigidas a informar tanto a la ciudadania como a profesionales de
la salud y educacién sobre las sefiales tempranas de los TEA.
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2.- Implementar el protocolo dirigido a establecer los esfuerzos
para alcanzar la vigilancia, el cernimiento del desarrollo de todos
los menores de cinco (5) afios y del cernimiento para autismo para
todos los nifios hasta los sesenta y seis (66) meses de edad.

3.- Implementar el protocolo vigente para el diagnoéstico.

4.- Contar con equipos interdisciplinarios compuestos por la familia
junto a profesionales de la salud de diferentes disciplinas, entre los
que se incluyen, pero no se limitan a: psic6logos clinicos, psic6logos
escolares o consejeros junto a: médicos, terapeutas ocupacionales,
terapeutas fisicos, pat6logos del habla-lenguaje, trabajadores
sociales, enfermeras, entre otros para diagnosticar el TEA a los
menores de veintidés (22) afios.

Registro

1.- Mantener un Registro de las Personas con TEA. El propésito
principal es enlazar a las familias con los servicios disponibles en la
comunidad para la poblacién con diagnéstico del TEA, obtener un
conteo, datos demograficos, informacién relacionada al diagnéstico
y otros datos sobre la poblacién con autismo en Puerto Rico que
faciliten la planificacion de servicios y el establecer politicas
futuras.

2.- Hacer disponibles los datos levantados en el Registro para
estudios de necesidades de la demanda por tipo de servicio, area
geografica y otros.

3.- Remitir a la Asamblea Legislativa, en el mes de marzo de cada
afio, un informe sobre este Registro.

Cubierta especial de servicios de salud

1.- Desarrollar, mantener y monitorear la provisién de servicios a
través de una cubierta especial de salud, segin dispuesto en el
Articulo 18 de esta Ley.

Coordinacién de Servicios

1.- El Programa NNES coordinara con recursos de la-comunidad,

Avanzando Juntos, el Departamento de Educacién, el
Departamento de la Familia, la Administracién de Rehabilitacién
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Vocacional y cualquier otra instrumentalidad gubernamental los
servicios que necesiten los menores de veintidés (22) afios con
diagnoéstico de TEA y sus familias de acuerdo a la edad y necesidad
del menor y su familia.

Certificacién de profesionales

1.- El Departamento de Salud, a través de la Oficina de
Reglamentacién y Certificacién de Profesionales de la Salud, velara
por el cumplimiento con los requisitos de esta Ley por los
Profesionales de la Salud y por las Organizaciones de Servicios de
Salud que brinden servicio a la poblacién con TEA, como parte de
las condiciones para la recertificacién de sus licencias.

Capacitacién y apoyo a familias

1.- Ofrecer actividades de capacitacién y apoyo a las familias de
personas con TEA, a través de las cuales ofrecera charlas, talleres y
adiestramientos sobre lo que son los TEA, las intervenciones con
evidencia cientifica, entre otros temas.

Transicion

1.- El Coordinador de Servicios de Avanzando Juntos preparari,
junto con la familia y el Departamento de Educacién, un plan de
transicién a los servicios de edad preescolar para los andarines
menores de treinta y seis (36) meses participantes del programa.

2.- El Coordinador de Servicios del Programa NNES, como parte
del proceso de transicion a servicios de salud para adultos,
trabajarad para que el joven con TEA tenga un Hogar Médico al
cumplir los veintidés (22) afios.

Aspectos relacionados al hogar médico

1.- El Programa NNES fomentara el desarrollo de sistemas de
servicios coordinados y centrados en la familia basado en el modelo
de Hogar Meédico, promoviendo la comunicacién entre
proveedores y recursos de base comunitaria y las familias; y la
coordinacion de servicios para nifios y menores de veintidés (22)
afios con necesidades especiales de salud.
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2.- El médico primario o pediatra monitoreara el desarrollo y
llevara a cabo el cernimiento para identificar los nifios con retraso
en el desarrollo o con posibles discapacidades, incluyendo los TEA,
de acuerdo a las Guias de Servicios Pediatricos Preventivos y el
“Protocolo Uniforme para la Identificacién Temprana del Trastorno
del Espectro del Autismo: Vigilancia y Cernimiento -0-66 meses”
vigentes del Departamento de Salud. Una vez se confirme la
presencia de indicadores de autismo o el diagnéstico, el médico
primario o el pediatra llevard a cabo los referidos para que la
intervencion o tratamiento sea iniciado tempranamente.

3.- Este modelo requiere la coordinacién de servicios entre sistemas,
tales como los de salud, educacién, centros de cuido y desarrollo,
centros preescolares, y especialistas médicos, asi como de
organizaciones de base comunitaria que provean apoyo a las
familias.”

Secci6n 4.-Se enmienda el actual Articulo 5 de la Ley 220-2012, para que lea como

“ Articulo 5.-Identificacién Temprana y Diagndstico

En el proceso de identificar todo nifio a riesgo de presentar un TEA, todo
proveedor de servicios de salud pediatricos deberd utilizar el “Protocolo -
Uniforme para la Identificacion Temprana del Trastorno del Espectro del
Autismo: Vigilancia y Cernimiento - 0-66 meses de edad” vigente y desarrollado
por el Departamento de Salud. Los profesionales que presten servicios
diagnésticos deberadn utilizar los criterios presentados en la edicién mas reciente
del DSM y/o el ICD y seguir el “Protocolo Uniforme para el Diagnéstico del
Trastorno del Espectro del Autismo”, vigente y desarrollado por el
Departamento de Salud.

Los profesionales utilizardn los instrumentos para cernimiento y
diagnésticos aplicables para la poblacién con los TEA establecidos en los

protocolos del Departamento de Salud.”

Seccibén 5.-Se afiade un nuevo Articulo 6 a la Ley 220-2012, para que lea como

“ Articulo 6.-Avalto

Los profesionales que proveen servicios a la poblacién con TEA tendran la
obligacién de implementar el “Protocolo de Avalio Dirigido a la Planificacién de
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Intervenciones para Nifios y Adolescentes con los Trastornos del Espectro del
Autismo” y seguir las guias que a estos efectos genere el Departamento de Salud
fundamentadas en las practicas recomendadas que abarque como minimo las
areas: fisica, social-emocional y de comportamiento, comunicolégica, cognitiva,
adaptativa, y del funcionamiento familiar.

Los resultados del avalto abarcador interdisciplinario proveeran la
informacion necesaria para elaborar planes de intervencién que incluyen el PISF
y el PEL”

Seccién 6.-Se enmienda el actual Articulo 6 y se renumera como Articulo 7 de la
Ley 220-2012, para que lea como sigue:

“ Articulo 7.-Areas de Intervencion

Las intervenciones para las personas con TEA partirdn de los resultados
de un avalto funcional.. Las intervenciones estardn sustentadas por la
investigacion mas reciente y serdn provistas por profesionales con las
credenciales establecidas para trabajar con la poblacién con TEA. La composicién
del equipo de intervencién variard de acuerdo a la edad y necesidades de la
persona con el TEA y su familia. Toda intervencién debe incluir a la familia y
atender las siguientes areas de acuerdo al perfil de necesidades y fortalezas
individualizado de cada persona con el propésito de aumentar la participacion
efectiva de la persona con el TEA en todos los ambientes en que participa o
necesite participar.

a) Comunicacién

Aunque las personas con TEA, como grupo, presentan diferentes niveles
de destrezas del lenguaje; su dificultad fundamental es la comunicacién
social y pragmaética, de la cual el habla y lenguaje son solamente un
componente. Las metas principales para el desarrollo de destrezas de
comunicacién deben ser en la comunicacién funcional espontanea,
particularmente en la nifiez temprana, y en la funcién pragmatica del
lenguaje. Las intervenciones deben desarrollar las destrezas de
comunicacién verbal y no verbal, del lenguaje expresivo y receptivo y las
del habla. Se deben considerar modos alternos de comunicacién, como lo
son el uso del lenguaje de sefias, la tecnologia y ldminas u otras
representaciones visuales.
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Socializacién

Es comun que las personas con TEA tengan dificultad con la comprensién
y expresion de interacciones sociales y con las expresiones emocionales y
afectivas. La meta de la intervenciéon para el desarrollo de destrezas
sociales, se dirige a que la persona logre entender y actuar, conforme al
contexto social en que se desenvuelve, procurando su participacién en
ambientes y actividades inclusivas apropiadas a su edad y considerando
sus intereses. Los objetivos de la intervencién incluyen: iniciar y mantener
interacciones sociales con pares y particularmente en la nifiez temprana,
se deben trabajar las destrezas de reciprocidad social, atencién
compartida, imitacién y juego apropiado con pares y adultos.

Conducta

A menudo, las personas con el TEA presentan dificultades serias de
comportamiento que interfieren y limitan su participacion en actividades
familiares, la escuela y la comunidad. La intervencion en esta area debe
atender la comprensioén, expresién y manejo de interacciones sociales,
emociones y afecto y reacciones inusuales a estimulos o cambios; tanto por
la persona con TEA como por su familia, maestros, pares y otras personas
con quienes comparta. Las intervenciones también deben ir dirigidas a
establecer y mantener el comportamiento y conductas que permitan la
participacién de la persona con TEA en sus ambientes significativos.

Fisico

El estado de salud, incluyendo las condiciones médicas coexistentes y los
aspectos relacionados con el desarrollo de destrezas motoras gruesas y
finas, los cambios en la pubertad y en la menopausia deben ser
considerados y atendidos como parte de toda intervenciéon. Toda
intervencién médica debe basarse en las recomendaciones clinicas de la
Academia Americana de Pediatria, los Centros para el Control y la
Prevencién de Enfermedades (CDC, por sus siglas en inglés), la Academia
Americana de Neurologia y la Sociedad de Neurologia Pedi4trica.

Procesamiento Sensorial

Muchas personas con TEA tienen dificultad modulando y procesando
informacién sensorial. Los trastornos en la regulacién del procesamiento
sensorial se caracterizan por reacciones inusuales a los estimulos
sensoriales. Los retos sensoriales pueden llegar a ser extremadamente
limitantes para el funcionamiento de la persona y para su habilidad para
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beneficiarse de una intervencién. La meta principal de la intervencién
para atender los problemas de procesamiento sensorial de las personas
con TEA es la modulacién sensorial.

Area Académica y destrezas cognitivas

Las destrezas académicas incluyen aquellas establecidas por los
estandares del Departamento de Educacién. Los estudiantes con TEA
recibiran los acomodos o modificaciones necesarias para participar de los
curriculos establecidos lo mas cercano posible a sus pares sin
discapacidad. Ademéas, se deben atender los procesos cognitivos
relacionados con el aprendizaje como lo son: la atencién, memoria,
funciones ejecutivas como la memoria de trabajo, organizacién y
planificacién, regulacién, automonitoreo, flexibilidad cognitiva, la
metacognicién y otros.

La educacién de un nifio o joven con TEA comprende no sélo el
aprendizaje académico, sino que conlleva la promocién de destrezas y
conocimientos que apoyen el desarrollo de autonomia, responsabilidad
personal y aspectos socioemocionales. Se desarrollaran intervenciones
dirigidas a preparar al joven para estudios vocacionales o universitarios,
el mundo del trabajo y para realizar actividades propias de la vida adulta.

Adaptativa

El aspecto adaptativo del desarrollo se refiere a la capacidad de
autosuficiencia personal y social, la toma de decisiones, la solucién de
problemas y manejo de las situaciones que se presentan del dia a dia. Las
intervenciones dirigidas a desarrollar destrezas en cualquier 4rea del
desarrollo deben estar dirigidas a su funcionalidad; es decir, a como el
nifio, joven o adulto utilizar4 la destreza en su quehacer diario en el hogar,
la escuela, su comunidad y ambiente laboral.

Familiar

El ambiente familiar es un elemento crucial en la vida de todos. La familia
es la fuente primaria de apoyo en la vida de una persona. Es esencial que
toda intervencién cuente con el insumo y participacién de la familia,
ademads, de atender las necesidades que puedan surgir relacionadas con
las interacciones con el miembro de la familia con TEA.”

Seccioén 7.-Se deroga el actual Articulo 7 de la Ley 220-2012.
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Seccién 8.-Se deroga el actual Articulo 8 de la Ley 220-2012.

Seccibén 9.-Se afiade un nuevo Articulo 8 de la Ley 220-2012, para que lea como

“ Articulo 8.-Responsabilidades de las agencias y organismos estatales

Por medio de esta Ley, se declara que las agencias, organismos e

instrumentalidades del Gobierno de Puerto Rico seran responsables de procurar,
apoyar, custodiar, facilitar, coordinar y asignar fondos para la implementacién
de la politica ptblica para apoyar a las personas con TEA y sus familiares
encargados. Esto incluye, pero sin limitarse a:

a)

b)

d)

g)

divulgar la politica ptblica esbozada en esta Ley, al igual que los
programas y las iniciativas que se establezcan a su amparo, conforme a los
medios a su alcance a través de los medios radiales, televisivos y del
Gobierno de Puerto Rico;

disefiar, desarrollar e implementar iniciativas y programas d1r1g1dos ala
implantacién de la politica publica;

revisar las politicas internas en cada agencia, de modo que sus
reglamentos, cartas circulares y 6érdenes administrativas contemplen los
principios, postulados y disposiciones contenidas én esta Ley;

promover la produccién colaborativa de materiales escritos y afiches
informativos para el desarrollo de campafias de informacién masiva que
eduquen sobre las etapas del desarrollo, las sefiales tempranas de los TEA
y los pasos a seguir ante el diagnéstico;

disefiar, desarrollar e implementar estrategias de coordinacién
interagencial e intersectorial que garanticen un sistema coherente y eficaz
de servicios para atender las necesidades de las personas con TEA y sus
familias;

hacer todos los esfuerzos posibles para asegurar la continuidad de los
servicios y la transicién exitosa de un programa a otro;

el Departamento de Salud sera responsable de monitorear la
implementacién de la politica publica relacionada con la poblacién con
TEA en Puerto Rico, establecida en esta Ley y establecer un sistema para
la evaluacién continua de la efectividad y eficiencia de los programas y
servicios dirigidos a atender las necesidades de la misma; y
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h) las agencias, organismos e instrumentalidades del Gobierno de Puerto
Rico estableceran un medio para conocer la satisfacciéon de las personas
con TEA vy sus familias que se utilizara para el mejoramiento continuo de
los servicios recibidos. Ademas, ofreceran un medio para la resolucién de
quejas y querellas sobre los servicios prestados en la agencia, organismo o
instrumentalidad.”

Seccién 10.-Se deroga el actual Articulo 9 y se afiade un nuevo Articulo 9 a la Ley
220-2012, para que lea como sigue:

“ Articulo 9.-Departamento de Educacién- Responsabilidades

El Departamento de Educacién serd responsable de ofrecer los servicios de
educacién especial para la poblacién entre las edades de tres (3) a veintitin (21)
afios, inclusive, con TEA elegibles segiin estipulado por la legislacién vigente.
Estos incluirdn un Plan Educativo Individualizado (PEI), ubicacién en el
ambiente menos restrictivo y servicios relacionados necesarios para el desarrollo
y aprendizaje. Los servicios seran cénsonos con los presentados en el Articulo 7
de esta Ley. El Departamento de Salud colaborara en ofrecer los servicios de
salud que los estudiantes necesiten, ofrecer servicios consultivos y ayudar a
coordinar servicios en la comunidad.

El Departamento de Educacién cumplird con lo siguiente:

a) Capacitacion docente
1) El Departamento de Educacién contratard maestros de educacién
especial con la debida certificacién para trabajar con estudiantes
con TEA.
2) El Departamento de Educacion ofrecera adiestramientos y cursos

sobre TEA a todo su personal docente, proveedores de servicios
relacionados, psicélogos escolares, trabajadores sociales, directores
escolares, consejeros y demdas personal de apoyo, incluyendo
empleadas del comedor escolar, choferes, personal de
mantenimiento, y asistentes.

b) Evaluacién y avaluo
1) El Departamento de Educacién contardA con un componente

evaluativo para establecer elegibilidad y completar el proceso de
avalto siguiendo sus protocolos. Estos deben incluir
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procedimientos e instrumentos apropiados que atiendan las
dimensiones del desarrollo y las areas de aprendizaje de acuerdo a
la edad y nivel de funcionamiento del estudiante.

Programas educativos

Con el fin de de asegurar el derecho a una educacién de calidad que
tienen todos los estudiantes, el Departamento de Educacion:

1)

2)

3)

proveera los apoyos, acomodos y modificaciones necesarias para
permitir la participacién de los estudiantes con TEA con sus pares
sin TEA en todas las escuelas ptblicas;

utilizard curriculos que consideren o respondan a las
particularidades y necesidades de los estudiantes con TEA que
estimulen el desarrollo de destrezas comunicativas funcionales;
destrezas de lectoescritura; destrezas socioemocionales que
permitan la interaccién significativa con pares y adultos:
conocimiento y destrezas académicas alineadas a los estdndares
establecidos, segtin sea apropiado; experiencias recreativas y
deportivas; arte, baile y mitsica entre otras; enfatizando las
destrezas necesarias para lograr el mayor grado de autosuficiencia
posible en la vida adulta;

ofreceré educacién especial y servicios relacionados en la ubicacién
menos restrictiva de acuerdo a la legislacién vigente. Esto incluye
los servicios de un asistente de ser necesario y los acomodos que
permitan la participacion del estudiante con TEA con sus pares sin
discapacidad.

Transicién

1)

2)

3)

Los procesos de transicion se brindaran segtin lo establecido en la
legislacion vigente, y se identificardn en las respectivas areas dentro
del PEL

El plan de transicién a la vida adulta se desarrollara de acuerdo a
las disposiciones de la legislacién vigente pertinente.

En el proceso de transicién de la vida escolar a la vida adulta, se
garantizaré la exposicion a experiencias reales de empleo, dentro y
fuera del escenario escolar, con el objetivo de fortalecer destrezas
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conducentes a una meta de empleo y mayor autosuficiencia, segtin
establecido en el PEI de transicién del estudiante.”

Seccién 11.-Se deroga el actual Articulo 10 y se afiade un nuevo Articulo 10 a la
Ley 220-2012, para que lea como sigue:

“ Articulo 10.-Departamento de la Familia y Administracién de Familias y

Nifios- Responsabilidades

El Departamento de la Familia, a través de la Administracién de Familias

y Nifios:

a)

b)

proveera apoyo a las personas con TEA y sus familias al asegurar que se
ofrezcan los siguientes servicios:

1) orientaciéon

2) seguimiento

3) intercesién

4) empoderamiento

5) programas de respiro

6) apoyo psicolégico

7) programas de cuido diurno

8) hogares sustitutos con personal capacitado

9 apoyo legal
10)  programa de reunificacién familiar

ofrecera adiestramientos y talleres sobre los TEA a todo su personal;
asegurara que todos los centros de cuido y desarrollo temprano provean
espacios para los infantes y preescolares con TEA en sus ambientes

siguiendo practicas con base en evidencia;

proveera vigilancia y cernimientos del desarrollo y para TEA en sus
centros de cuido y desarrollo;

hara los referidos pertinentes para diagnéstico de TEA; y

asegurard que todos los menores con TEA que reciben sus servicios
tengan un PISF o PEI segtin corresponda a su edad.”

Seccién 12.-Se deroga el actual Articulo 11 y se afiade un nuevo Articulo 11 a la
Ley 220-2012, para que lea como sigue:
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“Articulo 11.-Departamento del Trabajo y Recursos Humanos-

| Responsabilidades

El Departamento del Trabajo y de Recursos Humanos a través de la

Administracién de Rehabilitacién Vocacional y de los otros componentes del

Departamento:

a) ofrecerd adiestramientos a personas con TEA con el propésito de
capacitarlos para el mundo laboral.

b)  desarrollara un programa de incentivo salarial para aquellos patronos que
empleen personas con TEA;

c) garantizard la participacion de j6venes con TEA en programas de
aprendizaje basadas en trabajo, como parte de su proceso de transiciéon a
la vida adulta;

d) creard programas y oportunidades de empleo asistido para personas con
TEA;

e) mantendra una base de datos que permita identificar a personas con TEA
listas para emplearse;

f) proveera adiestramiento a su personal sobre practicas sustentadas en la
investigaciéon relacionadas a la consejeria en rehabilitacién para las
personas con TEA; y

g) ofrecerd adiestramientos, especialmente disefiados a patronos para la

inclusién de la poblacién de personas con TEA en el mundo del trabajo.”

Seccién 13.-Se deroga el actual Articulo 12, y se afiade un nuevo Articulo 12 a la
Ley 220-2012, para que lea como sigue:

“ Articulo 12.-Departamento de Recreacién y Deportes- Responsabilidades

El Departamento de Recreacion y Deportes en colaboraciéon multisectorial,

fomentar4 y apoyara el juego y la recreacién, asi como los programas de
movimiento fisico y el deporte como recursos para contribuir a la salud fisica y
mental de la poblacién con TEA, al igual que para su integracion a la comunidad
desde la nifiez temprana hasta la vejez. Para garantizar el acceso a experiencias
recreativas y de bienestar, el Departamento de Recreacién y Deportes:



b)

d)

21

asegurara que las personas o entidades responsables de la recreacién y los
deportes, incorporen estrategias apropiadas para esta poblacién con TEA
en el desarrollo de sus curriculos, planes o programas; ofreceré
oportunidades de participacién en sus programas deportivos y de
recreacién como campamentos de verano, talleres de destrezas sociales,
clinicas deportivas, competencias especiales, educacién fisica incluyendo
la adaptada y con asistencia, a la poblacién con TEA;

desarrollara actividades de diseminacién dirigidas a maestros y
cuidadores sobre la importancia del juego, la recreacién y el deporte para
los menores y adultos con TEA;

ofrecerd adiestramientos y cursos especializados sobre temas relacionados
con los TEA para fortalecer la formacién de los profesionales en educacién
fisica, recreacién y deportes; y

asegurard que se cumpla con los estandares vigentes para proteger,
mediante practicas seguras y apropiadas, a las personas con TEA, en la
recreacion y el deporte.”

Seccién 14.-Se deroga el actual Articulo 13 y se afiade un nuevo Articulo 13 a la
Ley 220-2012, para que lea como sigue:

“ Articulo 13.-Departamento de la Vivienda- Responsabilidades

El Departamento de la Vivienda de Puerto Rico es la agencia

gubernamental responsable de elaborar y ejecutar la politica publica de la
vivienda y el desarrollo comunal de Puerto Rico. Para cumplir con esta gestiéon
con la poblacién con TEA, el Departamento de la Vivienda tendra las siguientes
responsabilidades:

a)

b)

realizard las gestiones, sin menoscabar el cumplimiento de las leyes y
reglamentos estatales y federales que regulan el ofrecimiento de
viviendas, para que se les provea vivienda de interés social a las personas
con TEA, o a los familiares encargados con quienes viven;

incentivaré la creacién de programas de vivienda asistida para aquellas
personas con TEA, que puedan vivir de forma independiente o
semindependiente, y aquellas que necesiten supervision y apoyo
constante.”
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Seccién 15.-Se enmienda el actual Articulo 19 y se renumera como Articulo 14 de
la Ley 220-2012, para que lea como sigue:

“ Articulo 14.-Municipios- Responsabilidades

Los gobiernos municipales tienen un rol vital en la provisién y

coordinacién de los servicios a nivel local. Estos tienen la capacidad de coordinar
servicios con las comunidades, organizaciones de base comunitaria y de fe, y
otros componentes comunitarios de forma eficiente, 4gil y organizada. Cada
municipio establecera su plan de trabajo para la implementacién de esta politica
publica, de acuerdo a sus capacidades y recursos para:

a)-

b)

d)

crear un mecanismo para identificar y conocer las necesidades de los
ciudadanos con TEA residentes en las comunidades de su municipio;

identificar servicios a nivel comunitario que faciliten la implementacién
de esta politica publica;

asistir en la evaluacién de las necesidades de la poblacién con TEA y sus
familias en coordinacién con las agencias del Gobierno de Puerto Rico y
con los diferentes programas y entidades comunitarias, sin fines y con
fines de lucro, de bases de fe, entre otros, que ofrecen servicios de los
cuales las personas con TEA y sus familias puedan beneficiarse;

desarrollar y mantener programas, actividades e iniciativas, para las
personas con TEA y sus familias en sus comunidades, en las é&reas
identificadas en esta politica ptblica, y de conformidad con los principios
y decretos esbozados en la Ley, segtin los recursos fiscales disponibles y a
su alcance;

participar en estrategias que promuevan la prevencién, educaciéon y
prestacién de servicios de calidad para los ciudadanos con TEA en su
municipio;

proveer infraestructura y establecer alianzas con organizaciones
comunitarias y de base de fe y con otras instituciones del municipio para
facilitar la disponibilidad de espacios y facilidades seguras y apropiadas,
asi como el mantenimiento de las mismas, para el uso, disfrute y la
prestacion de servicios dirigidos a las personas con TEA;

asistir en la bisqueda y solicitud de recursos fiscales de fuentes externas
para la implementacién de esta politica publica; y
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mantener una estrecha coordinacién y comunicacién con el gobierno
estatal, las organizaciones comunitarias, de base de fe, con y sin fines de
lucro, y las instituciones de educacién superior de su municipio para la
implementacion de esta politica ptblica.”

Seccion 16.-Se enmienda el actual Articulo 20 y se renumera como Articulo 15 de
la Ley 220-2012, para que lea como sigue:

“ Articulo 15.-Organizaciones no gubernamentales que ofrecen servicios a

la poblacién con TEA- Responsabilidades

Las organizaciones comunitarias, con o sin fines de lucro, las

organizaciones de base de fe y otras instituciones de la comunidad, que reciben
fondos publicos, proveeran servicios directamente o apoyardn la provisién de
servicios por el gobierno estatal o municipal, segtin los recursos que tienen a su
alcance. Estas organizaciones tendréan participacién activa en las siguientes éreas,
pero sin limitarse a:

a)

b)

e)

colaborar con las autoridades estatales y municipales en la identificacién
de las personas con TEA y sus familias en las comunidades en que
proveen servicios;

desarrollar programas, actividades e iniciativas para las personas con TEA
y sus familias, en sus comunidades y programas que apoyan la
autosuficiencia para jévenes y adultos, en las 4reas identificadas en esta
politica publica, de acuerdo con los principios y decretos esbozados en la
Ley, segtin los recursos fiscales disponibles y a su alcance;

asistir al gobierno estatal y municipal en actividades de concienciacion y
la identificacién de los recursos disponibles en sus comunidades;

ser agentes de cambio en la creacion de nuevos proyectos que estén a tono
con esta politica publica; y

promover la asignaciéon de fondos para la implementacién de esta politica
publica.”

Seccién 17.-Se deroga el actual Articulo 16 y se afiade un nuevo Articulo 16 a la
Ley 220-2012, para que lea como sigue:

“ Articulo 16.-Comités Timén

Se creara un (1) Comité Timén para Nifios y Adolescentes con TEA;
y un (1) Comité Timén para Adultos con TEA.
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El Comité Timén para Nifios y Adolescentes con TEA:

a)

b)

El Secretario del Departamento de Salud, o su designado, presidira
el Comité Timén para Nifios y Adolescentes con TEA, que tendra la
responsabilidad de promover y facilitar la implementacién de la
politica ptblica de esta Ley para la poblacién menor de veintid6s
(22) afios.

Este Comité Timén tendra autoridad para hacer inspecciones
oculares a todos los centros pediadtricos de las regiones del
Departamento de Salud, las agencias y programas gubernamentales
mencionadas en esta Ley que atienden a nifios y adolescentes con
TEA, las escuelas donde haya estudiantes con TEA y cualquier
entidad u organizacién que provea servicios a nifios y adolescentes
con TEA, como parte de su capacidad de supervisién y evaluacién.

Este Comité estard compuesto por los siguientes miembros o sus
representantes designados: Secretario del Departamento de la
Familia, Secretario del Departamento de Salud, Secretario del
Departamento de la Vivienda, Administrador de Rehabilitacién
Vocacional, Secretario del Departamento de Recreacién y Deportes,
Secretario del Departamento de Educacién, Representante de la
Universidad de Puerto Rico nombrado por su Presidente, dos (2)
ciudadanos miembros de organizaciones de padres y familiares
recomendados por el Gobernador de Puerto Rico y dos (2)
profesionales que brinden servicios a la poblacion con TEA
recomendados por el Gobernador de Puerto Rico.

El Comité Timén para Adultos con TEA:

a) El Secretario del Departamento de la Familia, o su
designado, presidira el Comité Timén para Adultos con
TEA, que tendra la responsabilidad de promover y facilitar
la implementacién de la politica ptblica de esta Ley para la
poblacién de veintidés (22) afios en adelante.

b) Este Comité Timén identificara, evaluard y analizara los
retos y necesidades de los adultos con TEA y propondra
recomendaciones y legislacién para atender esta poblacion.
Ademas, desarrollara o integrard planes, proyectos y
programas para apoyar a los adultos con TEA.
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Este Comité incluira en su investigacion, pero sin limitarse a:
adiestramiento y empleo, educacién, vivienda, asistencia y
cuidado prolongado.

El Comité estard compuesto por los siguientes miembros o
sus representantes designados: Secretario del Departamento
de la Familia, Secretario del Departamento de Salud,
Secretario del Departamento de la Vivienda, Secretario del
Departamento del Trabajo y Recursos Humanos,
Administrador de Rehabilitacién Vocacional, Secretario del
Departamento de Educacién, Secretario del Departamento
de Recreacion y Deportes, Representante de la Universidad
de Puerto Rico nombrado por su Presidente, Procurador de
las Personas de Edad Avanzada, Defensor de las Personas
con Impedimentos y tres (3) ciudadanos representantes de la
poblacién con TEA o sus familiares recomendados por el
Gobernador de Puerto Rico.

Reuniones de los Comités Timén

a)

b)

El Secretario del Departamento de Salud y el Secretario del
Departamento de la Familia, o sus designados, reuniran sus
respectivos Comités Timén cuantas veces entiendan
necesario, pero no podré ser menos de una (1) vez cada tres
(3) meses. Para poder reunirse y establecer quorum, cada
Comité debera tener al menos el cincuenta por ciento (50%)
de sus miembros. Cada Comité adoptard un Reglamento que
regira todas sus funciones.

Cada Comité nombrard un miembro para que sirva como
enlace entre el Comité Timén para Nifios y Adolescentes con
TEA y el Comité Timén para Adultos con TEA, para
mantener la comunicacién y procure la cohesién en los
trabajos de los Comités.

Informes Anuales a la Asamblea Legislativa

a)

Cada Comité Timén rendird a la Asamblea Legislativa, en el
mes de marzo de cada afio, un informe sobre los trabajos
realizados, cémo se esta cumpliendo con lo dispuesto en esta
Ley y recomendaciones especificas sobre nueva legislacion
que atienda las 4reas no contempladas en esta Ley.”
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Seccion 18.-Se afiade un nuevo Articulo 17 a la Ley 220-2012, para que lea como

sigue:

“ Articulo 17.-Desarrollo y Capacitacién de Profesionales

El desarrollo de profesionales y otros proveedores de servicios para la
poblacién con TEA es esencial para la implantacién de servicios de calidad y
sustentados en la investigacion mas reciente. :

a)

b)

Preparacién académica

Las universidades e instituciones postsecundarias que
confieran grados en las disciplinas de medicina, psicologia,
pedagogia, patologia del habla y lenguaje, terapia ocupacional,
terapia fisica, nutricién, audiologia, enfermeria y trabajo social,
prepararan a sus graduados para ser capaces de reconocer las
caracteristicas medulares del TEA, cernir, y reconocer su rol en los
procesos de evaluacién e intervencién (incluyendo el apoyo y
trabajo con la familia). Esto se evidenciaré en los prontuarios de los
cursos.

Cualquier curso que trate sobre los TEA se basara en los
conocimientos méas recientes basados en investigacién y en las
practicas recomendadas por las diferentes organizaciones
profesionales. Esto se evidenciara en los prontuarios de los cursos.

La Universidad de Puerto Rico en colaboracién con el
Departamento de Educacién, asf como las entidades e instituciones
privadas que preparan profesionales que le brindan servicios a la
poblacién con el TEA revisaran y modificardn sus cursos y
curriculos de manera que los mismos respondan a las competencias
profesionales desarrolladas por los Comités Timén.

Educacién continua

La Universidad de Puerto Rico, en colaboracion con el
Departamento de Educacién, asi como las entidades e instituciones
privadas que rijan las profesiones que le brinden servicios a la
poblacién con TEA, estructuraran y desarrollaran cursos y
seminarios sobre los TEA, la mejor practica de servicios a esta
poblacién, incluyendo diagnéstico, manejo e intervenciones
apropiadas y tratamiento.
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Se dispone que todo profesional clinico (incluyendo a los
médicos), educativo, de trabajo social, de consejeria en
rehabilitaciéon o administrativo que ofrezca servicios, tratamiento,
procedimientos o atienda a personas con TEA, tomaré al menos un
10% de las horas crédito de educacién continua requeridas por su
profesiéon cada tres (3) afios. No cumplir con estos requisitos
conllevara la suspensién o cancelacién de cualquier licencia o
colegiacién para operar cualquier entidad o llevar a cabo sus
funciones.

Otros profesionales y trabajadores que pueden interactuar
con esta poblacién, incluyendo los relacionados a seguridad y otros
de respuesta rapida, salas de emergencias, oficinas de tradmites
gubernamentales, deben recibir adiestramientos anualmente, por
recursos capacitados, sobre cémo interactuar con y responder a las
necesidades de las personas con TEA.”

Secci6én 19.-Se deroga el actual Articulo 18 de la Ley 220-2012.

Seccién 20.-Se enmienda el actual Articulo 14 y se renumera como Articulo 18 de
la Ley 220-2012, para que lea como sigue:

“ Articulo 18.-Cubierta de Servicios de Salud

Se reconocen los TEA como una condicién especial de salud. Los TEA son
condiciones del neuro desarrollo donde, ademads de los problemas de interaccién
y comunicacién social, y conductas e intereses restringidos o estereotipados; las
personas con TEA pueden presentar condiciones de salud coexistentes
metabdélicas, inmunolégicas, gastrointestinales, y de salud mental, entre otras.
Para atender sus necesidades y fomentar su desarrollo y aprendizaje pueden
requerir: intervenciones médicas, servicios especializados en las areas
comunicolégicas, de conducta, y para la socializacién; y en algunos casos,
medicamentos. El Gobierno proveera una cubierta de salud especial provisional
a toda persona que se sospeche tenga un TEA. Dicha cubierta provisional tendra
vigencia de hasta seis (6) meses o el tiempo necesario para determinar un
diagnéstico. El gobierno proveera una cubierta especial permanente a toda
persona diagnosticada con TEA mientras ésta mantenga el diagnéstico.

Bajo dicha cubierta la persona podra recibir servicios de salud fisica y
mental validados cientificamente como eficaces y recomendados para la
poblacién con TEA sin necesidad de referidos. Estos incluyen servicios dirigidos
al diagnéstico e intervencién tales como: genética, neurologia, inmunologia,
gastroenterologia y nutricién; terapias del habla y lenguaje, psicolégicas,
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ocupacionales y fisicas; que incluirdn las visitas médicas y las pruebas referidas.
Para tener acceso a la cubierta especial permanente, se requiere que la persona
esté registrada en el Registro de Autismo del Departamento de Salud a partir de
la fecha de vigencia de esta Ley. Las aseguradoras del Plan de Salud del
Gobierno compartiran con el Departamento de Salud su base de datos de las
personas que disfrutan de la cubierta especial permanente.

La cubierta a estos efectos no podra establecer limitaciones en cuanto a la
edad de los pacientes. Tampoco podré estar sujeta a limite de beneficios, tope en
el namero de visitas a un profesional de servicios médicos, luego que la
necesidad médica haya sido establecida por un médico licenciado. La cubierta
aqui establecida podra estar sujeta a copagos y deducibles a que estén sujetos
otros servicios similares. Tampoco podré estar sujeta a limite de beneficios, tope
en el nimero de visitas a un profesional de servicios médicos, luego que la
necesidad médica haya sido establecida por un médico licenciado. La cubierta
aqui establecida podra estar sujeta a copagos y deducibles a que estén sujetos
otros servicios similares.

Ningtn asegurador, proveedor de beneficios, administrador de beneficios,
persona o institucién, podra denegar o rehusar proveer otros servicios cubiertos
por razén de los efectos que pueda tener la inclusién de la cubierta de Autismo.
Tampoco podra rehusarse a renovar, a remitir o restringir o cancelar la cubierta
de Autismo, por razén de que la persona o sus dependientes sean diagnosticados
con Autismo o utilice los beneficios provistos por esta Ley. Todas las
aseguradoras tendrdn la obligacion de informar, trimestralmente, al
Departamento de Salud, el censo de asegurados que presentan la condicién de
TEA.

Se prohibe cancelar una péliza de salud existente por la razén de que uno
de los beneficiarios fue diagnosticado con TEA, y al momento de obtener la
poliza se desconocia de su condicién.”

Seccién 21.-Se enmienda el actual Articulo 15 y se renumera como Articulo 19 de
la Ley 220-2012, para que lea como sigue:

“ Articulo 19.-Planes Médicos Privados

Los planes médicos, mediante cubierta individual o grupal, compaiiia de
seguro, contrato o acuerdo para proveer servicios médicos en Puerto Rico, sea
por compaiiias, individuos o entidades locales o extranjeras, vendran obligados a
ofrecer cubiertas para aquellas intervenciones de salud validadas cientificamente
como eficaces para el TEA. Estas cubiertas deberdn incluir, sin limitarse a
servicios: genéticos, neurol6gicos, inmunolégicos, gastroenterolégicos y de
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nutricién, de terapia del habla y lenguaje, psicolégicos, de terapia ocupacional y
de terapia fisica. Se incluiran las visitas médicas y las pruebas o procedimientos
referidos.

La cubierta a estos efectos no podra establecer limitaciones en cuanto a la
edad de los pacientes. Tampoco podra estar sujeta a limite de beneficios, tope en
el nimero de visitas a un profesional de servicios médicos, luego que la
necesidad médica haya sido establecida por un médico licenciado.

La cubierta aqui establecida podra estar sujeta a copagos y deducibles a
que estén sujetos otros servicios similares.

Ningtn asegurador, proveedor de beneficios, administrador de beneficios,
persona o institucién, podra denegar o rehusar proveer otros servicios cubiertos
por razén de los efectos que pueda tener la inclusién de la cubierta de Autismo.
Tampoco podré rehusarse a renovar, a remitir o restringir o cancelar la cubierta
de Autismo, por razén de que la persona o sus dependientes sean diagnosticados
con Autismo o utilice los beneficios provistos por esta Ley.

Todas las aseguradoras tendran la obligacion de informar,
trimestralmente, al Departamento de Salud, el censo de asegurados que
presentan la condicién de TEA.

Se prohibe cancelar una péliza de salud existente por la razén de que uno
de los beneficiarios fue diagnosticado con TEA, y al momento de obtener la
poliza se desconocia de su condicién.”

Seccién 22.-Se enmienda el actual Articulo 17 y se renumera como Articulo 20 de
la Ley 220-2012, para que lea como sigue:

“ Articulo 20.-Investigacién

El Gobierno de Puerto Rico promover4 la investigacién sobre los TEA.
Dentro de estas iniciativas, comenzara el desarrollo de investigacién que apoye
la identificacién de las personas con Autismo y el diagnéstico adecuado para que
se realicen intervenciones basadas en la evidencia encontrada. De acuerdo a los
resultados que arrojen estas investigaciones, tomard accién en cuanto a los
factores ambientales que puedan afectar en la prevalencia del Autismo.

De los recursos econémicos que tenga disponible el Gobierno de Puerto
Rico, asignard fondos y promovera que la Universidad de Puerto Rico y las
universidades privadas desarrollen y apoyen la investigacién sobre el impacto de
la implantacién de esta politica ptblica. Las investigaciones que se realicen, de
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~conformidad con esta Ley, consideraran los derechos de los participantes e

incorporaran las regulaciones de los Comités de Revisién de Investigaciones.”
Seccién 23.-Se deroga el actual Articulo 21 de la Ley 220-2012.

Seccién 24.-Se enmienda el actual Articulo 24 y se renumera como Articulo 21 de

la Ley 220-2012, para que lea como sigue:

2012.

“ Articulo 21.-Asignacién de Fondos

Con el propésito de cumplir con los propésitos de esta Ley, se autoriza y
se ordena a los Departamentos de Salud, de Educacién, de la Familia, de la
Vivienda, de Recreacién y Deportes, del Trabajo y Recursos Humanos, a la
Administracién de Seguros de Salud, a la Defensoria de las Personas con
Impedimentos, a la Universidad de Puerto Rico, a través de sus unidades y/o
programas y a la Administracién de Rehabilitacion Vocacional, a incluir
anualmente en su peticién de presupuesto, los fondos necesarios para el
funcionamiento y cumplimiento de la politica ptblica relacionada con la
Poblacion con TEA establecida en esta Ley. La Oficina de Gerencia y
Presupuesto hara las gestiones que entienda pertinentes para identificar los
fondos necesarios para lograr la eficaz consecucién de esta Ley. Asimismo, se
faculta a la Universidad de Puerto Rico y a las agencias gubernamentales
mencionadas para solicitar y aceptar donativos de cualquier persona o entidad,
publica o privada, para ser utilizados en estudios, investigaciones o actividades
afines con esta Ley. Ademas, quedan facultados para recibir, solicitar, aceptar y
administrar aquellos fondos provenientes de asignaciones legislativas o de
aportaciones del Gobierno de los Estados Unidos, del Gobierno de Puerto Rico
o sus municipios, agencias, corporaciones piblicas, subdivisiones politicas y
demas dependencias o instrumentalidades, asi como aportaciones de personas,
entidades u organizaciones privadas, ya sean locales o que radiquen en
cualquier otra jurisdiccién de Estados Unidos u otro pais.

De la misma manera, se autoriza a las entidades enumeradas en este
Articulo a gestionar fondos federales con el Gobierno de los Estados Unidos.”

Seccién 25.-Se deroga el actual Articulo 22 de la Ley 220-2012.
Seccién 26.-Se deroga el actual Articulo 23 de la Ley 220-2012.

Seccién 27.-Se renumera el actual Articulo 25 como Articulo 22 de la Ley 220-
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Seccién 28.-Se enmienda el actual Articulo 26 y se renumera como Articulo 23 de
la Ley 220-2012, para que lea como sigue:

“ Articulo 23.-Reglamentacién

Toda agencia, instrumentalidad o gobierno municipal del Gobierno de
Puerto Rico que brinde servicios a la poblacién de personas con TEA, atemperaré
sus normas y reglamentaciones a la politica ptiblica esbozada en la presente
pieza legislativa, en un término de noventa (90) dias, a partir de la vigencia de
esta Ley.”

Seccién 29.-Se renumeran los actuales Articulos 27, 28, 29, 30 y 31 como los
Articulos 24, 25, 26, 27 y 28 respectivamente de la Ley 220-2012.

Seccion 30.-Esta Ley entrara en vigor inmediatamente después de su aprobacion.



