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Sindrome d’Asperger
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Grunya Sukhareva va realitzar I'any 1925
una descripcio clinica d’un seguit d’infants.
A continuacio, la sistematitzo segons la
terminologia fenomenologica actual:

e Actitud autista:
- Tots els infants s’aillen dels seus
iguals. Manifesten una tendéncia a la
soledat des de la infantesa. Eviten jocs
comuns i prefereixen histories fantasti-
ques.

¢ Vida emocional:
- Aplanament afectiu i superficialitat
emocional (combinada amb el que
Kretschmer anomena anim psicasténic).
- Barreja de vegades d’insensibilitat i
hipersensibilitat.

o Afectacié motriu:
- Malaptesa, caminar desmanyotat,
moviments abruptes, sincinésies.
- Manca d’expressivitat facial i gestual
(manierismes), disminucié del to mus-
cular.
- Rareses i manca de modulacié del
llenguatge.

¢ Pensament excéntric, extravagant,
estrany:
- Tendéncia a l'abstraccid i esquema-
titzacio.
- Sovint combinat amb tendéncia a la
racionalitzacié i a rumiar de manera
absurda.

e Altres caracte-
ristiques:

- Automatismes,
adhesié a les tas-
ques que han
comencat, amb
inflexibilitat  psi-
quica i dificultat
per adaptar-se a
allo nou.

- Impulsius; comportament extrava-
gant, estrany.

- Neologismes ritmics i estereotipats.
- Comportaments compulsius.

- Suggestibilitat augmentada.

LA PSIQUIATRIA INFANTIL OBLIDADA
QUE HEM DE RESCATAR

Grunya Efimovna Sukhareva, jueva ucrai-
nesa, va publicar al 1925 una molt bona
descripcié fenomenologica dels simpto-
mes autistes en un grup de sis infants.
Primer, la publica en una revista rus-
sa al 1925, un any després va publicar
el mateix article a la revista alemanya
Monatsschrift fiir Psychiatrie und Neu-
rologie, que era una de les escasses pu-
blicacions periodiques de I'epoca espe-
cialitzades en salut mental. Amb aquest
article la seva descripcid es va avancar
en més de vint anys als treballs de Leo
Kanner (el seu article es publica al 1943)
i Hans Asperger (el seu article data del
1944), considerats de forma practica-
ment universal com els descobridors de
I'autisme. Sula Wolff va fer al 1966 una
introduccid a la traduccié a I'anglés de
I'article original de Sukhareva. En l'es-
mentada introduccié, va suggerir que
Hans Asperger hauria d’haver conegut
I'article de la metgessa ucrainesa, pero
tanmateix no la cita, no existint una evi-
déncia clara de que fos aixi.

Traduccié realitzada per I’Equip eipea de l'original en castella.

Grunya Sukhareva (Kiev, 11 de no-
vembre del 1891 - Moscou, 26 d’abril
del 1981) obté al 1915 la seva llicen-
ciatura en Medicina a I'Institut Medic
de Kiev. Entre el 1917 i el 1921, realitza
I'especialitat de psiquiatria a I'Hospital
Mental de Kiev. En finalitzar I'especiali-
tat, al 1921, va fundar una escola tera-
péutica amb instal-lacions per al tracta-
ment psiquiatric d’infants i adolescents
a Moscou. Al 1928, va ser nomenada
Professora Titular en el Primer Institut
Meédic de Moscou i, al 1933, Directora
del Departament de Psiquiatria a I'Insti-
tut Psiconeurologic de Kharkov. Al 1935,
va posar en funcionament el Departa-
ment de Psiquiatria Infantil de I'Institut
Central d’Educaciéo Medica de Postgrau,
que va dirigir fins al 1965. Va ser Presi-
denta de la Seccié de Psiquiatria Infantil
de la Societat Moscovita de Neurolegs i
Psiquiatres.

Relata 'autora que al 1924 li porten
a consulta un nen de dotze anys per a
una avaluacid clinica. Li transmeten que
era un nen diferent a la resta dels seus
companys i companyes. No mostrava in-
terés pels altres infants i s’estimava més
la companyia de les persones adultes a
la dels infants de la seva edat. Tampoc
li agradaven les joguines. Li havien en-
senyat a llegir als cinc anys i es passava
el dia llegint tot allo que podia. Prim i
geperut, aquest nen es movia de forma
lenta i feixuga i acostumava a patir ansie-
tat i sovint mals d’estdmac. La doctora
Sukhareva va veure al neni es va adonar
de que es tractava d’'un menut “molt in-
tel-ligent” a qui li agradava participar en
discussions aparentment filosofiques. El
diagnostic que va emetre va ser el d'un
“tipus introvertit, amb una inclinacio au-
tista cap a si mateix”.
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S’ha de tenir en compte que “autis-
ta” era una terminologia relativament
nova en psiquiatria en aquell moment,
ja que aproximadament una década
abans el psiquiatre suis Eugen Bleuler
havia encunyat el terme per a descriure
la retirada social i el desaferrament de la
realitat que sovint s’observa en infants
amb esquizofrenia. Pero la caracteritza-
cio clinica realitzada per Sukhareva es va
realitzar gairebé dues decades abans de
que els metges austriacs Leo Kanner (el
seu article data del 1943) i Hans Asperger
(el seu article és del 1944) publicaren els
que, durant molt de temps, encara avui
en dia, es consideren els primers relats
clinics sobre I'autisme. Sukhareva usava
“autista” com la conceptualitzacido de
Bleuler, perd quan va comengar a veure a
altres infants amb aquest tret, va decidir
tractar de categoritzar-lo de forma més
completa.

Lany segiient, va identificar cinc in-
fants més que va descriure com amb
“tendéncies autistes”. Tots aquests in-
fants mostraven una clara preferéncia pel
seu propi mén interior, tot i que cadascu
d’ells tenia les seves propies peculiaritats
o talents. Un era un violinista extraor-
dinariament dotat, pero amb dificultats
socials; un altre tenia una memoria ex-
cepcional pels niumeros, pero no podia
reconegixer cares (prosopagnosia); un
altre d’ells tenia amics imaginaris que vi-
vien a la xemeneia. Cap d’ells era popular
entre els altres nens i alguns d’ells veien
la interaccié amb els seus iguals com in-
util: “Sén massa sorollosos” o “ells obsta-
culitzen el meu pensament”, explicaven
aquests infants tan especials.

Aixi que, al 1925, Sukhareva va publi-
car un article que descrivia en detall les
caracteristiques autistes que els sis in-
fants compartien. Les seves descripcions
eren el suficientment simples perque un
no especialista les entengués, pero so-
bretot van ser clarament profetiques.

“Basicament, ella va descriure els cri-
teris de la cinquena edicié del Manual
Diagnostic i Estadistic de Trastorns Men-
tals (DSM-5)”, diu Irina Manouilenko,
psiquiatra que dirigeix una clinica a Es-
tocolm, Suécia. Manouilenko va traduir
les descripcions originals de Shukareva
del rus a l'angles al 2013 i després les

”

va comparar amb els criteris diagnostics
descrits al DSM-5. Les similituds entre els
dos van sorprendre a Manouilenko. Per
exemple, allo que el DSM-5 descriu com
a deéficits socials, Shukareva ho descriu
com una “vida afectiva plana”, “manca
d’expressivitat facial i moviments expres-
sius” i “restar allunyat dels seus compan-
ys”. Allo que el manual de diagnostic des-
criu com a comportament estereotipat o
repetitiu, interessos restringits i sensibi-
litat sensorial, Sukhareva ho va explicar
com a “parlar estereotipadament”, tenir
“forts interessos perseguits en exclusiva”
i “sensibilitats a sorolls o olors especi-
fics”. En la seva analisi, Manouilenko va
poder fer coincidir cadascun dels criteris
del manual amb una o més de les obser-
vacions de Shukareva.

Manouilenko indica com la historio-
grafia esta comencgant a reflexionar so-
bre el motiu pel qual el DSM-5, publicat
a l'any 2013 després d’anys de debat, va
trigar gairebé un segle en tornar a quel-
com tan proper com

cid de Salut Mental a Moscou. Al 2011,
en el 120 aniversari del naixement de
Shukareva, la revista Neurology and Psy-
chiatry Journal, de la que Goryunov és
editor executiu, va revisar les seves con-
tribucions d’ampli abast per a la psiquia-
tria. Shukareva va publicar més de cent
cinquanta articles, sis monografies i di-
versos llibres de text sobre temes com la
discapacitat intel-lectual, 'esquizofrénia i
el trastorn de personalitat multiple, entre
d’altres condicions. També, fou una pro-
fessora reconeguda amb un gran nombre
d’estudiants de doctorat.

Al 1921, es trasllada a I'Escola de Sa-
natoris Psico-Neurologics i Pedagogics
de I'Institut de Capacitacid Fisica i Pedo-
logia Médica a Moscou (“Pedologia” era
un terme rus per a una combinacié de
pedagogia, psicologia i medicina, similar
als Centres Médico-Psychopédagogiques
de Franga o Suissa). El govern va obrir el
centre per ajudar a infants del pais que
havien quedat orfes, desplagats o trau-

era la llista de Shuka-
reva. Han descobert
gue Shukareva no era
I"Gnica clinica la inves-
tigacio de la qual es va
passar per alt o es va
perdre abans de que
es descrivis I'autisme
en el DSM-IIl; queda
clar que Kanner i As-
perger poden necessi-
tar compartir el crédit
pel “descobriment” de
I'autisme i que la his-
toria d’aquesta con-
dici6 podria ser tan
complexa com la seva
biologia.

Tot i el desconeixe-
ment de Shukareva a
Occident, és el “nom
més conegut en psi-

quiatria infantil” a
Russia, tal i com ho
expressa  Alexander

Goryunov, investigador
principal del departa-
ment de psiquiatria
infantil i adolescent
del Centre d’Investiga-

La caracteritzacio clinica realitzada per Sukhareva es va realitzar gaire-
bé dues décades abans de que els metges austriacs Leo Kanner i Hans
Asperger publicaren els que es consideren els primers relats clinics sobre
l'autisme.
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matitzats per la Primera Guerra Mundial,
la revolucid, la guerra civil subseglient
o la mortal epidemia de grip espanyola.
Aquesta clinica es va formar, seguint els
plantejaments de Makarenko, amb un
enfoc cientific per a comprendre el des-
envolupament infantil. Els infants que pa-
tien problemes greus vivien en el centre
durant dos o tres anys, rebent formacio
en habilitats socials i motrius, classes
de gimnastica, dibuix i fusteria o de joc
en equip i sortides en grup a zoologics
i a altres llocs publics. En acabar el pro-
grama intensiu, molts havien progressat
prou com per poder-se unir a escoles or-
dinaries o conservatoris de musica.

El govern socialista va cobrir totes les
despeses d’aquesta intervencio intensiva,
considerant que la crianca dels fills i filles
era important pel benestar de la societat,
tal i com el propi Makarenko havia descrit
en el seu “Poema Pedagogic”. En aquest
context, els clinics van tenir 'oportunitat
d’observar als infants en una gran varie-
tat d’escenaris, obtenint una imatge més
clara tant de les seves fortaleses com de
les seves febleses.

Aquesta organitzacié i conceptualit-
zacid van poder haver ajudat a Shukareva
a descriure els trets autistes amb suma
precisid. Les seves avaluacions van ser
extraordinariament detallades i incloien
la salut fisica dels nens, analitiques per
determinar ’hemoglobina, el to muscu-
lar, la salut gastrica, les afeccions de la
pell. Va consignar les més petites mo-
dificacions del seu comportament, com
ara l'abséncia de somriure, moviments
excessius, una veu nasal o les causes
que van provocar una rebequeria. Es va
entrevistar amb molts membres de la fa-
milia, figures parentals, avis i avies, tietes
i tiets, observant que algunes conductes
atipiques es presentaven en els esmen-
tats membres.

Al llarg de la seva vida, Sukhareva
va promoure centres similars per tot el
pais. Pero I'abast d’aquestes mesures es
va aturar a les fronteres, obstaculitzat en
part per barreres politiques i linguisti-
ques. Tan sols una petita part de la inves-
tigacio russa d’aquella época es va traduir
a altres idiomes a més de I'alemany. | tot
i que el seu article del 1925 en relacié als
trets autistes va apareixer en alemany

I'any seglent, la traduccid va alterar el
seu nom i el va escriure malament com
a “Ssucharewa”. Aquest document no
va arribar al mén de parla anglesa fins al
1996, uns quinze anys després de la mort
de Sukhareva, quan la psiquiatra infantil
Sula Wolff el publica.

Un altre motiu pel qual el treball de
Sukhareva pot haver-se perdut durant
tant de temps, I'explica Manouilenko.
En aquelles epoques, el nombre de re-
vistes de psiquiatria era molt limitat, per
la qual cosa és possible que Asperger
hagués llegit I'article de Sukhareva en
alemany i optés per no citar-lo. Els his-
toriadors Edith Sheffer i Herwig Czech
van publicar que havien trobat evidéncia
de la cooperacié d’Asperger amb el Par-
tit Nazi. Sukhareva era jueva, per la qual
cosa existeix la possibilitat de que Asper-
ger no hagués volgut donar-li credit i di-
fusid. En aquest sentit, Manouilenko ofe-
reix una possibilitat més condescendent
en afirmar que, atesa la posicié d’Asper-
ger, és possible que no se I'hagués per-
més o s’hagués sentit incapag d’acreditar
a Sukhareva.

El cert, pero, és que larticle citat de
1925 i de 1926 es basava en informes de
I’evolucié de sis nens durant dos anys.
Inicialment, anomena aquest trastorn
infantil com a “psicopatia esquizoide”,
d’acord amb la classificacié d’Eugen Bleu-
ler i Ernst Kretschmer; més tard, el can-
via per “psicopatologia autistica” en una
publicacié posterior que, de moment, no
s’ha traduit del rus, titulada Conferéncies
sobre psiquiatria infantil clinica (1959).
Sukhareva va descriure els simptomes
psiquiatrics i també aspectes de la consti-
tucio fisica i d’alteracions motores, arees
que es consideraven rellevants per a la
sindrome, perd que no son especifiques
dels trastorns de I'espectre de l'autisme.
Les caracteristiques principals dels nens
eren, segons el seu article:

e Actitud autistica, tendéncia a la soledat
i a evitar des de la infancia a altres per-
sones, rebutjant la companyia d’altres in-
fants. Dins d’aquest apartat assenyalava:
e Comportament impulsiu i estrany.

e Fer el pallasso, fer rebles.

e Alguns parlen sense parar o fan pregun-
tes absurdes a la gent al seu voltant.

e Aplanament de la vida afectiva.

e Aparenga estranya.

e Tendencia a l'abstraccidé i esquematit-
zacio.

e Abséncia d’expressivitat facial i mimica
expressiva.

e Manierismes amb una disminucié del
to muscular postural i manca de modula-
cié en la parla.

e Moviments superflus i sincinésia (movi-
ments involuntaris i inconscients, que es
produeixen quan es realitzen altres movi-
ments voluntaris).

e To de veu cridaner, nasal o sense mo-
dulacio.

e Evitacid dels jocs participatius amb al-
tres infants i preferencia per les histories
fantastiques i els contes de fades.

e Dificultat per adaptar-se a altres in-
fants.

e Tendéncia a ser ridiculitzat pels seus
companys, no és estrany que tingui un
baix estatus social.

e En un segon gran apartat, Sukhareva
descrivia la tendéncia a I'automatisme,
I'adherencia a les tasques que havia co-
mencat i una inflexibilitat psiquica amb
dificultats per adaptar-se a les coses no-
ves. Aqui incloia:

e Comportaments semblants a tics, movi-
ments estereotipats.

e Realitzacio de ganyotes.

¢ Neologismes estereotipats.

¢ Preguntes repetitives, parla de manera
estereotipada.

e Parla rapida o circumscrita.

e Tendéncia a un comportament de tipus
obsessiu-compulsiu.

e Llargues presentacions i després mos-
tra una dificultat per aturar el que esta
fent.

¢ Pedant, segueix regles molt repetitives
i marcades amb normes peculiars i exi-
gents.

¢ Explosions emocionals.

¢ Si se l'interromp, es posa nervids i in-
quiet, en reprendre la tasca comenga un
altre cop la historia des del comenga-
ment.

e Forts interessos que segueix de manera
exclusiva.

e Interessos preservats, per exemple,
una conversa marcada per temes obses-
sius i repetitius, s’aferra a certs temes.

e Tendéncia a la racionalitzacié i a una ru-
miacid absurda.
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e Dotat musicalment, amb una percepcid
excel-lent del to.

e Sensibilitat al soroll i a determinats
tons, busca la tranquil-litat.

e Sensibilitat a les olors.

Sukhareva ens assenyalava que
aquest trastorn s’iniciava en la infante-
sa primerenca i que els nens, tenint una
intel-ligéncia normal o superior a la mit-
jana, eren incapacos d’accedir a I'ensen-
yament reglat degut als seus comporta-
ments estranys.

Aquesta descripcié de Sukhareva es-
tava estructurada i ben detallada, trans-
metia que permetria al professional
reconéixer a un d’aquests nens en I'am-
bient d’una classe o una consulta clinica.
Sukhareva ressaltava la combinacid para-
doxal entre els bons nivells d’intel-ligen-
cia i el pobre funcionament motor, per la
qual cosa defensava que el substrat ana-
tomic podia estar al cerebel, els ganglis
basals i els [obuls frontals, una gran intui-
cio clinica, ja que coincideix amb estudis
recents realitzats amb tecniques diagnos-
tiques de neuroimatge.

Els nens esmentats en larticle de
Sukhareva van ser ingressats en una es-
cola terapeutica, de caracteristiques es-
mentades amb anterioritat, i van rebre
una formacié especifica en el control mo-
tor i en les habilitats socials, mitjangant
tallers ocupacionals amb fusteria, pintu-
ra i classes de gimnastica, tal i com hem
assenyalat amb anterioritat. Aquesta
formacio especifica va facilitar la seva
millora i la seva posterior inclusié en I'es-
colaritzacié reglada, un enfoc terapeutic
gue ens mostra també com d’avangat i in-
novador era l'enfoc d’aquesta psiquiatra
ucrainesa oblidada per la ciencia.

En efecte, gairebé cap psiquiatre ac-
tual, inclosos els anomenats psiquiatres
infantils, coneix a Grunya Sukhareva. La
quasi totalitat dels llibres i articles sobre
el tema esmenten a Leo Kanner i Hans

Asperger com a descobridors de l'autis-
me i ella no és ni tan sols anomenada,
tret d’alguns texts entre els que incloc el
meu darrer llibre sobre l'autisme infantil.
Es possible que Sukhareva, com a jueva,
ciutadana de la Unié Sovietica i dona mai
tingués les millors cartes en el competitiu
mon de la ciencia occidental, del que la
Unid Sovietica va quedar al marge en el
segle XX i amb un predomini de la Psiquia-
tria nord-americana que també esta acon-
seguint anul-lar la psiquiatria i la fenome-
nologia europees. Tanmateix, aquesta
ucrainesa va publicar el seu estudi traduit
a l'alemany en una bona revista interna-
cional -tot i que el seu nom esta mal escrit
ja que figura com a Ssuchareva- i tant Kan-
ner com Asperger eren germanoparlants,
motiu pel qual I'haguessin pogut llegir
sense dificultat. Aixd no obstant, aquest
article va quedar enterrat i no ha format
part, fins a una epoca molt recent, del cor-
pus conceptual sobre l'autisme.

Sens dubte, és un altre cas més d’una
investigadora pionera i de qualitat ama-
gada dins l'oblit per ser dona, malgrat
ser, en la meva modesta opinid, una de
les persones clau en el coneixement cien-
tific i clinic de l'autisme, amb molta més
solvencia que la descripci6 realitzada per
mera suma de simptomes del sistema de
classificacié americana DSM-5. ®
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