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RESUMEN

Presentamos un recuento histdrico del autismo en el Pert. Actualmente, desde el paradigma de la neu-
rodiversidad, se utiliza el término «condiciones del espectro autista» para describir alteraciones del
neurodesarrollo caracterizadas por dificultades persistentes en la comunicacién, la interaccion social y
comportamientos e intereses restringidos y repetitivos. En Peru, el estudio cientifico de las enfermeda-
des nerviosas y mentales comenz6 alrededor de 1920, y aunque el diagnéstico de «autismo infantil» se
planted en 1959, comenzé a extenderse recién en la década de 1980. Si bien en el siglo XXI se presentaron
avances significativos, Perti todavia enfrenta muchos retos en el abordaje del autismo.

Palabras clave: Autismo; Pert; Trastornos del Espectro Autista; Discapacidad (fuente: DeCS BIREME).

BRIEF HISTORICAL ACCOUNT OF AUTISM IN PERU

ABSTRACT

We present a historical account of autism in Peru. Currently, the term “autism spectrum conditions”,
from the neurodiversity paradigm, is used to describe neurodevelopmental disorders characterized by
persistent difficulties in communication, social interaction, and restricted and repetitive behaviors and
interests. In Peru, the scientific study of nervous and mental diseases began around 1920 and despite
the fact that the diagnosis of “childhood autism” was proposed in 1959, it only began to spread in the
1980s. Although significant advances were made in the 21st century, Peru still faces many challenges in
addressing autism.

Keywords: Autism; Peru; Autism Spectrum Disorders; Disability (source: MeSH NLM).

INTRODUCCION

Las condiciones del espectro autista (CEA), desde el paradigma de la neurodiversidad, o
trastornos del espectro autista (TEA), en los manuales de psicodiagnéstico, son condiciones
del neurodesarrollo muy heterogéneas que se caracterizan por un fenotipo cognitivo ¥ que
subyace a una combinacion especifica de: a) dificultades persistentes en la comunicacién y la
interaccion social, y b) presencia de patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento,
intereses o actividades . Una revision sistemética reciente sefiala que las CEA tendrian una
prevalencia mundial cercana al 1% ©.

El término «autismo» fue introducido en 1911 por Eugen Bleuler, para hacer referencia al
repliegue en el mundo interior, un sintoma de la esquizofrenia. Quienes primero describieron
al autismo como cuadro clinico fueron Grunya Suckareva en el articulo titulado Die schizoiden
Psychopathien im Kindesalter (1926) ®; Hans Asperger, quien hablé de nifios con determinado
patréon de conducta en el Hospital Universitario de Viena (1938) y luego publicé el articulo en
aleman Die Autistischen Psychopathen im Kindesalter (1944) ©; y Leo Kanner, en el articulo en
inglés Autistic disturbances of affective contact (1943) ©. Esta tltima, por publicarse en inglés, fue
la que mas se extendio en las décadas siguientes, aunque seguia percibiéndose como un cuadro
muy cercano al de «esquizofrenia infantil». Es todavia en 1980, en el Diagnostic and Statistical
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Manual of Mental Disorders III (DSM III), que se incorpora
al «autismo infantil» como categoria de diagnostico especifico.

En el DSM IV (1994) se considerd al autismo como espec-
tro y se coloco a los «trastornos del espectro autista» dentro de
los «trastornos generalizados del desarrollo». En ese entonces
se inclufan cinco subtipos de autismo: el trastorno autista, el
sindrome de Asperger, el trastorno desintegrativo infantil, el
trastorno generalizado del desarrollo no especificado (TGD no
especificado) y el sindrome de Rett. En el DSM 5 (2013) se deja
de considerar subtipos, y con un enfoque mas cuantitativo-di-
mensional, que cualitativo-categdrico, se organiza el espectro
autista en niveles de apoyo: nivel 1 (necesita apoyo), nivel 2 (ne-
cesita apoyo notable) y nivel 3 (necesita apoyo muy notable).

La historia de las CEA muestra como las teorias dominantes
de cada época influyeron en los términos que se utilizaron en las
descripciones, los criterios diagnésticos, el diagnéstico diferen-
cial, las hipdtesis causales y las intervenciones terapéuticas.

Conocer la historia del autismo en el Pert puede ser util
para identificar los factores que influyeron en su evolucion a
lo largo del tiempo, lo que puede permitir comprender me-
jor los desafios actuales. Por ello, el presente articulo presen-
ta un breve recuento historico del autismo en el Peru.

METODOLOGIA

Se utilizé6 una metodologia de investigacién documental.
Para el arqueo de fuentes se efectuaron bisquedas entre ene-
ro y julio del 2022.

Se realizaron bisquedas en Google y Google Académico,
usando términos clave relacionados, como [autismo Perd], [es-
quizofrenia infantil Pert], entre otros. Esta estrategia permitio
recopilar fuentes relevantes, tanto de articulos cientificos como
de informes gubernamentales y documentos institucionales.

Adicionalmente, se revisaron los catalogos de bibliotecas
especializadas (biblioteca del Hospital Victor Larco Herrera
y de la Universidad Peruana Cayetano Heredia), que inclu-
yen titulos como la Revista de Neuro-Psiquiatria (fundada
en 1938). En dichos catdlogos se revisaron aquellas publi-
caciones que inclufan articulos con los términos: [demen-
cia precoz], [esquizofrenia infantil] y [autismo infantil]; asi
como fuentes secundarias, como publicaciones del siglo XX
sobre la historia de la psiquiatria y de la psicologia en Peru.

Cada fuente encontrada en las busquedas fue analizada
y organizada para la redaccion del articulo y la obtencion de
citas y referencias.

PRIMEROS ANOS DEL
ESTUDIO CIENTIFICO DE LAS
ENFERMEDADES NERVIOSAS Y
MENTALES

El estudio cientifico de las enfermedades nerviosas y menta-
les empezd a cultivarse en el Perti en 1915, gracias a Hermi-
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lio Valdizan, médico peruano especialmente interesado en la
infancia @. El se formé durante cuatro afios, de 1911 a 1914,
en clinicas europeas, pasando la mayor parte de tiempo en
Roma, bajo la direccion de Sante de Sanctis, pionero de la
psiquiatria infantil en el mundo ©®.

Después de su viaje en 1916, Valdizan organizé la cate-
dra de enfermedades nerviosas y mentales en la facultad de
medicina de la Universidad Nacional Mayor de San Marcos
(UNMSM), el centro de educacién superior mas antiguo de
América, e inauguré en 1918 el Asilo Colonia de la Magda-
lena, que en 1930 paso a llamarse Hospital Victor Larco He-
rrera. Desde estos dos espacios, y junto a Honorio Delgado,
empez6 a estudiar la «infancia anormal», y propuso progra-
mas preventivos con orientacién pedagégica ®.

En la figura 1 presentamos una fotografia de Valdizan,
Caravedo (destacado médico psiquiatra), Larco Herrera
(empresario filantropo que financi6 parte de la construccion
y equipamiento del Asilo Colonia de la Magdalena) y médi-
cos que trabajaban ahi. Tras el prematuro fallecimiento de
Valdizan en 1929, Baltazar Caravedo asumio la direccion del
Asilo Colonia de la Magdalena y en 1932 cre¢ el primer con-
sultorio de neuropsiquiatria infantil; aflos después, en 1938,
se inaugur6 el «Pabellon para nifos psicopatas y anorma-
les», a cargo de Carlos Krumdieck ©.

En las memorias del Hospital Victor Larco Herrera del afio
1938, se muestra la «Clasificacion de los problemas psiquidtri-
cos en los nifios» elaborada por Caravedo ©. En esta clasifica-
cion, dentro de la categoria Psicosis, se observa «demencia pre-
coz», cuadro clinico definido por Emil Kraepelin en 1896. Unos
aflos después, se empez6 a hablar de «esquizofrenia infantil»,
en los términos que plante6 Eugen Bleuler en 1911. En 1941,
Luis Guerra fundé el Instituto Pedagdgico Nacional, donde se
establecié un Departamento de Paidologia Especial 1.

A nuestro conocimiento, el primer articulo encontrado
que hace referencia a un caso de «esquizofrenia infantil» en el
Per, fue el de Luis Guerra en 1944, donde se exponen los de-
talles de la historia clinica de un nifio de 12 anos, y se discute
ampliamente su diagnostico V. Dada la aparicién de varios
términos asociados y la dificultad para diferenciar claramente
los cuadros, se origin, en la década de 1940, un fuerte debate
en el pais alrededor de la psicopatologia infantil.

Algunos psiquiatras peruanos de aquellos afios, como
Francisco Alarco (1945), promovieron la aceptacion de
la etiologia multiple de los trastornos mentales, lo que en
prevencién implica tomar en cuenta varios factores, y en el
tratamiento, un enfoque integral !?. Especialmente con re-
lacion a la infancia, Alarco animé a sus colegas a tener una
actitud libre de los prejuicios propios de las teorias reinantes.
Sin embargo, la teoria psicoanalitica influyé notoriamente
en la concepcidn de los casos; por ejemplo, Niza Chiock de
Majluf publicéd en 1955 el articulo «Relacién madre-hijo en
la esquizofrenia infantil» ).
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Figura 1. De izquierda a derecha: Hermilio Valdizan, Baltazar Caravedo Prado, Wenceslao Mayorga, Victor Larco Herrera, Estanislao Pardo Figueroa y
Sebastian Lorente Patron. Fuente: Sociedad de Beneficencia Publica de Lima (1920). Hospital Victor Larco Herrera, antes Asilo Colonia de la Magdalena.

Aunque en las décadas de 1940 y 1950 las intervenciones
se dieron bajo la sombra del psicoanalisis, también se propu-
sieron intervenciones con orientacion educativa y un valioso
enfoque orientado a optimizar el desarrollo de los nifios. En
1946, Emiliano Pisculich y Enriqueta Arroyo escribieron el
ensayo «La educacion de los nifios anormales», y se centra-
ron en la importancia de una educacion especial enfocada
en la formacion vocacional, en el cultivo de una «facultad
para algo». Ambos autores pertenecian al Departamento de
Paidologia Especial dirigido por Luis Guerra (.

Durante la década de 1950, la psiquiatria peruana estuvo al tan-
to de las publicaciones foraneas mas importantes y se consider6 los
planteamientos de Leo Kanner, pionero en la descripcion del cuadro
clinico del autismo en Estados Unidos **. Sin embargo, se seguia
hablando del autismo como sintoma y no como cuadro clinico. En
1959, Emilio Majluf expuso el caso de un nifio de cuatro anos que
presentaba «dificultades en el contacto afectivo, retardo en el desa-
rrollo (especialmente en el lenguaje), y trastornos de la conducta y de
los hébitos, los cuales causaban una profunda ansiedad» 9.

Majluf refiere que se planteo el diagndstico de «autismo
infantil precoz», pero frente a «la incertidumbre de su delimi-
tacion clinica y las dificultades para precisar su etiologia», se
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prefirié considerar el caso como un «sindrome esquizomorfo
infantil», que serfa producto de influencias psicologicas di-
manadas por la madre en los primeros afios y la desorgani-
zacion del ambiente familiar, entre otros factores, «siendo di-
ficil probar la presencia de factores constitucionales o de una
patologia cerebral condicionante» *%. El mismo afio, Majluf
publicé un articulo sobre el diagnostico y tratamiento de los
trastornos del comportamiento en el nifio %, donde sefiala
los principales problemas en la categorizacion, y destaca la in-
suficiencia de los sistemas de clasificacién de aquel entonces.

PRIMEROS ANOS DEL «xAUTISMO
INFANTIL» COMO CUADRO
CLINICO

Para la década de 1960, el 45% de la poblacion en Peru tenia
menos de 15 afos, y cerca del 50% de las consultas en servi-
cios neuropsiquiatricos en Lima eran de nifios y adolescen-
tes ®. Verna Alva Ledn fue quien puso especial interés en los
nifos y adolescentes, y en 1973 publica su tesis doctoral «La
psiquiatria infantil en el Peru. Aspectos asistenciales, epide-
mioldgicos y de organizacion en Lima Metropolitana» ®.
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Enla década de 1970 ya se hablaba de «Autismo Infantil»
como cuadro clinico, pero lamentablemente, la atencion aun
era deficiente y se daba exclusivamente en la capital, don-
de aument6 el numero de hospitales y se crearon centros a
cargo de religiosas. Lily Mayo, una maestra peruana, cuenta
que en 1975 visitd un centro religioso en donde vio nifios y
adultos autistas encerrados en jaulas, y una de ellas con un
cartel que decia: «no te acerques porque muerdo»; ademas
vio a nifios desnudos atados con sus polos, como castigo por
golpearse la cabeza o morderse 17,

Esta experiencia llevé a Mayo a crear en Lima, en 1979, el
Centro Ann Sullivan del Pert, donde se empezaron a realizar
programas educativos para personas con autismo y con otras
discapacidades. Como en la década de 1980 ya se conocia en
Pert el andlisis conductual aplicado, el centro sigui6é en un
inicio este enfoque y consider6 un curriculo con énfasis en
el desarrollo de la autonomia, la comunicacién y las habilida-
des para el desempefio en el trabajo y la comunidad *¥, que
luego paso a llamarse «curriculo funcional-natural». A partir
de 1986, el centro empez6 a hacer investigacion tomando en
cuenta diferentes lineas y con mucha colaboracion exterior 1%.

La incorporacién de «autismo infantil» como categoria
especifica en el DSM III (1980) facilité el diagnostico y la rea-
lizacion de intervenciones mas estructuradas, tanto en centros
privados como publicos de Peru. En un estudio que incluyé 22
nifos con «autismo infantil», atendidos entre 1982 y 1986 en
un hospital publico de Lima, se encontr6 que el 50% tuvo un
éxito «regular o bueno», y que los factores asociados al éxito
eran, entre otros, el coeficiente intelectual y social .

Como en otros paises ), en esa época se buscaba identifi-
car los factores asociados al éxito del tratamiento y se intentaba
tipificar en funcion a estos factores los casos de autismo, que
de hecho eran muy variables entre si. En la década de 1980, el
conductismo estaba en boga en el Pert, pero el cognitivismo iba
llegando poco a poco, especialmente en el dmbito educativo 1°.

Con relacion a la investigacion, los estudios psicométricos
empezaron a considerar mds variables Y, se publico sobre es-
timulacion temprana @2y, sobre el diagndstico y tratamiento
de «nifios excepcionales» ®. Ademds, se desarrollaron varios
estudios que comparaban grupos sociales diferenciados por la
clase socioecondmica o el lugar de residencia. Estas lineas de
investigacion tuvieron una correspondencia con la extension
de programas para combatir la desnutricion infantil en loca-
lidades de pobreza o pobreza extrema (Programa Nacional
Wawa Wasi), y el aumento de centros de educacion inicial y
educacion especial a nivel nacional.

Dado que en la década de 1990 ya se contaba con mads
ofertas de formacion profesional, el tratamiento de perso-
nas con autismo en Perti empezd a estar a cargo de psicélo-
gos, educadores especiales y tecnologos médicos (terapeutas
ocupacionales, fisicos y de lenguaje), quienes introdujeron
nuevos programas. Bondy y Frost en 1993 % introdujeron,
por ejemplo, el Picture Exchange Communication Sys-
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tem-PECS, un sistema alternativo/aumentativo de comuni-
cacion que se centra en el intercambio de imagenes. Entre
1993 y 2000, el Ministerio de Educacion, y con asistencia
técnica de la UNESCO, desarroll6 el Proyecto de Integracion
de nifios con necesidades educativas especiales a las escuelas
regulares, cuyo reporte senala que participaron 234 centros
educativos y 768 nifios .

AVANCES EN EL SIGLO XXI

La consideracién mas amplia respecto del autismo como
«trastorno del espectro autista» en el DSM-IV (1994) coin-
cidi6 con el desarrollo de modelos con mayor alcance expli-
cativo, como la teoria de la ceguera mental @, lo cual hizo
que el nimero de diagnésticos y el conocimiento sobre la
condicién aumente a nivel mundial y también en Perd, aun-
que a diferente escala. Hasta la actualidad atin no se cuentan
con estudios epidemioldgicos sobre autismo en Pert, y solo
se tiene el Registro Nacional de la Persona con Discapaci-
dad a cargo del Consejo Nacional para la Integracion de las
Personas con Discapacidad (CONADIS), que segun la infor-
macién solicitada mediante el Observatorio Nacional de
la Discapacidad (https://observatorio.conadisperu.gob.pe)
reporta cuatro inscripciones de personas con autismo en el
afo 2001, 836 en el afio 2011 y 8835 en el afio 2021 @7

Por otro lado, en 1999, se formd la primera asociacion de
padres en el pais denominada Asociacién de Padres y Ami-
gos de Personas con Autismo (ASPAU - Pert). En la década
de 2010, en Lima, los centros de salud ptiblicos empezaron
a brindar atencion especializada para autismo, mientras que
los centros privados que atendian este tipo de personas se
multiplicaron, aunque se enfocaron principalmente en nifos
y adolescentes, no en adultos.

En el 2013 se public6 el DSM-5, que sigue el modelo biop-
sicosocial; este modelo contrasta con el biomédico porque
considera que la discapacidad no solo depende de las condi-
ciones de la persona, sino de los apoyos que pueda brindar
o no el entorno. Coincide este cambio de enfoque con la di-
fusién en Pert del paradigma de la neurodiversidad ©¥, que
nacid en 1998 en Estados Unidos y que lleg6 a Latinoamérica
casi una década después. Este paradigma considera que las
CEA son parte de la variacion natural en la especie humana,
a nivel cognitivo y cerebral, y asi como sugiere dificultades en
algunas areas, se asocia con fortalezas en otras.

En el afio 2014 se Promulgd la Ley N.° 30150, Ley de
proteccidn de las personas con Trastorno del Espectro Autis-
ta @, que tiene por objeto «establecer un régimen legal que
fomente la deteccion y diagnostico precoz, la intervencion
temprana, la protecciéon de la salud, la educacién integral,
la capacitacion profesional y la insercién laboral y social de
las personas con trastorno del espectro autista». En 2019 se
formuld el primer Plan Nacional para las personas con Tras-
torno del Espectro Autista (2019 - 2021) 2.
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En los tltimos afios, el colectivo autista se ha hecho mas
visible socialmente, varias organizaciones realizan eventos
de visibilizacion en los dias representativos y algunos me-
dios de comunicacion difunden noticias relacionadas; asi
mismo se han dado muchos avances en intervencion inter-
disciplinaria que permiten mejorar la calidad de vida de las
personas con CEA; sin embargo, no es suficiente para avan-
zar respecto al reconocimiento y la defensa de los derechos
de las personas con CEA.

En la Figura 2 se observa una linea de tiempo que sintetiza
lo sefialado sobre la historia del autismo en Pert; para eviden-
ciar el contraste, se presenta informacion tanto en Perti como
en el resto del mundo, sobre el uso de términos, los enfoques
de intervencion y los hitos, desde la década de 1910 a 2010. La

EL RESTO DEL MUNDO

1911: Eugen Bleuler acufi6 el término
«autismo», como sintoma de la

«demencia precoz o esquizofrenia»

1925: Grunya Suckareva publica el
articulo en ruso «Die schizoiden
Psychopathien im Kindesalter»

1938: Hans Asperger brinda una conferencia sobre
nifios con determinado patrén de conducta en el
Hospital Universitario de Viena

1943: uso del

1943: Leo Kanner publica el articulo
en inglés «Autistic disturbances of
affective contact»

1944: Hans Asperger publica el
articulo en aleman «Die Autistischen
Psychopathen im Kindesalter»

término «autismo
infantil precoz»

1950: atribucién del origen del

autismo a la relacion madre-hijo
por Erikson

aas plantea el
ductual aplicado
as en inglés)

1967: Bettelheim publica
«La fortaleza vacia»

1972: Eric Schopler funda el programa de Tratamiento y educacién
de nifios con autismo y problemas asociados de comunicacion
(TEACCH, por sus siglas en inglés)

1979: Wing y Gould describen
la triada de dificultades y el
espectro autista

1980: en el DSM III se incorpora el 1985: Baron-Cohen, Leslie y Frith
publican el articulo «Does the autistic

child have a theory of mind?»

«autismo infantil» como categoria

diagnostica especifica

1994: en el DSM 1V se utiliza «trastornos del espectro autista», se
diferencian 5 subtipos, donde se incluye al Sindrome de Asperger

1998: Judy Singer acunia el
término «neurodiversidad»

2009: Baron-Cohen publicael articulo
«Autism: the empathizing-systemizing
(E-S) theory»

. Uso de términos y marcos de referencia

2013: en el DSM 5 se utiliza «trastornos del
espectro

. Enfoques de intervencién

autista», se eliminan los subtipos y se

Hitos

diferencias tres niveles de apoyo

variacion de los términos asociados al autismo a lo largo del
tiempo, desde «demencia precoz» hasta «autismo infantil» y
«trastornos del espectro autista», se relacionan con la percep-
cién que se ha tenido de la condicion y su abordaje.

Por otro lado, destaca el desfase constante entre el progreso
del conocimiento sobre el autismo a nivel internacional y su in-
tegracion en el contexto peruano. Esto se ve reflejado en la dis-
paridad en la disponibilidad de servicios, acceso a la atencion es-
pecializada en salud y educacidn, e investigacion. Este contraste
resalta la necesidad de un enfoque renovado en el desarrollo e
implementacion de estrategias especificas para abordar las nece-
sidades de las personas con CEA en el contexto peruano.

A pesar de los avances significativos en la deteccién tem-
prana, el diagndstico, y la intervencion desde la década de

PERU

1916: primera catedra de

1918: primer hospital

1910s enfermedades nerviosas y psiquidtrico del Pert: Asilo
mentales en la UNMSM Colonia de la Magdalena
1932: primer consultorio de
1920s neuropsiquiatria infantil
a0 kk a2 1'r1~agura.ell«P?bellon 1938: uso del término
Bl para n;zj,g::pa asy «demencia precoz»
»
1946: s pub'li'ca el ensayo 1944: uso del término
1940s «La educacion de nifios «esquizofrenia infantil>
anormales»
1955: se publica el articulo A
o - el diagnéstico
1950s «Relaciéon madre-hijo en la . ]
) e de «autissmo infantil precoz»
esquizofrenia infantil»
1963: conversion de la Seccion de
1960s Psicologia de la UNMSM en
Departamento de Psicologia
1975: Lily Mayo crea el Centro 1975} ]flly WIS
1970s K ) religioso y ve el cartel «no te
Ann Sullivan del Pera
acerques porque muerdo»
1986: se publica un estudio en nifnos
1980s con «autismo infantil», para valorar el
éxito de la intervencion
1993: se introdujo el Picture 1999: se funda la «Asociacion de
1990s Exchange Communication padres y amigos de personas con
System - PECS autismo, ASPAU-PERU»
2001: primeros registros de
2000s personas autistas en
CONADIS
2014: ley N° 30150, Ley de 2019: primer Plan Nacional
2010s proteccion de las personas para las personas con TEA

2019 - 2021

con TEA

TEA: Trastornos del espectro autista. UNMSM: Universidad Nacional Mayor de San Marcos. Fuente: Elaboracién propia.

Figura 2. Linea del tiempo del autismo en Peru, en contraste con el resto del mundo.

218 |

https://doi.org/10.17843/rpmesp.2024.412.13358


https://doi.org/10.17843/rpmesp.2024.412.13358

REV PERU MED EXP SALUD PUBLICA. 2024;41(2):214-9.

Baquerizo et al.

1980 y particularmente en el siglo XXI, atin existen desafios
considerables en Pertl en cuanto a la comprensién amplia
de las CEA, la disponibilidad y acceso a servicios especia-
lizados, y la integracion de estas personas en la sociedad.
Actualmente, el Pert enfrenta aun muchos retos en torno
a la comprension de las CEA, el diagnéstico (especialmente
el diagnostico temprano), la epidemiologia, la legislacion, el
manejo e investigacion. Entender y reflexionar sobre la his-
toria del autismo en Pert nos permite tener un marco de
referencia para enfrentar estos desafios.

Las CEA representan un desafio global, dada la preva-
lencia cercana al 1%, su estudio ha cobrado una importancia
creciente a nivel mundial. Sin embargo, en el contexto perua-
no, se ha observado una notable carencia de investigaciones
historicas especificas sobre el autismo. Este articulo surge
como respuesta a esta brecha de investigacién, destacando
la evolucién de los términos asociados al autismo a lo largo
del tiempo, desde la denominacién de «demencia precoz»
en 1938, pasando por «esquizofrenia infantil» en 1944, hasta
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