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Storia Naturale della malattia

La storia naturale della malattia e la successione degli eventi che
precedono la comparsa della malattia, ne caratterizzano la fase
iniziale, il decorso ed infine I'evoluzione

La storia naturale comprende I'evoluzione naturale di una malattia
nel tempo, ossia come essa si comporta.
Ogni malattia prevede il verificarsi di diversi momenti

« Comparsa segni precoci e sintomi clinici

* |nstaurarsi del processo patologico e/o esito
* Fase di latenza (incubazione)

* Decorso Pre-clinico

 Decorso clinico



Storia Naturale della malattia

La Prevenzione Primaria ha si propone di mantenere le condizioni di benessere e di
evitare la comparsa della malattia e tende quanto meno ad evitare I'insorgenza di
condizioni morbose.

La Prevenzione Secondaria. Rappresenta un intervento di secondo livello che mediante
la diagnosi precoce di malattie, in fase asintomatica (programmi di screening) consente
I"identificazione di una malattia o di una condizione di particolare rischio seguita da un

immediato intervento terapeutico efficace, atto a interromperne o rallentarne il
decorso.

La Prevenzione Terziaria, fa riferimento a tutte le azioni volte al controllo e
contenimento dei esiti piu complessi di una patologia. Consiste nell’accurato controllo
clinico-terapeutico di malattie ad andamento cronico o irreversibili, ed ha come
obiettivo quello di evitare o comunque limitare la comparsa sia di complicazioni tardive
che di esiti invalidanti. Con prevenzione terziaria si intende anche la gestione dei deficit
e delle disabilita funzionali consequenziali ad uno stato patologico o disfunzionale. Si
realizza attraverso misure riabilitative e assistenziali, volte al reinserimento familiare,
sociale e lavorativo del malato, e all'aumento della qualita della vita.



Storia sociale della malattia

Vi e ormai la consapevolezza che non esiste, e non possa esistere, una dimensione a
tal punto privata, come e ritenuta solitamente la soggettivita (quello che un uomo
sente e pensa nel suo intimo, consciamente e inconsciamente) che sia del tutto
dissociata e immune rispetto all'esperienza sociale, vale a dire all'immersione nei
rapporti interpersonali e nel contesto storico- culturale, che caratterizza la vita di
ciascuno dall'inizio alla fine.

Condizionamenti culturali politici e economici tendono a plasmare le convinzioni
generali, avincolare, e alle volte rallentare, anche lo sviluppo del pensiero
scientifico. L'esperienza soggettiva e di fatto vissuta come privata, unica e irripetibile,
ma in realta ogni individuo vive in un determinato contesto storico-culturale con il
guale interagisce.

E' un fatto che tale contesto non é riducibile alle persone con cui I'individuo singolo
interagisce ma comporta anche tradizioni, consuetudini, convenzioni, pregiudizi,
luoghi comuni, sistemi di valore che influiscono, piu 0 meno potentemente, sul
modo in cui egli sente, pensa e agisce.



Storia sociale della malattia

E’ caratteristico del disagio psicopatologico investire singoli soggetti
appartenenti ad un contesto microsociale; pone in gioco - non
appena si trascende |'ottica della malattia come evento individuale
- |a storia personale, quella interiore e quella sociale, che si
intreccia con la storia della famiglia di appartenenza, delle
parentele acquisite, delle istituzioni, scolastiche e/o lavorative, con
cui il soggetto ha interagito e interagisce, dei gruppi spontanei,
amicali, o organizzati che egli frequenta. Il microsociale non é un
mondo chiuso. Esso comunica in maniere molteplici con il
macrosociale, con I'ambiente in cui il soggetto risiede, il quale a
sua volta appartiene a un contesto piu ampio, ad una nazione con
una sua storia e una sua identita culturale. Ma puo anche essere
vittima anche degli stereotipi, dei condizionamenti culturali, delle
false credenze di quella identita culturale



In questo senso per quanto riguarda I'autismo |a
sua storia naturale e |la sua storia sociale
presentano intrecci e embricature alle volte
apparentemente inestricabili, ma con percorsi
storici e culturali assolutamente sovrapponibili
ad altre situazioni e condizioni di vita



Nella sua storia sociale I"'autismo ha sicuramente
condiviso percorsi di “vita” con la malattia mentale,
il disagio sociale e la disabilita intellettiva:

* nell’emarginazione sociale
* nello stigma e nel pregiudizio psichiatrico

* nei percorsiistituzionali (nella scuola, nei lager degli Istituti
psico pedagogici degli anni 60, negli ospedali psichiatrici)

guando non colpiti da follie eugenetiche dalla sterilizzazione
coatta fino ai processi diffusi di eutanasia ( “le vite indegne di
essere vissute”)



Ma se pure con queste “vicinanze e condivisioni” |a storia “sociale”
dell’lautismo ha espresso problematiche e difficolta assolutamente
peculiari che tuttora si possono manifestare come le conseguenze di
vecchi ritardi e errori che tardano ad essere superati e sanati in un
contesto generale che possa affrontarli in modo complessivo e
organico

una rete di servizi frammentaria e alle volte con competenze non
adeguate

la discontinuita tra processi diagnostici e di presa in carico secondo
criteri di qualita riconosciuta

Interventi cognitivi comportamentali e psicoeducativi di fatto esterni
alla tradizione dei servizi “pubblici” e appaltati ad un privato non
sempre “ sociale” il piu delle volte a carico delle famiglie

La situazione di emergenza sanitaria degli interventi per I'autismo in
eta adulta



Per riprendere I'esame della “storia naturale”
dell’autismo

L. Kanner: Autistic disturbances and affective contact; in “The
Nervous Child”, n.3, 1943 “ Prima” descrizione autismo

« DSM Il (1980) Pervasive Developmental Disorders; Diagnostic
criteria for Infantile Autism.

e DSM III-R (1987) Pervasive Developmental Disorders; Diagnostic
Criteria for Autistic Disorder

e |CD 10 1994 F. 84 Pervasive Developmental Disorders tradotto
nell’edizione italiana in Disturbo “generalizzato” dello sviluppo

e DSM 5 Neurodevelopmental Disorders Autism Spectrum
Disorder ( Disturbi del Neurosviluppo)



CLASSIFICAZIONE NEL DSM

o DSM-I (1952): Reazione Schizofrenica di tipo Infantile

o DSM-II (1968): Schizofrenia di tipo infantile

o DSM-III (1980): DPS Autismo infantile.

o DSM-III -R (1987): DPS Disturbo autistico
s DSM-IV (1994): DPS

» DSM-5(2013): Disturbi del neurosviluppo Spettro Autistico
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La situazione in ltalia
Le famiglie e I’ eta’ della diagnosi, 2001

D ci siamo accorti di problemi nello sviluppo
| abbiamo avuto la diagnosi
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Graziano Masia, Autismo Sardegna; Autismo in rete;




Osservatorio Regione Veneto per la Patologia
in Eta Pediatrica

RETE REGIONALE DI ASSISTENZA Al SOGGETTI AUTISTICI.
RAPPORTO TECNICO ATTIVITA” ANNI
2000-2002

Facchin P. , Boccuzzo G. , Manea S. , Mazzucato M. ,
Salmaso L. , Visona Dalla Pozza L., (a cura di).



eScarsa standardizzazione degli strumenti diagnostici usati e loro uso troppo
soggetto a libere interpretazioni individuali e quindi poco riproducibili da servizio
a servizio e da operatore a operatore;

eDifficolta ad utilizzare un linguaggio comune;

eLa presenza ancora di servizi che ritengono la diagnosi non comunicabile alle
famiglie;

oL’ alta frequenza di psicoterapia associata al bassissimo uso di farmaci specifici
per il trattamento di sintomi collaterali spesso assai disturbanti;

eTutto tende a ribadire la ancora diffusa e sotterranea attitudine a pensare a
questo genere di patologie come I’ effetto di un danno primitivamente
psicologico e comunque molto lontano dal mondo dell’ organico.



Per quanto riguarda i trattamenti, predomina un quadro
di azioni del tutto aspecifiche, come il sostegno
psicologico e sociale e la scarsita di proposta di metodi
riabilitativi, quali quello educazionale, |la comunicazione
aumentativa, metodi comportamentali, che comunque
hanno dimostrato una efficacia almeno per alcuni
aspetti del quadro sindromico.



Il guadro complessivo che se ne deduce e quindi
quello di una rete di servizi apparentemente
ricca di risorse, ma in realta povera di attitudine
specifica, spesso coinvolta nell’ affrontare molti
altri problemi di tipologia estremamente diversa

dai Disturbi Pervasivi dello Sviluppo.



Indagine sull’ assistenza all’ autismo e ai DPS
in Emilia Romagna 2001-2002

* Indagine condotta nei primi mesi del 2002 presso
le Aziende Sanitarie della Regione

 Hanno risposto tutte le Aziende Sanitarie che
hanno restituito almeno un questionario con i
dati della Npi

* Per il settore adulti hanno restituito i questionari
6 realta psichiatriche e una di area handicap



Assistenza alle persone affette da disturbi
autistici - Regione Emilia Romagna

e Al disotto dei 4 anni e ancora basso il numero dei
pazienti in carico ai Servizi e quello delle nuove
diagnosi per anno

* Fraideil0annie massima la percentuale dei
pazienti seguiti (1,6/°°°)

* Frail8 ei29 annisirileva una dispersione di
questi pazienti (0,05/°°°)



Assistenza alle persone affette da disturbi
autistici-Regione Emilia Romagna

* Vie una elevata disomogeneita diagnostica nelle
diverse realta territoriali

* Siregistra una scarsa uniformita nell’ utilizzo di
classificazioni e strumenti di diagnhostici o di
valutazione

e Soltanto in un caso dei pazienti con DPS di eta

superiore ai 18 anni si registra un collocamento
mirato al lavoro.

* Nessun paziente con DPS risulta svolgere un
lavoro regolarmente retribuito.



 Un indagine epidemiologica e sullo stato dei
servizi in materia di autismo ¢ iniziata nel luglio
2006 per iniziativa dell” Assessorato alla Salute
della Regione Toscana

L’ indagine che si & conclusa recentemente &
stato condotta attraverso un questionario
realizzato in collaborazione con |’ Associazione
Autismo Toscana

e Gli elementi valutativi sul rilevamento si
riferiscono alle considerazioni di Autismo Tosca



Autismo Toscana su rilevamento
regionale toscano

Ampie zone del territorio regionale non hanno fornito i
dati richiesti

La prevalenza stimata di autismo estremamente variabile
tra territori

| tempi della diagnosi vengono riferiti tardivi e le stesure
del piano funzionale di intervento limitate

Interventi domiciliari scarsamente presenti

Ampie differenze fra le varie Aziende per quanto riguarda
il numero di operatori, le loro professionalita, le ore
complessive dei singoli operatori dedicate

Forti carenze per quanto riguarda gli adulti



TEORIE PSICOGENETICHE
“STORICHE” DELL’ AUTISMO

e Autismo come forma infantile della
schizofrenia.

e Autismo come prolungamento della fase
neonatale di “Autismo normale”.

e AUtismo come reazione a condizioni
estreme.



Questo schema permette diriprendere il tema del cosiddetto “autismo normale”,
presunta condizione fisiologica nella vita del neonato che e stata la base di teorie
etiopatogenetiche che rafforzarono a dismisura l'interpretazione dell’autismo come
patologia della relazionale madre-bambino.

La teorizzazione dell’esistenza di un presunto stato “normalmente autistico” nei primi
mesi della vita del bambino era, ad esempio, la base teorica nell’approccio sia della
Mahler (1975) che della Tustin (1975); entrambe ritenevano per I'appunto che
I"autismo patologico fosse il risultato di una “fissazione”, di un “non superamento” da
parte del bambino di una fase a loro dire “normale” di autismo. Per la Mahler il
neonato nei primi mesi sarebbe vissuto in una specie di “guscio” protettivo che gli
avrebbe impedito una qualsiasi relazione con il mondo circostante (la storica immagine
del guscio dell’'uovo). La Tustin,esattamente alcontrario della Mahker ipotizzava che il
neonato fosse immerso in un “torrente indifferenziato di sensazioni”, praticamente in
uno stato di caos sensoriale. Due teorizzazioni assolutamente opposte per attribuire alla
vita neonatale uno stato di autismo “normale” da cui il bambino che non sarebbe
riuscito o a uscire (dal guscio) o a emergere (dal torrente impetuoso), “a scelta”,
sarebbe diventato autistico a quel punto “anormale”, patologico



La nascita della “relazione” nella
prospettiva evolutiva

“Non solo i poeti sanno che I'anima dell’essere umano e nel suo
sguardo. Dal momento in cui il bambino e in grado di “guardare”
dunque a partire dal terzo mese di vita, molto prima che abbia
possibilita espressive verbali, una gran parte delle sue reazioni con
I"ambiente si gioca attraverso lo sguardo. || bambino piccolo assorbe in
sé il mondo con i suoi occhi, coglie le cose, esprime con i suoi occhi i
suoi sentimenti molto piu libero degli adulti. ..... Del tutto diversa e |la
situazione dei nostri bambini. Ben difficilmente lo sguardo si ferma
vivo su un determinato oggetto, su una determinata persona, cosi
mostrando la presenza desta dell’attenzione, il contatto vivo. In questo
caso non vi e sguardo nello sguardo, cosi che si instauri in questo
modo |"unita del contatto discorsivo; quando si parla con qualcuno,
infatti non si “risponde”soltanto con la parola, la quale avrebbe solo lo
scopo di esprimere un contenuto astratto, bensi forse ancora di piu
con lo sguardo, con il tono del discorso, con la mimica del volto e con i
gesti. ..... E’ significativo che questi bambini non guardino mai con uno
sguardo che afferra saldamente le cose”



La nascita della “relazione” nella
prospettiva evolutiva

“Non solo i poeti sanno che I'anima dell’essere umano e nel suo
sguardo. Dal momento in cui il bambino e in grado di “guardare”
dunque a partire dal terzo mese di vita, molto prima che abbia
possibilita espressive verbali, una gran parte delle sue reazioni con
I"ambiente si gioca attraverso lo sguardo. || bambino piccolo assorbe in
sé il mondo con i suoi occhi, coglie le cose, esprime con i suoi occhi i
suoi sentimenti molto piu libero degli adulti. ..... Del tutto diversa e |la
situazione dei nostri bambini. Ben difficilmente lo sguardo si ferma
vivo su un determinato oggetto, su una determinata persona, cosi
mostrando la presenza desta dell’attenzione, il contatto vivo. In questo
caso non vi e sguardo nello sguardo, cosi che si instauri in questo
modo |"unita del contatto discorsivo; quando si parla con qualcuno,
infatti non si “risponde”soltanto con la parola, la quale avrebbe solo lo
scopo di esprimere un contenuto astratto, bensi forse ancora di piu
con lo sguardo, con il tono del discorso, con la mimica del volto e con i
gesti. ..... E’ significativo che questi bambini non guardino mai con uno
sguardo che afferra saldamente le cose”

Hans Asperger 1943



Steve Silberman; Neurotribu. | talenti dell’autismo e il futuro della
neurodiversita, 2016

Adam Feinstein; Storia dell’Autismo. Conversazioni con i pionieri,
2014

Franco Nardocci; Hans Asperger: il maestro ritrovato, Autismo e
disturbi dello sviluppo, Vol. 14, n.3,ottobre 2016

Hans Asperger; Gli “psicopatici autistici” in eta infantile, 1944,
traduzione italiana in Bizzarri, isolati intelligenti, Erickson 2003



L’autismo tra Kanner e Asperger

Hans Asperger non descrisse per la prima volta le particolarita degli “Psicopatici autistici”,
usando appunto anche questa definizione, nel 1943 nella sua tesi per |'abilitazione alla
libera docenza, ma gia sei anni prima, nel quadro di una conferenza, in precedenza
trascurata dalla ricerca scientifica, tenuta da Asperger il 3 ottobre 1938 nel Reparto di
Pedagogia Curativa [Heilpadagogische Abteilung] della Clinica Universitaria di Vienna.
Rifacendosi allo studio di un caso, Asperger descrisse i tratti caratteristici degli “psicopatici
autistici”. Il testo, come gia riportato, fu poi pubblicato con il titolo Das psychisch abnorme
Kind [Il bambino psichicamente anormale] nel fascicolo 51 dell’anno 1938 della «Wiener
Klinische Wochenzeitschrift».

Sulla base di un caso utilizzato come esempio, Hans Asperger aveva gia delineato una
gran parte dei sintomi che avrebbe poi descritto, nel 1943 nella sua Tesi per la libera
docenza, come caratteristici degli “psicopatici autistici” la limitazione delle relazioni con il
mondo circostante, i cosiddetti “atti di cattiveria”, 'impaccio motorio, la buona attitudine
al pensiero logico e la buona capacita di espressione linguistica, gli interessi particolari,
certe singolarita nella percezione e nell’apprendimento e la disposizione ereditaria del
disturbo. Altri tratti caratteristici, come la costanza della sintomatologia che, secondo il suo
giudizio, compare gia a partire dal secondo anno di vita e permane per tutto il corso della
vita, le particolarita dello sguardo e dell’utilizzo della mimica e della gestualita



Vi sono ormai parecchi elementi per poter concordare con guanto afferma Feinstein : “
E’ altamente probabile che Asperger abbia preceduto Kanner nella descrizione dei tratti
autistici" a differenza di quanto si continua a ritenere, anzi sembra anche che si possa
affermare che Asperger abbia per primo intravisto quello che poi, dopo parecchi decenni, &
stato definito lo spettro autistico. Questa considerazione non modifica comunque il
giudizio sul valore del saggio di 43’ di Kanner, che rimane un lavoro fondamentale non
solo per lo sviluppo della conoscenza sulla patologia autistica ma per la stessa nascita e
sviluppo della psichiatria infantile.

Non ritengo pero che la questione centrale sia chi sia stato il primo a descrivere I'autismo:
un quesito del genere non favorisce per nulla la comprensione della reale portata
scientifica del lavoro di Asperger. Il suo contributo alla storia dell’autismo va valutato
principalmente in relazione a come si sono sviluppate nei decenni successivi le conoscenze
sull’autismo, a partire fondamentale dalle teorizzazioni di Kanner, successivamente
riprese e rielaborate dalla psicoanalisi infantile che negli anni 50/80 si stava affermando e
diffondendo. Le domanda da porsi prioritariamente non e tanto su chi ha descritto per
primo I'autismo quanto su quali siano stati gli approcci scientifici che con piu coerenza
hanno mostrato nel tempo consistenza e stabilita nella comprensione del disturbo
autistico; in poche parole gli approcci che si sono mostrati validi rispetto alla conoscenza
che “ora” abbiamo della natura del disturbo autistico e delle strategie per affrontarlo..



Il saggio di Asperger del 1943/44

La lettura del lavoro originale di Asperger sorprende per la modernita del suo pensiero e
delle sue considerazioni sulla natura del disturbo autistico e per alcune intuizioni che
appaiono ancora attuali; ma suscita anche alcuni interrogativi tra i quali sicuramente quello
sui motivi del forte ritardo con cui questo lavoro e' entrato nel confronto scientifico
sull’autismo. La prima considerazione suscitata dalla lettura dell’originale del 1943/44,
riguarda la constatazione che Asperger, nella sua esposizione, non sta via via definendo i
contorni di quella che sara poi definita come la sindrome di Asperger, ma con il termine di
psicopatologia autistica, da lui usato, sta di fatto illustrando quello che poi e stato definito
“autismo”. Riprendendo un’acuta riflessione del mai troppo rimpianto Enrico Micheli, si puo
tranquillamente affermare che Hans Asperger non ha “scoperto” la sindrome di Asperger ma
al contrario ha rappresentato la complessita della patologia autistica e anticipato il dibattito
sullo spettro autistico, individuando caratteristiche comuni in un gruppo di ragazzi da lui
definiti affetti da psicopatia autistica. Dell’autismo Asperger ha illustrato la complessita e la
costanza delle manifestazioni e la centralita del disturbo delle interazioni sociali; ha
anticipato la natura di patologia biologicamente determinata, le strette interconnessioni con
la disabilita mentale, la netta separazione rispetto alla schizofrenia, la centralita degli approcci
terapeutici di tipo educativo, la permanenza del disturbo in eta adulta; e stato anche lo
studioso che ha incominciato a intravedere quello che Lorna Wing (1996), poi definira “spettro
autistico”,quella stessa Autrice che di fatto ha aperto la “storia” della Sindrome di Asperger
con il suo lavoro del 1981, un anno dopo la morte dello studioso austriaco



Asperger e la Pedagogia Curativa

Asperger fin dalle sue prime attivita nella clinica pediatrica di Vienna assume
come centralita dell’intervento terapeutico un approccio prettamente
pedagogico la Heilpedagogik (pedagogia curativa).

Gli stretti rapporti con I'ambiente scolastico naturale dei bambini, le attenzioni
rivolte ai processi di scolarizzazione dei bambini in cura, e soprattutto I'operare
in un contesto che permette la continuita e contiguita nella relazione educativa
e terapeutica conduce Asperger ad affermare che la reale comprensione dei
problemi dei bambini e possibile solamente nella condivisione dei diversi
momenti della vita quotidiana, nell’osservazione diretta delle loro reazioni nel
lavoro, nel riposo o nel gioco , nelle loro risposte ai diversi stimoli che possono
derivare dall’ambiente. Per lo studioso viennese solamente attraverso la
relazione pedagogica e possibile comprendere |la vera natura del bambino, in
una relazione, cioe, in cui metodologia scientifica e contesto istituzionale si
integrano, chi “studia” i bambini “vive “ con i bambini.



Pedagogia curativa e organizzazione del reparto
ospedaliero

Questa strategia educativa non poteva pero non richiedere una profonda
modificazione della stessa organizzazione del reparto ospedaliero. Scrive Uta
Frith “ la specificita e la nuova caratteristica della pratica pedagogica curativa in
guesto reparto era la loro base biologica terapeutica. Educazione e terapia erano
|la stessa cosa. [...] All'inizio il reparto di pedagogia curativa, era organizzato
come un qualsiasi altro reparto clinico. | bambini vivevano in letti disposti in
piccole e ordinate file , e due volte al giorno avveniva il giro del reparto. Erano
trattati come bambini malati la cui salute doveva essere migliorata. Come
I’esperienza del team crebbe, i loro sistemi cambiarono. | bambini venivano
fatti alzare presto dai loro letti per giocare e lavorare durante il giorno in una
impegnata serie di attivita. Ora I'aiuto era dato a bambini handicappati (piuttosto
che ammalati) [....] Il programma giornaliero cominciava con una lezione di
educazione fisica, usando ritmo e musica. Erano organizzate recite e
drammatizzazioni di avvenimenti o di canzoni. Vi erano anche vere e proprie
lezioni scolastiche e attivita di terapia del linguaggio. [...] Il respiro etico era che
il lavoro della clinica doveva essere guidato dalla volonta di comprendere e
aiutare i bambini.” (Frith, 1991 pp 8-9)



Le accuse di contiguita con il nazismo

Il 12 marzo 1938 |" annessione dell’Austria al Reich tedesco pone Asperger di fronte
alla politica di sterilizzazione coatta gia in vigore in Germania e successivamente al
programma di eutanasia perseguito dal regime nazista.

La situazione infatti si aggravo pesantemente in Austria con |'entrata in vigore del
programma eugenetico nazista detto Aktion T4 promulgato nel settembre del 39
per I'’eliminazione degli individui e dei bambini affetti da disabilita o malattie mentali
“le vite indegne di essere vissute”

L’articolo del 38 richiama gia il tema della ”sterilizzazione coatta” ma credo possa
permettere di comprendere meglio la posizione di Asperger riprendere quanto
scrive nel suo saggio del 1943 e cioe proprio in pieno svolgimento della guerra e
nell’inarrestabile divampare della barbarie hitleriana, in una fase cioe in cui dalla
sterilizzazione coatta si € ormai passati all’eliminazione fisica delle cosiddette “vite
senza valore”. Asperger non modifica le convinzioni espresse nel ‘38 e riafferma le
sue convinzioni non solo riguardo ai bambini autistici, ma in generale riguardo a tutti
quei bambini che oggi definiremmo affetti da disabilita mentale.
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Il capo della mia cancelleria
Bouhler e il Dr. Brandt
sono, sotto la propria
responsabilita, incaricati di
estendere a determinati
medici la facolta di
autorizzare che, ai malati
da considerare secondo
ogni giudizio umano
inguaribili, possa essere
garantita morte pietosa
dopo giudizio critico sullo
stato della malattia.

Adolf Hitler
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In guel contesto sociale e politico cosi drammatico Asperger mostra non solo la
sua scienza, ma anche la forza dei suoi valori morali accogliendo e prendendosi
cura di bambini che I'ideologia dominante sancisce senza futuro per la loro
“inutilita ”, e orienta il proprio lavoro e quello dei suoi collaboratori nei
confronti dei bambini autistici, preoccupandosi del loro futuro ma soprattutto
riaffermandone proprio il “valore sociale”. llluminanti nel saggio pubblicato nel
1944, |le parole con cui nella Sezione dal titolo molto esplicativo “ Valenza
sociale degli psicopatici autistici” egli afferma tra 'altro : “ Noi troviamo che
anche queste persone hanno dunque il loro posto nell’organismo della
comunita sociale”, e poi conclude: “Il nostro atteggiamento e il nostro giudizio
di valore di fronte a persone difficili di questo e altro tipo ci da il diritto e il
dovere di impegnarci per loro con la nostra intera personalita, perché crediamo
che solo I'impegno completo e amoroso dell’educatore possa raggiungere dei
risultati in persone cosi difficili” (Asperger, 2003, p.104)



Brevi note sulla storia dei programmi
di eugenetica

Ma dal materiale storico e dagli studi a disposizione emerge
una realta assolutamente contraddittoria e sconcertante sulla
storia dell’applicazione di programmi eugenetici. Gli Stati
Uniti ad esempio furono la prima nazione a teorizzare e
applicare programmi di sterilizzazione obbligatoria a fine
eugenetico seguiti poi da numerosi Paesi europei. | principali
destinatari di questi programmi erano gli individui
intellettualmente disabili e malati di mente, ma in molte leggi
statali venivano anche specificamente presi di mira sordi,
ciechi, epilettici o con malformazioni fisiche. llluminante un
dibattito sugli interventi di eugenetica che nel 1942 coinvolse
negli Stati Uniti anche la Societa Americana di Psichiatria
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La situazione eugenetica negli USA nel 1935: gli stati a righe sono

quelli con legislazioni eugenetiche. In nero gli stati con leggi in
attesa di approvazione.
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Il dibattito eugenetico sull” “American
Journal of Psychiatry” del 1942

Nel luglio del 42 la rivista ufficiale degli psichiatri americani, I’American Journal of
Psychiatry pubblico 2 articoli in cui veniva affrontato il tema dell’eliminazione
fisica delle persone con ritardo mentale. Nel primo articolo dal titolo “The
problem of social control of the congenital defective: education, sterilization,
euthanasia” lo psichiatra Foster Kennedy (1942) sosteneva che tutti i bambini
con “provato” ritardo mentale di eta superiore ai 5 anni dovevano essere
eliminati per evitare loro “I’agonia del vivere” e alle loro famiglie ’angoscia e le
spese per il loro accudimento. Foster Kennedy affermava che |’eutanasia a suo
parere doveva essere riservata ai “ minorati totalmente senza speranza. gli errori
della natura, che a volte abbiamo fretta di far sparire alla vista e che non
dovrebbero essere mai visti” (Kennedy 1942 pp. 13-16).



DEFECTIVE
EDUCATION, STERILIZATION, EUTHANASIA *
FOSTER KENNEDY, M.D,, F.R.S.E.,, New York, N. Y.

It is not easy to know how to start a talk
on such a subject as this, for this subject has
to do with the whole of life and death. Three
things we may lay rough hands on, with little
enough knowledge how to do it: man’s life
now, his reproduction of himself, and his
evolution, which is the way he is to go.
There are indeed many feebleminded people
not easily recognizable at first sight in the
social world. But in their higher grades they
are greatly needed for the simpler forms of
work. They are necessary for the work of
the world. It would be improper, I am sure,
for their disposal to lay down any such
arbitrary law as has come into existence in
Germany by dictatorial method. Were we to
try to sterilize all the abnormal, I am sure
that we would defeat the evolution of the
higher life.

Mankind has got to where he is, because at
every cross-road on his phylogenetic path, he
has refused to be seduced to specialism. We
can do something of everything. We can
see, but not as well as an eagle. We can
swim, but not as a fish. We jump, but less
than a cat. We have refused to specialize,
and by doing only a little of everything, we
are free to think of much.

Were we to begin to breed eugenically in
terms of our small knowledge, we would
have to specialize in our objectives. We
would have to specialize in the making of
human beings, and then for what quality
would we breed? We might breed for
courage and defeat compassion; for self-
discipline and defeat flexibility ; for strength
and lose thought. Humanity implies them all.

Only once was infanticide practiced uni-
versally by a State: in Sparta. The Spartans
were perfect, but as a pack of wolves is
perfect—each one like to the other. But the
glory of Greece did not come out of Sparta.

1 Address at a luncheon sponsored by the

- Devereux Schools during the ninety-seventh annual

meeting of The American Psychiatric Association,
Richmond, Virginia, May 5-9, 1041.

It came from the disorderly democracy of
Athens. One must be careful when thinking
of totalitarian ideas on the sterilization of the
unfit. Their theories appeal quickly to rigid,
shallow minds that lack pity. The dictators
are a passing phenomenon and they know,
it. We who remain to make a better world
must take a longer and a wider view.

Consider for a moment the two diseases
that so largely fill our mental hospitals;
schizophrenia and manic-depressive psy-
chosis. Under Nazi law, such sick folk are
sterilized to produce just middling people;
but I am sure that the thought and ambition
of mankind is not advanced by the great
bulk of mankind. It goes forward by the
brilliant jump of the few, the drive of the
person especially endowed ; he it is who lifts
the rest. It is certain that these brilliant few
number among them a large portion of psy-
chasthenics, of mentally-phasic individuals,
who, isolated during their depression, then
emerge to startle the world with their inven-
tions, and by their ingenious ability raise
their more pedestrian fellows.

Were we to wipe out the manic-depressive
psychoses—which exist, of course, in all
kinds of grades—I am sure that we would
make a great happiness for the present and
in the second generation ; but we would pro-
duce a population of Babbits, of mediocrities,
capable of pushing but not of leaping; and
it’s the leap that counts.

On the other hand, we have too many
feebleminded people among us, something
like 60,000, I think, in the hospitals of this
country, and perhaps five times that number
are outside. The idiot and the imbecile seem
to me unresponsive to the care put upon
them. They are not capable of being edu-
cated ; nor can such defective products ever
be made to be so. Good breeding begets
good brains ; with no good brains there can
be no good mind.

A “moron”—an old fashioned term—
with a mental age of eight or nine can be




Il secondo articolo dal titolo “Exoneration of feebleminded” fu
opera di Leo Kanner. Sebbene Kanner concordasse con Kennedy
nell’affermare che “idioti e imbecilli” non potessero essere
addestrati per svolgere una qualsivoglia attivita di utilita sociale,
egli dissentiva fortemente da Kennedy riguardo all’applicazione di
pratiche di eutanasia richiamando le atrocita naziste. Egli
concordava tuttavia con Kennedy e altri sul fatto che la
sterilizzazione fosse spesso una procedura desiderabile per
“persone intellettualmente inadatte a procreare bambini”. Era
comungque contrario a compiere atti di sterilizzazione “solamente
sulla base del Ql”, poiché sosteneva che quegli individui potevano
essere di aiuto alla societa, come netturbini, postini eccetera, e allo
stesso tempo avrebbero dato un senso alla vita delle loro famiglie
impegnandole ad occuparsi di loro (Kanner 1942, pp. 17- 22)



EXONERATION OF THE FEEBLEMINDED *
LEO KANNER, M. D., BaLtimMore, Mb.

It seems that man’s need for self-assur-
ance has always prompted him to look down
with contempt or contemptuous pity on those
whose disadvantages or misfortunes he did
not happen to share. Disease, in civilizations
past, was regarded as deserved punishment
from the gods for evil deeds or thoughts.
Poverty was judged as a disgrace visited
upon people lamentably unfit to accumulate
wealth. It was so heartening to be able to
say to oneself: I am not a pariah, an epi-
leptic, a leper, a lunatic, a pauper, the mem-
ber of a group which it makes me com-
fortable to deem inferior to mine.

The influence of humanitarian concepts,
aided by scientific progress, has succeeded
in removing some of these prejudices. It
has managed to change some objects of scorn
and intolerance to objects of mere tolerance
or even of full acceptance. But it did not,
and could not, change human nature. It did
not eliminate the need for self-assurance
through contrast. This is why the demo-
cratic ideal is still struggling for its very
existence. People still find it convenient to
feel holier than thou, better, stronger, su-
perior in origin, rank, achievement or
ability.

Ability, in a culture centered predomi-
nantly on cognitive performance, means
capacity for competition in the intellectual
sphere. Our educational system, our voca-
tional hierarchy and our economic scheme
are constructed primarily on the require-
ment of conceptual cleverness. A reasonably
high 1.Q. is the admission ticket to anything
that is viewed as “success” in our society.

In such a setting, individuals who are
less endowed with the potentialities repre-
sented by the intelligence quotient go through
life with a double handicap. Their limita-
tions inevitably impose on them a restric-
tion in the number and nature of attainable
goals. And these same limitations also im-
pose on them, less inevitably but just as

1 Read at a luncheon sponsored by the Devereux
Schools during the ninety-eighth annual meeting of
The American Psychiatric Association, Boston,
Massachusetts, May 18-21, 1042.

surely, a cultural verdict which gives them a
minus quality in the attitude of their fellow
men. It is an attitude which says, in effect:
I, by the grace of God, by virtue of in-
heritance, and because of other favorable
circumstances, am the lucky possessor of a
good I.Q. Whatever you and I may have
in common, in terms of intelligence I am one
of the Haves, and you are one of the Have-
nots. Therefore, I am superior and entitled
to the better things in life.

Thus the universal need for self-assurance
by contrast has another, easily accessible
source of satisfaction in the distribution of
invisible dunce caps. Spinoza, who was well
aware of this need, said: “He that can carp
in the most eloquent or acute manner at
the weakness of the human mind is held by
his fellows (and we might add, by himself
as well) as almost divine.”

It is hardly believable, though it is true,
that even some of our modern psychiatric
clinics display a peculiarly haughty indiffer-
ence toward the feebleminded. These units,
set up to serve their communities with regard
to all their psychiatric problems, have in some
places developed the habit of refusing to deal
with the difficulties of the intellectually inade-
quate. The door is closed to a sizable number
of children because they are not suited for
the particular variety of psychotherapy in
which the clinic happens to specialize.

In an excellent, recently published book
on the clinical treatment of the problem
child, the author, Carl R. Rogers, in review-
ing the current varieties, reported that “in
general it has been felt that below the aver-
age range children do not respond particu-
larly well to psychotherapy,” that for them
psychotherapy is not “a feasible or possible
technique.” The crux of the matter lies in
an attitude that, with a sort of pseudo-
aristocratic aloofness, monopolizes and mo-
notonizes the concept of psychotherapy,
which is trimmed down to a specific ap-
proach, method or technique. To most of
us, who have no desire to constrict our fields
of vision and activity, psychotherapy con-
notes the help given to a person, to any
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E’ sconcertante rendersi conto che il dibattito sull’eugenetica, sui valori della vita
umana e della vita delle persone con disabilita ha avuto fasi di oscurantismo e
arretratezza anche in paesi e culture che pensavamo rappresentassero dei fari
nell’affermazione e rispetto dei diritti fondamentali dell’'umanita. Esiste certo
I’esigenza di porsi in relazione con la cultura e il contesto storico di quegli anni, e
tuttavia mi pare che non si possa non concordare con Adam Feinstein quando, a
proposito di questo dibattito sull’American Journal of Psychiatry, considera
“Incredibilmente pero nessuno si pronuncio sulla natura anti-etica del
condannare a morte le persone disabili” (Feinstein, 2010 p.43 ). Ma e altrettanto
certo che anche ripensare alle politiche per la sterilizzazione coatta che in quegli
anni venivano perseguite in molti paesi ( e in parecchi fino alla fine degli anni 80)
riconduce il pensiero alla moltitudini di iniquita che sono state agite e a quanto
dolore e sofferenze umane sono state inflitte prima che la “storia” delle disabilita e
delle diversita abbia potuto entrare in una visione etica di tutela della vita e di
rispetto dei diritti umani.




Da “Caro Asperger, Le scrivo”
Donata Vivanti 2013

[...]“Anche lei ha descritto madri “inadeguate, dal comportamento bizzarro e padri eccentrici.
Ma nemmeno per un attimo ha perso il lume della ragione e della logica attribuendo alle
stranezze dei genitori la responsabilita dei disturbi del figlio. Anzi gia riconosceva
nell’atteggiamento di quei genitori le stesse caratteristiche del comportamento del bambino e
ipotizzava l'origine genetica dell’autismo o in altri casi la consequenza di un danno cerebrale.
E ancora una volta mi chiedo come mai cio che appariva chiaro gia piu di mezzo secolo fa sia
rimasto inascoltato per tanto tempo” [...]

Le accuse hanno generato accuse, il sospetto ha generato sospetto, il pregiudizio il pregiudizio
e in nessuna altra patologia come nell’autismo la frattura fra mondo professionale e famiglie
e stata cosi profonda

Neanche noi nella nostra estenuante ricerca di qualcuno che potesse aiutare i nostri piccoli,
quando il disturbo, poco a poco, corrodeva giorno per giorno ogni passata conquista , quando
I'orrore di svegliarsi ogni giorno piu soli, pit sordi e piu ciechi alle sollecitazioni e alle cure di
mamma , papa e fratellini divorava quelle fragili creature, abbiamo incontrato professionisti
come lei , ma tanti falsi esperti che rispondevano alle nostre speranze deridendo la nostra
angoscia, che liquidavano spazientiti le nostre paure con vaghe promesse di normalita futura.

Ma se si impara senza pregiudizi e senza fretta a sintonizzarsi con il loro sentire si puo scoprire
quanto la diversita di queste creature non sia necessariamente in peggio.

Per questo la ringrazio per il rispetto e la fiducia che ha saputo comunque mantenere nelle
possibilita dei suoi piccoli pazienti e per tutto il bene che ai nostri figli i suoi studi e il suo rigore
avrebbero potuto e potranno offrire.
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E che dire della realta manicomiale
come contenitore della disabilita
intellettiva?

La “bizzarria” dei “pazienti non
psichiatrici” internati in manicomio



L" istituzione manicomiale & stata al centro delle politiche
per il radicale cambiamento nella cura della malattia
mentale in Italia negli anni 70; la legge 180 del 1978
“Accertamenti e trattamenti sanitari volontari e
obbligatori” ha introdotto una fondamentale
trasformazione nelle visioni curative della malattia
mentale con il radicale spostamento della centralita della
presa in carico del paziente dall’ istituzione manicomiale
al contesto naturale di vita: il suo territorio, la sua
famiglia , la sua rete di relazioni sociali e affettive



Ma la politica antiistituzionale per | infanzia non ha coinvolto
prioritariamente le istituzioni manicomiali ma si e focalizzata su
altri contenitori istituzionali che negli anni’50 e ‘60
rappresentavano il punto piu evidente dell’emarginazione e,
purtroppo, della violenza sull ‘infanzia: gli istituti socio assistenziali
per |’ infanzia e successivamente le strutture speciali della scuola.
Le separatezze nelle politiche psichiatriche, che nel nostro Paese
hanno differenziato gli interventi per gli adulti da quelli per

I" infanzia, si possono gia intravedere negli anni in cui hanno
cominciato ad affermarsi le politiche di rinnovamento degli
interventi per la salute mentale; basti considerare, ad esempio, che
nella legge 180 del " 78 non vi & alcun riferimento ai minori pur
essendo stata la presenza dei bambini in manicomio fenomeno
non del tutto trascurabile. |l rapporto tra infanzia e istituzione
manicomiale non e stato molto approfondito, o evidenziato, nel
corso di questi decenni.



In realta il percorso manicomiale nell” infanzia ha colpito in maniera
ben piu diffusa di quanto si possa ritenere. Bambini disabili, e non
solo intellettivi, ma anche motori e sensoriali oltre ai bambini
etichettati come disturbati nelle condotte, venivano avviati verso le
istituzioni manicomiali; naturalmente erano i bambini delle classi
sociali piu povere quelli a maggiore rischio di istituzionalizzazione

“Il silenzio che li avvolge e piu assordante delle loro urla. Vittime
dell’ istituzione e, raramente, di qualche vero carnefice, non
sembrano esistere, spesso non vengono citati e risultano ancora
pil isolati dei “matti” adulti. Sono i veri irrecuperabili, moriranno
in manicomio entro pochi anni o diventeranno ospiti cronici
passando ai padiglioni degli adulti, oppure verranno trasferiti
presso altri manicomi o istituti’ .

(E. Sartori “Bambini dentro. | minori in ospedale psichiatrico nel XX
secolo. Il caso del S. Maria della Pieta di Roma”, Uni Service Editrice,
2006)



Nemmeno del numero di istituti socio assistenziali operanti si
era sicuri se sempre secondo i dati Istat, al 31 dicembre 1968
ne venivano segnalati 3871 mentre I’ Opera Nazionale
Maternita Infanzia, I’ ONMI, ne aveva censiti oltre 5000.

Testimonianze di quel periodo sono ancora le numerose
cronache giudiziarie e i relativi procedimenti. Ma due tristi e
drammatiche storie possono essere ricordate come
emblematiche per quanto riguarda il livello di violenza che il
sistema istituzionale aveva raggiunto in quegli anni; situazioni
che allora ebbero grande impatto sull’ opinione pubblica
anche perché misero allo scoperto la diffusione di un sistema
di intrecci clientelari, interessi economici e di connivenze all’
interno delle stesse autorita istituzionali e religiose che di fatto
avevano abbandonato ogni forma di controllo e vigilanza. In
particolare poi per quanto avveniva soprattutto all" interno
delle istituzioni in cui venivano “assistiti’ bambini con
disabilita, due di queste finirono per essere le terribili
documentazioni



L Istituto Maria Verglne Assunta in Cielo di Prato, noto come

“Istituto dei Celestini”; alcuni dei suoi dirigenti ed “educatori”
furono condannati dal Tribunale di Firenze il 3 dicembre 1968 per
i gravissimi atti compiuti contro i bambini ricoverati, Dalle
cronache processuali “S... ha dieci anni, al tempo dei fatti solo
sette. Deponendo davantl al magistrato aveva anche lui narrato
soprusi e angherie di ..... che lo aveva, diverse volte, picchiato e
bastonato gli aveva fatto un bagno freddo tenendogll ERGCHE
sott’ acqua ed inoltre piu volte gll aveva fatto leccare il sud|C|ume
che era sul pavimento ed anche I’ orina di altri ragazzi...

L’ Istituto Santa Rita di Grottaferrata diretto da Maria Diletta
Pagliuca, condannata dalla Corte di Assise di Roma il 21 dicembre
1971 anche per “maltrattamenti continuati e aggravatl

dall’ essere derivate lesioni gravi a quattro minorenni a lei affidati
e la morte ad altri tredici minorenni a lei afﬁdatl con |’ ulteriore
aggravante di avere agito per motivi di lucro”;



| tempi che furono necessari per sospendere e far cessare quelle barbarie;
dalle prime segnalazioni circa le gravi carenze educative e strutturali o le
violenze compiute sui bamb|n| ricoverati fino alla chiusura di queII| che
furono definiti a buon tltolo ‘lager”, trascorsero ben 32 anni per |’ Istituto
dei Celestini e 18 per |’ Istituto Santa Rita di Grottaferrata. Altro dato
significato di quelle vicende era che nella maggioranza dei casi la
segnalazione o le denunce partivano da privati cittadini e non dalle
Istituzioni Pubbliche , Private o Ecclesiastiche che avevano la diretta
responsabilita del controllo o della gestione di quegli stessi istituti.

La rete di connivenze andava ben oltre gli interessi economici; non si vuole
approfondire in questa sede come la scienza ufficiale (medica psicologica o
pedagogica), avesse fino a quegli anni garantito continui alibi di scientificita
all’ istituzionalizzazione, contrabbandando |’ istituto come il contesto
fondamentale per la cura e riabilitazione della disabilita o della malattia
mentale in infanzia. Ma di questa connivenza si vuole dare solamente un
esempio assai significativo: nonostante gli anni ormai passati si stenta
ancora a credere come ad una sadica e violenta donna come la “dottoressa’
Diletta Pagliuca potesse essere data una patente di “scientificita”
invitandola a tenere una relazione al congresso di studi montessoriani del
1957.

Atti del I’ XI Congresso Internazionale Montessori 26/10/1957

“Dottoressa Maria Diletta Pagliuca”, L "antropologia pedagogica nella
Montessori e la soluzione chirodinamica del problema della concentrazione
mentale del fanciullo”.



Le “bizzarrie”
del linguaggio burocratico



DALLA RELAZIONE DI ACCOMPAGNAMENTO AL
“PROGETTO OBIETTIVO SALUTE MENTALE 1998-2000"

DISTRIBUZIONE DEI SOGGETTI GIA' DEGENTI NEGLI EX
O.P.
(Ministero Sanita anno 1997)

SOGGETTI DIMESSI E INSERITI'IN STRUTTURE RESIDENZIALI
(INTERNE O ESTERNE ALL" EX OP) TOTALE 6.459 54,7%

PAZIENTI PSICHIATRICI PAZIENTI NON PSICHIATRICI

3.085 47,8% 3.096 47,9%




DALLA RELAZIONE DI ACCOMPAGNAMENTO AL
“PROGETTO OBIETTIVO SALUTE MENTALE 1998-2000"

DISTRIBUZIONE DEI SOGGETTI GIA' DEGENTI NEGLI EX
O.P.
(Ministero Sanita anno 1997)

PAZIENTI ANCORA IN ATTESA DEL SUPERAMENTO MANICOMIALE
TOTALE 4.769 40,4%

PAZIENTI PSICHIATRICI PAZIENTI NON PSICHIATRICI

2.421 52,3% 2.214 47,7%




