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Las Comisiones de salud y de Familia, Mujer, personas de la Tercera Edad y pobraci6n
con Diversidad Funcional e Impedimentos del senado de puerto Rico, p.erio estudio y
consideraci6n de la R. c. del s. 174, no recomiendan a este Alto Cuerpo su aprobaci6n.

ALCANCE DE LA MEDIDA

segrln se desprende de la Exposici6n de Motivos de ra medida, er Nationar Institute ofMental Health explica que los trastomos del espectro der autismo (,re) consutufen ungrupo de hastomos neuror6gicos y der desarrollo que afectan la forma en la que laspersonas interact.an con los dem6s, se comunicarl uprende. y se conducen. A.raqr" ,"puede diagnosticar el autismo a cuarquier edad, se le conoce como un,,trastomo deldesarrollo" Porque, generalmente, los slntomas aparecen durante los primeros dos afiosde vida' *gan d Manuar diagtastia y estadistico ,e ros trastornos mmttres (DSM-,), wagula creada por la Asociaci6n Americana de psiquiatrra que usan ras proveedoras de

ORIGINAL

GOBIERNO DE PUERTO RICO

4ta. Sesi6n
Ordinaria

l'a Resoluci6n coniunta del. senado_174 ordena ar Departamento de salud realizar, encolaboraci6n con el Instituto de Estadisticas de puerto Rico y la Escuela craJuada
de salud P(blica del Recinto de Ciencias M€dicas de ra universidad de puerto Rico,un estudio de prevalencia que permita determinar la incidencia 

"rt"alti.l a" ro,hastomos del especho del autismo en puerto Rico.
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ComiEiones de Salud y de Feanili4 Muier, personae de le Tercera Edad
y Poblaci6n con Diversidad Funcional e Imgrcdimentoe
Informe Conjunto de la Resoluci6n Coniunta del Senado 174 P6gina 2

atenci6n m€dica para diagnosticar trastornos mentales y del desarrollo, las persorurs con
Eastornos del espectro del autismo a mmudo tienen: dificultad para comunicarse e
interacfuar socialmente con otras pesonas, intereses limitados, comportamientos
repetitivos y slntomas que afectan su capacidad para desempefrarse en la escuela, el
trabajo y okas 6reas de la vida.

tambi€n que, en los Estados Unidos y sus territorios, los diagn6sticos de autismo
han tenido un crecimiento vertiginoso. I.as mds recientes estadlsticas de prevalencia -
correspondientes aLaflo2022, pero publicadas en el 2025 por Ios Centros para el Control
y la Prevenci6n de Enfermedades (CDC, por sus siglas en ingtes)- indican que una de
cada 35 personas tiene algrln Eastomo del esp€ctro del autismo. Otro estudio publicado
en IAMA Pediatricsindica que L de cada 30 infantes, equivalente a13.4% de la poblaci6o
es diagnosticada con autismo. Esto representa un aumento de un 50% en comparaci6n
con el affo 2017, y un aumento de 417"A con relaci6n al aflo 2000.

Los autores plantearon que, durante los pasados doce afios, Ia matrlcula de estudiantes
diagnosticados con autismo en el Departamento de Educaci6n de Puerto Rico ha
aumentado un 334% . Para el 2022, la agencia registr6 que uno de cada 38 niflos de 8 aflos
de edad tenla un diagn6stico de autismo; mienhas que para nifros de 4 aflos, la relaci6n
era de uno de cada 21 niflos. De igual manera, una investigaci6n senatorial concluida en

el 2023 document6 los totales de estudiantes con TEA enhe 2017 y 2022. En ese contexto,

la Secretarla Asociada de Educaci6n Especial atestigu6 que el n(mero de estudiantes

registradas en el Programa de Educaci6n Especial baio diagn6sticos de autismo aument6

dramdticamente luego de que se flexibilizaran las medidas de distanciamiento social

adoptadas durante la pandemia y se permitiera el regreso a clases presenciales:

El autismo se conoce como un trastorno de "espectro" porque las p€rsonas que lo tienen
muestran una variedad de caracterfsticas, necesidades, fortalezas y retos. l,os hastornos
del espectro del autismo afectan a personas de todas las edades, razas, etnias, sexos,
g€neros y grupos econdmicos. Si bien pueden durar toda la vid4 los tratamientos y
servicios pueden mejorar la salud, el bienestar y el funcionamiento diario de una persona.
La Academia Americana de Pediatria recomienda examinar a todas las niflas y niflos para
determinar si tienen autismo.
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s"l30

5,858

6,500

6,il3
7,575

Estos nrlmeros, sin embargo, no parten de un esfudio de prevalmcia sistemetico, sino del
child count mandatado por la lndiaiduals with Disabilitbs Education Acr (IDEA). El chitd
Aunt es un recuento anual del estudiantado con diversidad funcional de 3 a 2L aflos que
recibe servicios de educaci6n especial en el marco de un programa de Educativo
Individualizado (PEI). El Ailil Count no es un reflejo de la totalidad de la poblaci6n con
TEA en el Archipi6lago o de sus necesidades; se circunscribe exclusivamente a personas
en edad erolar registradas en el Programa de Educaci6n Especial del Departamento de
Educaci6n' El rlnico estudio de prevalencia hecho en puerto Rico lo realiz6 la Escuela
Graduada de salud Prlblica del Recinto de Ciencias M6dicas de la universidad de puerto
Rico en el 2011. Este sefla16 que, para entonces, uno de cada 62 niflos contaba con un
diagn6stico de fiA, y que en puerto Rico exis'an entre 19,695 y 2l,g2lpersonas con
autismo. serfa sensato pensar que, en el presente, ros n(meros deben ser mayores.

Finalmente, argumentaron que, hoy, er ordenamiento recoge varios estatutos que
reconocen derechos, requieren ra provisi6n de servicios y establecen la polltica priblica
del Estado para atender a las personas con autismo pero que las agencias rro io"d".,llevar a consecuci6n el mandato de rey o la planificaci6n y financiamiento adecuado de
los servicios si no existe precisi6n en la inlormaci6n estadlstica y demogrdfica disponible.
Por esto propusieron ordenar al Departamento de Salud realizar, en colaboraci6n con elInstituto de Estadisticas de puerto Rico y Ia Escuela Graduada de salud pribrica del
Recinto de Ciencias M6dicas de ra universidad de puerto Rico, un estudio de prwalenciaque permita determinar la incidencia estadistica de los Eastornos der espectro delautismo en Puerto Rico.

ANALISIS DE LA MEDIDA

como parte del proceso de an,Iisis y evaluaci6n de la R c, del s, r74, ras HonorabresComisiones de Salud y de Famili4 Mujer, personas de la Tercera Edad y poblaci6n con
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Diversidad Funcional e Impedimentos del Senado solicitaron los comentarios sobre la
medida a diversos componentes gubernamentales y no gub€mamentales. Los

memoriales recibidos y utilizados para el an6lisis de esta pieza legislativa son: el
Departamento de Salud, la Universidad de Puerto Rico (UPR) y el Instituto de
Estadisticas de Puerto Rico.

A continuaci6ry presentaremos un resumen de los argumentos y comentarios esbozados

por las diferentes agencias y entidades consultadas durante el proceso de evaluaci6n de
la medida en referencia.

DEPARTAMENTO DE SALUD

Luego de examinar la pieza legislativa de referenci4 el Departamento de Salud present6

su Memorial Explicativo contando con las recomendaciones de la Secretaria Auxiliar para

la Vigilancia y Protecci6n de la Salud Ptiblica (SAVPSP) y la Secretaria Auxiliar de

Servicios para la Salud Integral (SASSD adscritas a la Agencia. El mismo fue suscrito por

su Secretario, Dr. Victor M. Ramos Otero, expresiindose en contra de la aprobaci6n de la

medida.

Este Departamento indic6 compattir la preocupaci6n legislativa por garantizar la

recopilaci6n de datos fidedignos para la atenci6n de la poblaci6n con Trastomo del

Espectro Autista (TEA) en Puerto Rico, no obstante, tras un anilLlisis t6cnico y legal

liderado por la Secci6n de Nirlos con Necesidades Mddicas Especiales adscrita a la SASSI

y Ia Divisi6n de Epidemiologia e lnvestigaci6n adscrita a la SAVPSP, la agencia no

favoreci6 la aprobaci6n de la R. C. del S. 174. Sostuvo, que ordenar un nuevo estudio

epidemiol6gico independiente rePresenta una duplicidad de esfuerzos administrativos y

econ6micos, debido a que el Estado ya cuenta con estmcturas activas que recoPilan y

procesan formalmente estos datos.

Como primer fundamento, aclar6 que las estadisticas oficiales de prevalencia publicadas

por los CDC en 2025 (correspondientes al aflo de vigilancia 2022), las cuales estiman que

ri

Igualmente, se solicitaron los comentarios a la Alianza de Autismo de Puerto Rico; no
obstante, al momento de rendir el presente informe no habian sido remitidos a estas
Ilustres Comisiones.
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una de cada 35 personas presenta un TEA, ya incluyen los datos recopilados de forma
directa en Puerto Rico. Destac6 que, en enero de 2023, el Departamento estableci6 la Red
para la vigilancia de Autismo y Des6rdenes del Desarrono de puerto Rico @R-ADDM),
adscrita a la Dvisi6n de Epidemiorogia e rnvestigaci6n bajo ra direcci6n del Dr. Miguel
valmcia Prado. sefralo, que esta Red ut iza ra revisi6n de expedientes crinicos y
educativos mediante una metodologia activa que constifuye el estirndar de oro para la
evaluaci6n poblacional del autismo.

Explic6, adem6s, que el proyecto pR-ADDM no se limit6 a los 32 municipios integrados
originalmente al drea de vigilancia de los CDC, sino que extendi6 la recopilaci6n de datos
a los 78 municipios de puerto Rico. Ilustr6 que estos halazgos se encuenhan publicados
y desglosados por regiones de sarud y centros de educaci6n especial en el portar oficial
de nuestra agencia, y fueron compartidos con el Instituto de Estadisticas de puerto Rico.

he los documentos disponibles destaca un Resumen sobre er rrastomo del Espectro
del Autismo en Puerto Rico - Comparaci6n: Todo puerto Rico y Area de Vigilancia Afro
2022 (|t^to 2025) y er Informe comunitario sobre el Autismo de ros CDC 2025 (ulio
202s). Resalt6 que, actualmente, el equipo de epidemiologia procesa la vigilancia del arlo
de corte 2024, cuyos resultados seriin publicados por los CDC a inicios de 2027, por lo
que ordenar una investigaci6n independiente descartaria una infraeskuctura cientifica
ya establecida

como segundo punto, er Departamento de salud prante6 que ra Resoruci6n genera una
redundancia frente ar Regisho de Autismo de puerto Ricq adminishado por la secci6n
de Nifros con Necesidades Midicas Especiares. Asever6 que este registro permanente fue
creado por la Ley Nrim. 2,,-201,2, conocida como "Ley para el Bienestar, Integraci6n yDesanorlo de las personas con Autismo" (mejor conocida como Ley BIDA) y ratificado
bajo el Articulo 24 de ra Ley Nrlm. 76y2024, conocida como ,,Ley para la protecci6n,
seguridad, Integraci6n, Bienestar y Desarrollo Integral de las personas con los Trastornos
del Especho Autista", lo que significa que el Estado ya posee el mecanismo legalizado ycontinuo para recopilar la informaci6n crinica y demogrdfica de esta pobraci6n. Detall6que' mensuarmentg los equipos diagn6sticos de los siete (7) Centros pedi6tricos y los dos(2) cenkos de Autismo reportan e ingresan cada caso nuevo bajo los criterios del ManualDiagn6stico y Estimaci6n de los Trastornos Mentales (DsM-rv-TR y DSM-'), siguiendo
el Protocolo Unifonne para el Diagn6stico del TEA.

lr
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Ademds, la Agmcia manifest6 que este registro es una base viva que supera el alcanc€ de

un eshrdio temporal, ya que recopila datos demogrifficos, iniciales, apellidos, fectra de
nacimiento, sexo, los tltimos cuatro digitos del seguro social y el municipio de residencia

al diagnosticarse. De igual form4 pronunci6 que incluye el nivel de severidad en

comunicaci6n social y patrones restrictivos, instmmentos de referencia utilizados, fecha

de primeros sintomas, comorbilidades, tipo de cubierta m6dic4 datos del profesional que

certifica el diagn6stico y reportes de laboratorio sobre posible infecci6n gestacional por
Zika o SARS{oV-2. Agreg6, que el sistema se extiende a la poblaci6n adulta mayor de

22 afios, midiendo el nivel de escolaridad alcanzado, el estatus de empleq informaci6n
de familiares de contacto y antecedentes familiares de autismo.

te, el Departamento de Salud advirti6 sobre la ineficiencia que representaria el

Por los fundamentos expuestos, el Departamento solicit6 no dar paso a la medida en su

redacci6n actual , en su lugar, convocar las unidades t6cnicas a una sesi6n inJormativa

para exponer detalladamente los hallazgos ya publicados por la Red PR-ADDM y evaluar

de forma coniunta las necesidades operacionales p,ra robustecer el Registto de Autismo

de Puerto Rico, logrando el fin de la Resoluci6n de manera eficimte.

UNMERSTDAD DE PUERTO RrCO (UPR)

La Univereidad de Puerto Rico (UPR) present6 su memorial explicativo por conducto de

su Presidenta, Dra. Zayira Iorddn Conde luego de haber auscultado la postura del

Instituto de Deficiencias en el Desarrollo QDD) del Recinto de Ciencias Medicas (RCM)

desvio de recursos priblicos en el actual escenario de estrechez fiscal del Gobiemo.
Orient6 que un estudio epidemiol6gico de prevalencia a nivel isla requiere una inversi6n
en personal de campo disefro estadistico y recursos t6cnicos que Ia R. C. del S. 174 no
asigna. Por tales motivot recomend6 sustituir la orden de un nuevo estudio por un
mandato dirigido a optimizar y fortalecer el Registso de Autismo actual y la platalorma

tecnol6gica mantenida por la Oficina de Inlormitica y Avances Teanol6gicos (OIAT),

potenciando el adiestramiento profesional para el reporte obligatorio y compeliendo la
interconectividad de datos entre agencias de forma sostenible.
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de la uP& con la finalidad de brindar un anelisis y recomendaciones con el insumo de
los recursos expertos en el tema.

Aunque favoreci6 la aprobaci6n de esta medida legislativa por entender que ra
disponibilidad de datos epidemiol6gicos actualizados constituye un elemento esencial
para el disefro de politica priblica, la planificaci6n de servicios y la asignaci6n adecuada
de recursos dirigidos a las personas con trastornos del espectro der autismo y sus familias,
fue enfdtica en la importancia de recursos fiscares, humanos, tecnor6gicos y operacionares
significativos para su viabilidad.

Inform6, que los Trastornos del Espectro der Autismo (rEA) constituyen una condici6n
del neurodesarrollo caracterizada principalmente por dificultades en la comunicaci6n e
interacci6n sociaf asl como por la presencia de patrones conducfuales restrictivos o
repetitivos' Expuso, que la evidencia cienfifica y epidemiol6gica demuestra que ra
prevalencia del autismo ha aumentado significativamente durante las rlltimas d6cadas
tanto a nivel mundiar como en los Estados unidos. Affadi6, que segrln los datos mds
recientes del Au tism and Daeropmeatar Disabilities Monitoing Netzuorft de los Cenhos para
el control y la Prevenci6n de Enfermedades (cDC), aproximadamente uno de cada 31
nifros de ocho affos en los Estados Unidos ha sido identificado con TEA.

Ilustr6 que, en Puerto Rico, er incremento en ra cantidad de casos identificados por ras
agencias de servicios, Ios sistemas educativos y los proveedores de sarud ha generado
preocupaci6n tanto en sectores gubemamentales como comunitarios. senalo que,

:Tientemente, 
datos de vigilancia der puerto Rico Aufrirz and Dmeropmentat Disabirifus

Monitoring Network ('R-ADDM), en colaboraci6n con el Departamento de sarud y losCDC' estimaron que aproximadamente uno de cada 3g nifros de ocho afros y uno de cada21 niffos de cuaho afios en puerto Rico habra sido identificado con TEA. No obstante,hizo la salvedad que, muchas de-las estadfsticas disponibres provienen principalmentede sistemas adminishativos o del proceso urrrul i. Chilil C-ount requerido bajo laIndioiiluab with Disab,ities 
.Elucation 

Act (IDEA), el cuar ,nicamente contabilizaestudiantes que reciben servicios de educaci6n 
"rp.iJ y no constifuye un verdaderoestudio poblacional de prevalencia.

Ante esto, la UpR plante6 que la ausencia de datos epidemior6gicos acfualizados yrepresentativos de toda la pobraci6n rimita significativamente ra capacidad der Estadopara planificar servicios, dmarrollar porltica p'blica y asignar recursos de manera

br'
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efectiva. Esboz6 que, precisamente ante esta necesida4 en el afro 2010, el Departamento
de Salud comision6 a la Escuela Graduada de Salud Prlblica y al Instituto de Deficiencias
en el Desarrollo del RCM, la realizaci6n del primer estudio de prevalencia de autismo en
Puerto Rico. Acentu6 que, la experiencia acumulada por el RCM, la Escuela Graduada de
Salud Priblica y el Instituto de Deficiencias en el Desarollo en ereas tales como
epidemiologia, bioestadfstica, investigaci6n en discapacidades del desarrollo, an6lisis de
sistemas de servicios y trabajo interagencial posiciona a estas entidades como recursos
id6neos para colaborar y liderar nuevamente un esfuerzo de esta nafuraleza.

fa LJPR Senal6 que, en cumplimiento con esta misi6ry el IDD hist6ricamente ha

promovido investigaci6n relacionada con las necesidades de las personas con bastornos

del espectro del autismo y sus familias, incluyendo estudios sobre prevalencia,

necesidades de servicios, competencias de proveedores, modelos de intervenci6n y
factores asociados al acceso a servicios, asl como ha desarrollado iniciativas dirigidas a

fortalecer la capacidad profesional e institucional de Puerto Rico para atender esta

poblaci6n mediante capacitaci6n interdisciplinari4 asistencia t6cnica, educaci6n

continuada y desarrollo de programas de servicios.

En cuanto a la necesidad de contar con informaci6n epidemiol6gica actualizada sobre el

autismo, apunt6 que trasciende el ambito cllnico, toda vez que los datos de prevalencia

son esenciales para la planificaci6n de servicios de salud, educaci6n, vivienda, emPleo,

transportaci6n, receaci6n, apoyos familiares y servicios de vida independimte. Agreg6,

La UPR ilustr6 que el IDD, cuya base legal surge dela Developmental Disabilities Assistance

and Bill of Rights Act o12000, segrin enmendada fue creado en noviembre de L99L y se

encuentra adscrito a la Escuela Graduada de Salud P(blica del RCM de la UPR. El mismo
forma parte de la red nacional de sesenta y ocho (68) lJnfuersity Centers lor Excellence in
Deoelopmental Disahlities (UCEDD), agrupados baio la Associatbn of Llnioersity Ccnters on

Disabilities (AUCD). Adem6s, enumer6 las responsabilidades delegadas a la UPR
mediante dicha legislaci6n:

1. Promover la investigaci6n y adaptaci6n de tecnologla para la poblaci6n con
impedimentos.

2. Capacitar profesionales que brinden servicios a personas con impedimentos de

acuerdo con las necesidades identificadas en Puerto Rico.

3. Proveer, en coordinaci6n con otras agencias, servicios actualizados de educaci6n

continua.
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que permiten identilicar disparidades regionales, estimar costos, proyecta! necesidades
futuras y desarrollar eskategias de intervenci6n temprana y prevenci6n secundaria.

En esa llnea, la UPR puntualiz6 que la organizaci6n Munrriar ds 1a salr4 ha reconocido
la importancia de fortalecer las estrategias de salud prrblica relacionadas con los
trastornos del espectro del autismo, promoviendo la identificaci6n temprana, el acceso a
servicios, la inclusi6n social y el desarrollo de apoyos comunitarios dirigidos a esta
poblaci6n y sus familias. Argument6, que la intervenci6n temprana y el acceso oportuno
a servicios especializados han demostrado tener un impacto sigrrificativo en el desarrollo,
aprendizaje independencia y calidad de vida de las personas con TEA. sin embargo,
advirti6 que para que el Estado pueda responder adecuadamente a las necesidades
actuales y fu
actualizados

recursos.

turas de esta poblaci6ry resulta indispensable contar con datos precisos y
que permitan orientar las decisiones de politica priblica y distribuci6n de

No obstante, la UPR fue muy enfdtica en cuanto a ra necesidad de reconocer que la
realizaci6n de un esfudio de prevalencia acfualizado, metodol6gicamente robusto y
representativo de la poblaci6n puertorriqueffa requerfua recursos fiscales, humanos,
tecnol6gicos y operacionales significativos. Ilush6 que, estudios epidemiol6gicos de esta
magnitud conllevan costos asociados al disefio metodol6gico recopilaci6n y validaci6n
de datos, an6lsis estadisticq contrataci6n de personal especializado, manejo de bases de
datos, coordinaci6n interagencial y divulgaci6n de resultados.

Por ello, la UPR considera que resulta imprescindible que la implementaci6n de esta R.C.
del s. 174 contemple la identificaci6n de una fuente de financiamiento adecuada,
mediante una posible asignaci6n legislativa o la identificaci6n de fondos especificos para
garantizar la viabilidad operacional y cien(fica del estudio. Utilizando como base los
costos del estudio realizado anteriormente, estim6 que se necesitadan $650,000.00
aproximadamente, esto sin considerar cuarquier ot,o requerimiento que ra Asamblea
Legislativa determine. sostuvo, que la asignaci6n de recursos especrficos permitiria
asegurar el cumplimiento de estdndares epidemior6gicos, la caridad cientifica d"t pro."ro
investigativo y la sostenibilidad operacional n""*i" para completar exitosamente esta
encomienda.

En conclusi6n, el RCM y er IDD de ra Escuela Graduada de salud priblica favorecieron Iaaprobaci6n de la R.C. der s. 174 suieto a la identificaci6n de ros fondos .""u*io, p*,

Funcional e Impedimentos

N
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realizar el esfudio de prevalencia. Es de la opini6n que la realizaci6n de un nuevo esfudio
de prevalencia del autisrno en Puerto Rico constituirla una medida necesaria y
apremiante de salud priblic4 asl como viabilizar6 contar con informaci6n cienufica
actualizada para el disefio de pollticas, programas y servicios que respondan
adecuadamente a las necesidades de las personas con trastomos del espectro del autismo
y sus familias en Puerto Rko.

INSTITUTO DE ESTADISTICAS DE PI.'ERTO RICO

tivo, Dr. Orville M. Disdier Flores, expresdndose a favor de la aprobaci6n de la
dida, sujeto a la asignaci6n de fondos.

Relat6 que el Instituto fue creado mediante la try Nrim. 209-2003, seg(n enmendada, con
el prop6sito de garantizar la producci6n de estad{sticas oficiales de alta calidad,
oporhrnas y accesibles que apoyen la toma de decisiones inlormadas en el sector p(blico
y privado. Sosfuvo, que es la entidad encargada de establecer la polltica prlblica
estadistica y de la coordinai6n y la recopilaci6n de datos confiables que fundamentan la
toma de decisiones en el archipi€lago. Detall6 que, enhe sus funciones principales se

encuentra la coordinaci6n de esfuerzos interagenciales para evitar duplicidad en la
recopilaci6n de datos, promover la eficiencia en el uso de recursos priblicos, y asegurar

que las estadlsticas producidas cumplan con est6ndares intemacionales de calidad.

El Instituto de estadisticas es de la opini6n que la colaboraci6n propuesta la pieza

legislativa objeto de evaluaci6n se alinea con su misi6n institucional y representa una

oportunidad estrat6gica para fortalecer la capacidad t6cnica del Gobierno de Puerto Rico

en el monitoreo y anAlisis de condiciones relacionadas con el neurodesarrollo. Acentu6,

que los TEA constituyen una prioridad de salud prlblica a nivel global, por 1o que la

disponibilidad de datos locales de Prevalencia resulta es€ncial para identificar las

necesidades especlficas de la poblaci6n, sustentar la formulaci6n de politica prlblica

basada en evidencia y permitir comparaciones estadisticas con otras iurisdicciones.

Estas Ilustres Comisiones, tambi€n examinaron los comentarios en torno a la R. C. del s.
174 remitidos por el Instituto de Estadisticas de Puefto Rico conducto de su Director

Arguy6, que este tipo de estudio requiere la armonizaci6n de definiciones cllnicas y

diagn6sticas reconocidas intemacionalmente, como las contenidas et el Diagnostic and

staistiut Manual of Mmtel Disrders (DSM-s-TR) y la Clasificaci6n Intemacional de



Enfermedades (IcD-10 e ICD-11), con criterios estadrsticos consistentes. Asimismo,
ilusk6 que requiere la integraci6n y validaci6n de mriltiples fuentes de datos
administrativos provenientes de los sistemas administrativos, de salud, educaci6n y
servicios sociales, asi como la aplicaci6n de metodologfas anallticas que permitan corregir
posibles subregistros y sesgos de cobertura. En ese contexto, plante6 que la colaboraci6n
con la Escuela Graduada de salud prlblica fortalece la capacidad metodol6gica en
vigilancia epidemiol6gica v disefio de estudios poblacionales de hogares, mientral que la
participaci6n del Departamento de Salud facilita el acceso a sistema, cltr,icos y progra*r,
especializados necesarios para el desarrollo riguroso de la investigaci6n.
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En esa misma llnea, el Instituto de Estadfsticas puntualiz6 que la R. C. del S. 174 responde
a la apremiante necesidad de instifucionalizar y actualizar la informaci6n epidemiol6gica
sobre los TEA en Puerto Rico. Argument6 que, si bien el Departamento de Salud de

erto Rico ya colabora con los centros para el control y la prevenci6n de Enfermedades
CDC) como parte de la Red de Monitoreo de Autismo y Discapacidades del Desarrollo

(ADDM), contando con datos publicados recientemente correspondientes al afio 2022,1a
medida legislativa es vital para transformar este esfuerzo en un sistema de vigilancia
independien te, recurrente y expandido

Desde una perspectiva metodol6gica, recomend6 que se debe capitalizar la
infraestrucfura ya establecida con el ADDM, pero enfoc6ndose en los siguientes pilares
de actualizaci6n y expansi6n:

(

o Actualizaci6n de la Brecha Estadistica: Aunque existen datos de 2022, la
prevalencia der autismo parece estar en crecimiento. En puerto Rico, la mahrcura
de esfudiantes con TEA aument6 un 334% en los riltimos doce a.flos, lo que apunta
a la necesidad de que er estudio ordenado capture er impacto post-paniemia y ra
realidad demogrdfica aI 2026.

r superaci6n del "Ch d Count": Los datos actuales sueren depender del Child count
bajo la lry de Educaci6n para personas con Discapacidades (IDEA), el cuar selimita a la poblaci6n escolar de 3 a 21 arlos. El estudio propuesto busca unacobertura m6s amplia que incluya infantes y adultos, permitiendo unaplanificaci6n de sen'icios sociales m6s alld de la etapa acadEmica.

' sostmibilidad y Capacidad Locar: La coraboraci6n obrigatoria con Ia EscuelaGraduada de Salud priblica del RCM_L,.R y el Instituto 
"*** nu" 

-",
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En cuanto a la viabilidad financiera y operativa, instruy6 que la eiecuci6n t6cnica de este
estudio requiere una asignaci6n presupuestaria estimada de $644,000 desglosados de la
siguiente forma:

$171,ffi

Detall6 que esta inversi6n se iustifica para cubrir recursos humanos esPecializados,

licencias de software estadfstico, infraestructura de maneio seguro de datos y el tlabaio

de campo necesario para validar Ios hallazgos de prevalencia en todo el archipi€lago.

Finalmente, adujo que el €xito de esta medida y el cumplimiento del t6rmino de dos affos

dispuesto depender6n del acceso oPortuno a la informaci6n de las agencias

colaboradoras. El Instituto recomend6 que el estudio no solo actualice las cifras del

ADDM, sino que establezca recomendaciones esPeclficas para la asignaci6n de recursos

basada en las disparidades geogr6licas y socioecon6micas identilicadas en el proceso.

Fase Meses Coeto

Fase L: Marco Metodol6gico
y Alianzas Interagenciales

4

Fase 2: Recolecci6n de Datos 10 $328,900

Fase 3: Andlisis Estadlshco y
Validaci6n

6

Fase 4: Redacci6rL
Publicaci6n y Divulgaci6n

4

$ss,000

Total 24

conocimiento t6cnico no dependa exclusivamente de programas federales
temporales, sino que se desarrolle una capacidad cien6fica local permanente.

o Integraci6n de Fuentes Administrativas: Para reducir el subregistro, es imperativo
integrar datos de aseguradoras, registros cllnicos y programas de salud prlblica
que actualmente operan de forma fragmentada.

$110,440

$643,940
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El Instituto de Estadisticas de puerto Rico reconoci6 el valor de la R. C. del s. 174 como
una iniciativa dirigida a fortalecer la disponibilidad de estadisticas oficiales sobre Ios
hastornos del espectro der autismo en puerto Rico y apoy6 Ia formuraci6n de polftica
priblica basada en eviderria por entender que atiende una necesidad irrrportitu d"
informaci6n epidemior6gica que permita orientar la planificaci6n de servicios, ra
asignaci6n de recursos y el desarrolo de estrategias dirigidas a esta poblaci6n y sus
familias. No obstante, reiter6 la importancia d" prore". los recursos presupuestarios
necesarios para la ejecuci6n der estudio, asf como la formalizaci6n de acuerdos
interagenciales que permitan el acceso oporfuno a la inlormaci6n administrativa y crlnica
requerida para el desarrollo del proyecto.

Finalmente' recomend6 que la implemmtaci6n del estudio adopte estdndares
metodol6gicos y estadrsticos alineados con buenas prdcticas intemacionales en vigilancia
epidemiol6gica y calidad de datos, asi como se considere ra presentaci6n d" ,., i.,for*"
preliminar durante las etapas iniciales del proyecto y un informe final ar concluir las fases
de andlisis y validaci6n de resurtados. Errta',z6 que er 6xito der estudio dependerd de lacoordinaci6n efectiva entre las entidades participantes, la disponibilidud d" ...*"o,
t6cnicos y humanos adecuado, y el acceso eficiente a las fuentes de inlormaci6n
necesarias para producir estimaciones confiables, comparables y rit es para la toma dedecisiones en materia de salud priblica.

HALLAZGOS Y RECOMENDACIONES

Tras evaluar deta,adamente ros memoriares expricativos de los componentes
gubernamentares y acad.micos coruurtados sobre Ia Resoluci6n coniunta del senado774' las Cornisiones de sa,'d y de Fam.ia, Mujer, personas de la Tercera Edad yPoblaci6n con Diversidad Funcionar e Impedrmentos der senado de puerto Rico norecomiendan la aprobaci6n de ra medida. Del an.lisis rearizado surge que la oblig;cionde realizar un nuevo estudio de prevalencia i"af""ii*t" para determinar la incidenciadel trastorno del espectro del autismo ,,o ."r,rttu ui"ui" u".;o tu, condiciones acfuales dela 

-medida' 
Esto se debe principalmente u qr" yu .orriu-os con esbucturas cientificasactivas dedicadas a este fin, sumado a una total ausencia de asignaci6n presupuestariaque garantice la viabilidad operacional del estudio de prevalencia propuesto.

El Departamento de salud lider6 Ia postura en contra de la aprobaci6n de la medida,argumentando que ordenar una investigaci6n epidemior6gica independiente representa

13
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una clara duplicidad de esfuerzos administrativos y econ6micos para el Gobiemo. [a
agencia indic6 que las estadlsticas oficiales de prevalencia publicadas por lo. certros
para el control y la Prevenci6n de Enfermedades (cDC) ya integran los datos recopilados
formalmente en la isla a travEs de la Red para la vigilancia de Autismo y Des6rdenes del
Desarrollo de Puerto Rico. Esta Red utiliza una metodologla activa basada en la revisi6n
de expedientes cllnicos y educativos que se considera el est6ndar de oro a nivel
poblacional, habiendo expandido su cobertura de forma exitosa a los 7g municipios de
Puerto Rico.

Asimismo, el Departamento advirti6 que lo propuesto en la Resoluci6n constituye una
redundancia debido a que contamos con el Registro de Autismo de puerto Rico,
amparado por viarias leyes de bienestar integral para esta poblaci6n Sny 220-?fJ72 v

ado bajo la l*y 'l'6T2024). Dicho registro, ya operacional recopila mensualmen te
informaci6n demogrdfica y cllnica robusta proveniente de los centros pediatricos y de
autismo, por lo que desviar recursos prlblicos en un escenario de eshechez fixal
resultarf a ineficiente.

En esa misma llnea, el Instifuto de Estadlsticas de Puerto Rico aval6 el valor conceptual

de la medida, pero advirti6 que su ejecuci6n tdcnica depende de una asignaci6n

financiera que la Resoluci6n Coniunta no provee. El Instituto recomend6 capitalizar la

inlraestructura ya establecida con los CDC para expandirla hacia un sistema de vigilancia

local independiente y recurrente que supere las brechas del subregistro y capture el

impacto demogr6fico post-pandemia. Para lograr esto de forma rigurosa y armonizar las

Por su parte, la Universidad de Puerto Rico, reconoci6 la importancia de poseer datos
epidemiol6gicos actualizados, pero condicion6 estrictamente su aval a la asignaci6n de
recursos fiscales y humanos significativos. la instituci6n educativa aclar6 que la mayorla
de las estadisticas disponibles a nivel local provienen del proceso administrativo anual
conocido como " c&ild Couat" , el cual se circunscribe exclusivamente a esfudiantes
registrados en educaci6n especial y no corutituye un verdadero estudio poblacional de
prevalencia que abarque a hlantes y adultos. No obstante, la upR fue enfAtica en que un
disefro metodol6gico robusto conlleva altos costos de contrataci6n de personal
especializadq manejo seguro de bases de datos y coordinaci6n interagencial. utilizando
como base la experiencia del primer estudio realizado en el pasado, la UpR estim6 que se

requeriria una inversi6n legislativa directa de aproximadamente $550,000.00 para
asegurar la calidad cientifica y la sostenibilidad de la encomienda.
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I ar Morales Rodriguez
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definiciones clinicas internacionales, la entidad determin6 que es indisperuable una
asignaci6n presupuestaria detallada de $643,90.00, la cual se dividiria en un plan de
trabajo de 24 meses que incluye el marco metodol6gico, la recolecci6n de datos en el
campo el an6lisis estadistico y la divulgaci6n final.

Toda vez que la medida no contempla fuentes de financiamiento para los fondos que
requiere la ejecuci6n de este estudio de prevalencia, estas Distinguidas comisiones se ven
impedidas de recomendar la aprobaci6n de la pieza legislativa objeto de evaluaci6n.

CONCLUSI6N

PoR ToDo Lo ANTES ,)(PuEsro, las comisiones de salud y de Familia, Mujer,
Personas de la Tercera Edad y poblaci6n con Diversidad Funcionar e Impedimentos del
senado de Puerto Rico, luego de la consideraci6n correspondiente, tienen a bien someter
a este Alto Cuerpo su Informe Negativo Conjunto, NO RECOMENDANDO LA
APROBACI6N de la Resoluci6n Conjunta del Senado 174.

ente

6n de Salud

Wanda "I&andy" Soto Tolentino
Presidenta


