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Mae de menino com autismo, da nome a lei
histérica que estabelece TEA como deficiéncia

A primeira pessoa a conseguir a aprovagao de uma lei por meio de iniciativa
popular no Brasil € uma mulher chamada Berenice Piana, mae de um menino
autista. Sua busca por inclusdo para o seu filho deu origem a lei n°12.764, de 27 de
dezembro de 2012, que definiu o Transtorno do Espectro Autista (TEA) como uma
deficiéncia e ampliou para as pessoas com autismo todos os direitos estabelecidos

para as pessoas com deficiéncia no pais.

Quando o terceiro filho de Berenice nasceu, em meados da década de 90, a palavra
autismo nao fazia parte do vocabulario dela. Nem dos profissionais da area de
salde que procurou, guando aos dois anos, ja era possivel perceber as dificuldades

de desenvolvimento do cagula da familia.
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“Comecei a perceber que a fala dele ndo evoluia. De dois anos de idade pra frente,
nao evoluiu, ele involuiu. Ja nao olhava mais no olho. Ndo estabelecia nenhum
didlogo, ndo falava. Se isolava da familia. Nao socializava com outras criangas. Nao
brincava de forma adequada com os brinquedos. Pegava um carrinho, colocava do
lado do ouvido e ficava girando a rodinha. Se pegasse um objeto, ficava girando
nas maos”, conta. “Outra coisa interessante foi na alimentacao. Ele se alimentava
como qualquer outra crianga até essa idade e, de repente, ficou muito restritivo, s6
comia determinado tipo de alimento. Nao engolia mais nada redondo.”

Berenice estudou por conta propria e
descobriu o diagnéstico do préprio filho

O diagndstico s6 veio quando Dayan tinha 6 anos, e gracas aos estudos da prépria
Berenice. Ela ja tinha dois filhos mais velhos, Diego, de 9 anos, e Shahla de 7,
guando teve de se dedicar exclusivamente ao mais novo e, além disso, ler um livro
atras do outro para tentar entender o que ele tinha. Enquanto isso, a situacgao se
agravava. Diversos médicos insistiam em dizer que a crianga era neurotipica.
“Infelizmente eu tive que diagnosticar meu filho sozinha. Os médicos nao
percebiam nada de errado com ele. Naquela época o autismo era muito
desconhecido, ndo havia profissionais no Brasil capacitados para diagnosticar
autismo.”

Ao entender do que se tratava e ter a confirmacgao do diagndstico, quatro anos
depois, buscou o tratamento adequado. Mas, como muitas pessoas ainda hoje,
Berenice ndo encontrou ajuda no sistema publico. Além disso, ela ainda teve de
lidar com a falta de protecao juridica e com o despreparo das escolas. Com 4 anos,
Dayan estudava em uma escola regular, fugiu e passou uma tarde inteira
desaparecido. Apés ser encontrado, foi expulso. Matriculado em outra escola
regular, foi acolhido, mas ndo acompanhava as aulas. Preferia ficar no parquinho,
acompanhado de uma cuidadora. Nao recebia estimulos adequados para seu
desenvolvimento. Berenice encontrou entdo uma clinica-escola onde Dayan
passou a progredir e foi alfabetizado. O detalhe é que a familia na época morava no
municipio fluminense de Itaborai e a escola ficava no bairro da Urca, no Rio de
Janeiro, a 40 km de distancia. “Dayan trilhou um caminho bastante arduo e muito
dificil”, desabafa.

Com diagndstico e tratamento estabelecidos,
era hora de lutar pelos direitos dos autistas

Quando seu filho estava diagnosticado e recebendo tratamento adequado,
Berenice passou a lutar pelos direitos das pessoas com autismo. Entre as
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conquistas esta aprovacgao da lei que leva seu nome. Foram dois anos e meio de
tramite, entre apresentacao do texto, aprovacgao pelo Congresso e a sangao
presidencial. O prazo é considerado curto — levou menos tempo para sair que o
diagnéstico de Dayan.

O texto estabelece o direito dos autistas ao diagndstico precoce, a tratamentos,
terapias e medicamentos fornecidos pelo Sistema Unico de Saude (SUS), além do
acesso a educacgao e a protecdo social, ao trabalho e a servigos que proporcionem a
igualdade de oportunidades. A partir da sang¢ao, as pessoas com TEA passaram a
ser incluidas nas leis especificas de pessoas com deficiéncia, como o Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia (Lei 13.146/2015), e também nas normas internacionais
assinadas pelo Brasil, como a Convenc¢ao das Na¢des Unidas sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (Lei 6.949/2000). As votacdes da proposta enchiam o
plenario de pessoas vestidas de azul, a cor simbolo da conscientiza¢do na luta do

autismo.

Com a lei em vigor, a luta passou a ser para o seu cumprimento efetivo em todo o
Brasil. O trabalho de Berenice continua. Do sonho de criar uma instituicdo publica
como a que acolheu seu filho ainda pequeno, nasceu em abril de 2014 a primeira
Clinica-Escola do Autista do Brasil. Mantida pela Prefeitura de Itaborai, a instituicao
atende gratuitamente cerca de 200 alunos-pacientes. Além de ser o principal
nome do ativismo pela pessoa com autismo no pais, a trajetéria de Berenice é
também reconhecida internacionalmente. Em 2017, recebeu o titulo de
Embaixadora da Paz pela Organizagao das Nag¢des Unidas (ONU) e Uniao Europeia.
O recado que da para outras maes é que ndo se isole e que “nunca desistam de
seus filhos".
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Ilvone no 5 de abril de 2020 a partir do 12:01

Bacana a histéria. Recentemente meu segundo filho aos 16 anos foi
diagnosticado com sindrome de asperger. Ainda estamos na fase de
aceitacdo (minha e principalmente ele se aceitar) Vou continuar
estudando sobre autismo. Tudo é muito novo para nés.
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