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Os pais de criangas que receberam um
diagnéstico de autismo, inevitavelmente irdo em algum
momento, ter que pensar em quao aberto serdo sobre o
diagnostico. No comeco para os proprios pais pode ser
desafiador o processo de admitir a realidade dessa
condigdo. Uma vez que esse passo ¢ dado, isso
sucessivamente apresenta uma série de decisdes
adicionais sobre como ser aberto; comeg¢ando com o0s
familiares proximos e distantes, prosseguindo para
amigos, escola e sociedade em geral, ndo
necessariamente nessa ordem. Em seguida existe a
questdo de se for aberto, quando, e quao aberto ser com
a propria crianca sobre a condi¢@o dela. O debate contra
ser aberto na maioria dos casos aparenta girar em torno
do receio de estigma e vergonha. As proprias familias
podem se sentir envergonhadas, ou eles desejam
proteger seus filhos de sentimentos de vergonha dentro
deles mesmos, ou vergonha de outros. Nesse artigo irei
primeiramente observar qual evidéncia disponivel existe
em obras literarias, em quao impregnado pode ser ou ndo
a tal cultura de vergonha no Japao, onde eu vivo. Minha
familia ¢ bilingue em inglés e japonés, ¢ meu filho que
recebeu o diagnostico dele aproximadamente aos quatro
anos de idade, tem sido educado dentro do sistema
educacional publico japonés (Ryan, 2013). Irei
considerar a variedade de niveis no qual a escolha sobre
ser aberto ou ndo em relacdo ao diagnostico de autismo
¢ necessaria, € observarei isso através da lente de
experiéncia da minha familia e outras familias ambas
dentro e fora do Japdo, conhecida pessoalmente ou
através da minha pesquisa.

Para examinar a mudanga de atitudes no Japao
em relagdo ao autismo, consultei um estudo de 2004
intitulado ‘Atitudes dos Japoneses Adultos em relagdo a
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pessoas com Deficiéncia Intelectual: Comparagdo ao
Longo do Tempo e Entre Paises’ (Tachibana &
Watanabe, 2004). Esse estudo comparou trés pesquisas
em escolas elementares no Japao realizado em intervalos
de aproximadamente 20 anos entre 1960 e 2000.
Primeiramente, convém notar que os termos de
deficiéncia intelectual (DI) e transtornos do espectro
autista (TEA) ndo tem uma correlagdo precisa, visto que
o atraso de desenvolvimento intelectual ndo é uma
caracteristica universal entre o espectro autista.
Entretanto ha uma tendéncia de distor¢do ou associagdo
do DI e TEA dado ao relativamente baixo nivel de
conscientizagdo em relacdo ao autismo no Japdo,
portanto esse estudo pode ao menos nos dar uma
percepcao nas atitudes com a neurodiversidade neste
pais.

A mais recente das pesquisas (2000)
demonstrou que as atitudes para com pessoas com
deficiéncia  intelectual (DI) tém  “progredido
imensamente” (p.227) ao longo do tempo. Uma
alteragdo positiva notada foi o conceito que criangas com
DI necessitam de um cuidado e apoio especial. A maior
mudanca de todas, foi melhor aceitagcdo de ter criancas
com DI sentadas “na carteira ao lado na escola” (p.237).
Por outro lado, os pesquisadores descobriram que certas
categorias resistiam a essa tendéncia positiva, em
particular foi notada uma resisténcia na ideia que
pessoas com DI devem ser abertas sobre suas condigdes.
Em uma secdo de comentarios,
correspondentes explicaram que tal abertura poderia ser
prejudicial a pessoa e seus familiares. Um comentario

inameros

mencionou que a propria existéncia de uma irma mais
nova com DI foi cuidadosamente ocultada por sua
familia. Tais histérias ndo devem ser prontamente
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descartadas como mera ilustracdo, considerando que €
“bem notério que o numero de pessoas com DI
registradas no governo local para obter servigos sociais
no Japdo € bem inferior ao real numero que seria
esperado” (p.233), o que sugere que muitas familias
escolheram ocultar tal situa¢do. Se algumas familias
sentiram que o diagnoéstico aberto deve ser evitado, essa
opinido foi também compartilhada, porventura por
razoes diferentes, por académicos japoneses, que, prévio
a introdugdo da educagdo especial formal em 2007-8,
publicamente expressaram temor de que criangas mesmo
capazes, poderiam sofrer com a estigmatizacdo de serem
rotuladas como “deficientes” (Kayama & Haight, 2013,
p-25). Em termos gerais, aparentemente ha uma
crescente conscientizagdo e compreensdo, porém, com
uma relutancia em expor as criangas ou seus familiares
aos perigos de rotulos fixos ou de um diagnoéstico aberto.

No caso da minha propria familia, eu diria que
atét o momento presente ndo tivemos nenhuma
experiéncia de atitudes negativas tanto quanto
ignorancia ou falta de conscientiza¢do. Devo, porém,
denotar que ocasionalmente houve palavras
desagradaveis dos colegas de nosso filho, mas dado que
esses comentarios foram feitos sem o conhecimento da
sua condicdo, assumi que eles ndo sdo relevantes para
essa questdo. Em geral, senti que ha menos sentimento
de vergonha aparente no Reino Unido, de onde venho,
comparado ao Japao, embora seja dificil ter certeza dos
pensamentos intimos das pessoas. Entre os associados
ocidentais, descobri que ha uma tendéncia de exagerar a
possibilidade de caracteristicas de ‘génio’ ou savantes
em pessoas autistas. No Japdo parece ser mais um
problema ser aberto sobre o autismo, mas aparte de ser
uma falta de consciéncia em geral que, em minha
experiéncia pessoal, tende ser mais marcada entre as
geragdes mais velhas, eu nunca senti nenhum
preconceito direto contra nosso filho devido a sua
condi¢do. No entanto em varias ocasides eu testemunhei
pais tendo dificuldade com a variedade de niveis na
divulgacdo. Isso aconteceu tanto em contato pessoal,
quanto através da minha pesquisa. Em relacdo a esta
ultima alegacdo, um fator chave foi o grupo do Facebook
Criangas Bilingues com Diferentes Desenvolvimento
que criei com o objetivo de compartilhar informacgdes ¢
apoio entre essas familias. Administrando esse grupo,
pude conversar com varios pais em todo o mundo,
principalmente aqueles que tém dificuldades para lidar
com o choque inicial do diagnostico. Irei referir a essas

fontes para fornecer contexto para as varias decisdes em
questdo a divulgacdo do diagnostico que foram tomadas
pela minha familia.

Quanto a abrir nossa mente para aceitar o
diagnoéstico, provavelmente nunca € um processo
simples, porém foi mais uma ansiedade em encontrar
uma clareza do que uma dificuldade com rejeicao. Tive
a oportunidade de refletir e pesquisar profundamente
sobre o assunto varios anos desde o diagnoéstico, eu
compartilho acreditando que ao invés de tentar esconder
0 autismo, ou mesmo considerar isso como uma afli¢do,
nés temos que aceitar isso como mais um mero fio
colorido da ‘neurodiversidade’ (Silberman, 2015) no
qual descreve a condicdo humana. Porém naquele
momento, o diagnostico inicial da Perturbagio global do
desenvolvimento sem outra especificacdo (PGD-SOE)
nos pareceu vaga, ¢ nds também desejamos que nosso
filho fosse testado nas duas linguas dele antes que
pudéssemos realmente embarcar nisso. Eu tenho
correspondido com vérios pais que tém dificuldades em
aceitar o diagnodstico por um tempo, principalmente se
os seus filhos ndo se encaixam com suas nogoes
preconcebidas de como ¢ um filho autista. No caso da
minha propria familia, n6s ndo suspeitamos da condi¢do
dele por um tempo pela mesma razdo. Em um nivel mais
profundo, ha quem defenda a ideia de que o autismo ndo
¢ uma condicdo neuroldgica inata, contudo tem uma
‘causa’ que pode, portanto ser identificada ¢ erradicada.
Em uma forma extrema, essa ideia ¢ defendida pelo
controverso académico britanico Andrew Wakefield,
que ainda mantém vigorosamente a ideia de que o
incidente do autismo esta ligado a vacinas e¢ doengas
gastrointestinais. Essas ideias sdo atraentes aos pais que
podem se sentir tentados na crenga de que seus filhos sdo
fundamentalmente ‘normais’, mas estdo sendo
externamente afetados por fatores como vacinas ou
dieta. Enquanto a ideia de que as vacinas causam
autismo € ao mesmo tempo infundado e prejudicial, o
conselho médico sugere que a remogao experimental de
certos alimentos da dieta da crianga ndo a prejudicara
desde que seja mantida uma dieta balanceada e nutritiva.
(Jordan, 2018). Dado que certos pais relataram efeitos
benéficos ao evitar certos tipos de alimentos, me
simpatizo com os pais que adotaram um método ‘Por que
ndo?’ para testar varios tratamentos desse tipo.

Quanto a compartilhar o diagnostico com nossa
familia mais distante, tivemos a sorte de ndo encontrar
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nenhuma resisténcia em aceitd-lo. A nossa maior
dificuldade foi que todos na familia, inclusive nos
mesmos, de inicio ndo sabiamos o que era o autismo em
geral, ou qual a melhor forma de ajudar nosso filho em
particular. Levou tempo para que isso melhorasse. No
entanto, conversei com um pai cuja mae rejeitou o rotulo
desde o inicio, como se aceita-lo implicava a falta de
amor ou crenga no filho.

A questdo de se abrir sobre o diagnostico além
dos familiares mais proximos e amigos € muito
complexa. Eu descobri que € uma ocorréncia comum no
Japao que pais limitam uma divulgacdo publica de um
diagnostico de autismo, presumivelmente para proteger
a crianga de ser estigmatizada. Os pais nesses casos nem
sempre concordam com qual politica adotar, o que pode
criar uma tensdo dentro da familia. Tanto pessoalmente
quanto profissionalmente eu tenho conhecido familias
que os pais consideraram o melhor interesse da crianca
ndo revelar o diagndstico para ela mesmo. No meu
trabalho como professor, por vezes os pais desejam que
eu saiba das condigdes de desenvolvimento do aluno,
mas nao deseja que o aluno seja informado sobre isso.
As vezes a familia pode se abrir com a crianga sobre a
existéncia de alguns desses problemas, porém evitando
a palavra autismo, pelo seu estigma associado. Na minha
experiéncia isso incluiu utilizar a terapia publica
disposta a crianga, incluindo a utilizagao de medicagao,
enquanto atribuia a razdo desse tratamento a outro fator.

No caso da minha proépria familia, o principal
problema foi de quando e como explicar para nossos
filhos sobre a condi¢do, e em segundo lugar, quio
rigorosamente proteger o direito da crianca a privacidade
em relagdo a sua condi¢do. Em relagdo a questdo
anterior, nossa politica foi de ser aberto sobre o
diagnostico desde cedo. Nosso objetivo, realizado de
uma maneira imperfeita, foi através de um didlogo com
nosso filho tentando focar no aspecto positivo de sua
condi¢do em termos de seus pontos fortes, enquanto
tentamos ser realistas quanto aos desafios que enfrenta,
como concentragdo ou barulhos altos, para prepara-lo a
se lidar com essas eventualidades. Estdvamos muito
ansiosos com receio de que esse tipo de assunto poderia
o chatear, porém sua reagdo foi de nenhum incémodo
que nos encorajou nos fazendo sentir que ndo era
necessario fazer disso uma ‘grande coisa’, e optamos por
uma abordagem mais descontraida e pratica, um estilo
que tem se mostrado efetivo para outros pais também

(Rothman, 2013). Recentemente um neuropsicélogo me
sugeriu que era importante expressar que o autismo ¢
algo que a crianga tem, ao invés de ser algo que ela é.
Aparentemente a segunda opg¢do pode conduzir algumas
criangas a se identificarem com o autismo ao ponto de
sentir que o tratamento € uma ameaca a essa identidade.
Dado que nosso filho ndo nos falou como ele se sente em
estar no espectro autista, de certa forma € muito precoce
para saber se tomamos a decisdo certa para ele ou nao.
Portanto pelo que podemos perceber até entdo, tem sido
util podermos nos comunicar com ele sobre como
negociar situacdes desafiadoras resultantes da condigao.
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