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RESUMO

O presente Trabalho de Conclusédo de Curso tem como tema central o entendimento sobre a
situacdo de vida das pessoas com nanismo e as politicas sociais destinadas a elas, conhecidas
popularmente por “andes” e pretendeu fornecer subsidios para o debate acerca do fendmeno da luta
pela efetivagdo dos direitos ja garantidos a essa parcela da populagédo e o combate ao preconceito
através da informagéo sobre essa condigdo rara. Esse estudo tem por objetivos analisar e refletir acerca
dos entraves e das barreiras que mais os atingem (que s&o as barreiras arquiteténicas e atitudinais),
visto que apos a implementacéo da Lei de Acessibilidade, ndo houve alteragBes adequadas nos
ambientes e na cidade a pessoa de estatura reduzida, elencar possiveis prejuizos do preconceito ligado
ao nanismo, apontar as redes de apoio mais atuantes no Brasil e desvelar o estigma especifico do
nanismo no mercado de trabalho. Realizei uma pesquisa de cunho qualitativo, com pesquisa
documental e bibliografica. Devido ao isolamento social ocasionado pela pandemia do novo
Coronavirus, a pesquisa foi restrita a coleta de dados pela internet e de palestras online realizadas
pelas diversas associa¢fes de pessoas com nanismo e lives sobre pessoas com deficiéncia que foram
muito importantes para o desenvolvimento deste estudo, visto que hd uma escassez de material
bibliografico e informagbes gerais sobre o universo da pessoa com nanismo. Feito o estudo, ao final
indico a necessidade de uma ampla divulgag&o sobre o nanismo de modo que essa comunidade possa
adquirir a visibilidade devida e com isso superar os estigmas do passado entranhados no imaginario
da sociedade, e com isso, que o preconceito seja combatido. O resultado da pesquisa traz um contetdo
ainda ausente no debate académico no Servico Social e um debate acerca das especificidades que
envolvem a pessoa com nanismo, que tem uma histéria antiguissima, mas pouco conhecida, que
passou por momentos de exaltacdo e adoracéo devido a associagdo a deuses divinos do Antigo Egito,
a celebracdo provocada por risos vinculados aos circos e distracdes artisticas nas cortes reais
europeias, ao exterminio devido as suas condi¢fes fisicas na Grécia, Esparta, Alemanha nazista
chegando a atualidade onde buscam visibilidade social, respeito e igualdade de direitos. Considerar os
anbes pessoas com deficiéncia ndo foi suficiente para que fossem atendidas suas necessidades
especificas pelas politicas sociais existentes, logo o estudo aponta, para um descaso para com a
pessoa com hanismo, visto que ndo ha um senso demografico nacional quantitativo sobre as pessoas
acometidas por esta displasia, que possibilite a criagdo de uma politica social eficaz que se desdobrara
em cursos de especializacdo, qualificando profissionais para o0 diagndstico, orientacéo,

acompanhamento, tratamento e defesa de direitos ao longo da vida da pessoa com nanismo.

Palavras-chaves: Nanismo, pessoas com deficiéncia, preconceito, Politicas Publicas,

Servico Social
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1 INTRODUCAO

O presente estudo investiga a condicdo de vida das pessoas com
nanismo, conhecidas popularmente por “andes” e as politicas sociais voltadas
a elas e tem por objetivo analisar e refletir acerca dos entraves e das barreiras
gue mais os atingem (que sao as barreiras arquitetdnicas e atitudinais), elencar
possiveis prejuizos do preconceito ligado ao hanismo, apontar as redes de apoio
mais atuantes no Brasil e desvelar o estigma especifico do nanismo no mercado
de trabalho. E de suma importancia este estudo tanto para o meio académico
guanto para a sociedade como um todo, pois buscaremos dar visibilidade social
a essa parcela da populagcéo da qual pouco se sabe por falta de informacéao
sobre esta displasia, contribuir para o reconhecimento e o respeito para além de
sua deficiéncia e a reflexdo quanto a importancia da garantia de direito do
cidadéo.

O interesse pelo tema ocorreu em 2018 durante o periodo de estagio no
setor de Servi¢co Social da Faculdade de Odontologia da Universidade Federal
do Rio de Janeiro, a partir de uma roda de conversa na qual minha supervisora
de estagio sugeriu que as estagiarias indicassem novos temas para serem
debatidos na sala de espera da Clinica da Odontopediatria, onde a cada
semestre era realizado o acolhimento e humanizacdo aos familiares e
responsaveis de criancas com deficiéncia que estariam realizando seu primeiro
atendimento, com acbes educativas, troca de experiéncias entre o grupo,
reivindicagdes, informagdes e encaminhamento das demandas apresentadas.

Minha supervisora relatou que havia recebido um folder na rua, que
apresentava varios projetos criados pela vereadora Luciana Novaes? (PT/RJ),

entre eles uma cartilha para pessoas com deficiéncia, e expressou sua vontade

1 A palavra “ando” tem origem nos seres mitoldgicos noérdicos oriundos da Terra Média de acordo
com site “Mitologia Nérdica” (2020), segundo as lendas, seriam mestres na arte da mineragao e
forja de armaduras e armas. A forma correta para referir-se a uma pessoa de estatura reduzida
€ pessoa com nanismo, ja o termo “anido” é vista pela comunidade de nanismo de forma
pejorativa, usada com o intuito de rebaixar, humilhar ou diminuir sendo remetida ao cémico, seres
grotescos e mitologicos.

2 Primeira vereadora tetraplégica do estado do Rio de Janeiro, vereadora por 2 mandatos, que
ficou nesta condicdo apoés ser atingida por uma bala perdida dentro da universidade Estacio de
S4, no Rio Comprido, zona norte do Rio, em 2003, presidente da comissdo da pessoa com
deficiéncia na Camara Municipal do Rio de Janeiro.
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de convida-la para uma palestra, mas verificamos que havia a inviabilidade
devido a falta de acessibilidade direta ao prédio da faculdade, j& que o Unico
acesso por rampa € pelo Hospital Clementino Fraga Filho (HUCFF). Folheando
o folder ela observou que em uma das fotos havia pessoas com nanismo e
relatou duas situacdes que presenciou, a de uma amiga sua que tinha fobia de
“ando” e da dificuldade de uma pessoa com nanismo que n&o conseguia
alcancar o balcao de atendimento de um trailer para fazer o pedido de um lanche.
Isso me remeteu a varias questfes sobre a acessibilidade, a visibilidade (ou a
falta dela) na sociedade e o universo destes cidadaos que enfrentam tantas
dificuldades além do preconceito.

De acordo com o site “ Somos todos Gigantes”, nanismo € uma doencga
rara de carater genético® que afeta o crescimento esquelético resultando em um
individuo com estatura 20% abaixo da média normal da populacdo brasileira,
sendo considerado deficiéncia fisica, desde 2004 através do Decreto 5.296,
devido as suas condicOes fisicas e os desdobramentos ortopédicos tais como
lordose, escoliose, artrose, sifose (vulgarmente conhecido como corcundez)
entre outros. Sendo assim, as pessoas com esta displasia sao beneficiadas pelo
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia.

Na historia da humanidade a vida das pessoas com deficiéncia € marcada
pelo estigma, preconceito, exclusdo e muita luta na busca por direitos. Procuro
elucidar a condicdo das pessoas com nanismo ao longo desse processo e irei
apontar alguns periodos histéricos nos quais a relacdo da sociedade com as
pessoas com deficiéncia e/ou pessoas com hanismo variou de acordo com cada
cultura e civilizacdo. Toda essa trajetoria demonstra 0 quao estigmatizado foi a
pessoa com deficiéncia, o que reflete até os dias atuais nos quais ainda sofrem
preconceito, vivendo a margem da sociedade. Dentro deste grupo, destaco para
meu trabalho, a pessoa com nanismo, com a qual percebo maior preconceito,
falta de inclusdo social e extremo tratamento pejorativo.

A temética é bem pertinente para o Servico Social por se tratar de um
grupo minoritario reconhecido como pessoas com deficiéncia ha quase 17 anos,

cujas necessidades especificas séo praticamente desconhecidas para a maioria

3 Neste presente trabalho, ndo iremos nos aprofundar no que diz respeito a genética.
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da populacdo o que resulta muitas vezes na dificuldade no acesso a
determinados direitos garantidos por lei devido a sua especificidade. A falta de
conhecimento da sociedade sobre este tipo de displasia gera ainda muito
preconceito e a exclusdo destes sujeitos, levando muitas vezes ao proprio
isolamento da pessoa refletindo em quadros de depresséo e suicidio.

Este estudo busca refletir sobre as dificuldades enfrentadas pelas
pessoas com nanismo em seu cotidiano seja ho ambito social seja no ambito
profissional, além do combate ao preconceito contra essa populacdo na busca
do devido respeito a pessoa independentemente de sua deficiéncia. Também
procurei elencar possiveis prejuizos do preconceito ligado ao nanismo, apontar
a rede de apoio no Brasil e desvelar o estigma especifico do nanismo no
mercado de trabalho.

A metodologia consistiu em pesquisa de cunho qualitativo, com pesquisas
bibliogréficas relativas ao tema abordado, onde foi constatado que a maioria dos
conteudos disponibilizados sdo sobre pessoas com deficiéncia, mas sem
mencao a pessoas com nanismo. Aprofundando a busca sobre “andes’,
encontrei conteudos sobre figuras mitolégicas, e publicacdes cientificas sobre
genética (causas, tipos, tratamentos), em contrapartida existe uma escassez de
material bibliografico e informacdes gerais sobre o0 universo da pessoa com
nanismo. Na busca realizei uma coleta de informacdes publicadas em sites e o
que mais nos forneceu materiais para fundamentacao teérica foi o “Somos todos
Gigantes”, que foi criado para disseminar informacgdes e dar apoio a pessoa com
nanismo e a qualquer pessoa que busque informacdes.

Inicialmente para estruturar esta monografia foi pensado um cronograma
com entrevistas semi-estruturadas com profissionais dos Centros de Referéncia
da Pessoa com Deficiéncia (CRPs), visita a Associacdo de Nanismo do Estado
do RJ (ANAERJ), para conhecer a associa¢cdo, conversar com a presidente
sobre suas lutas, conquistas e servi¢cos oferecidos, além de realizar entrevistas
com membros da associagao para tracar um perfil desta populacéo.

Mas alguns imprevistos aconteceram, como a aposentadoria da minha
orientadora do TCC que ocorreu no decorrer do segundo periodo letivo de 2019.
No semestre seguinte, durante o Periodo Letivo Especial (PLE) jA com uma nova

orientadora houve a suspensdo do periodo devido a pandemia do Novo
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Coronavirus*, que afetou todo o planejamento devido ao isolamento social.
Desta forma fui forcada a restringir a presente pesquisa na coleta de dados pela
internet e de palestras online nas diversas associagdes de pessoas com nanismo
e lives sobre pessoas com deficiéncia que foram muito importantes para o
desenvolvimento desse estudo.

Para elucidar a condicdo das pessoas com nhanismo na histéria da
humanidade, foi realizado um breve resgate historico no qual analisei algumas
bibliografias disponiveis sobre o tema como SILVA (1987), NEGREIROS (2014)
e KOZMA (2011), e utilizei conteudos de sites de museus para ilustrar fatos
histéricos da Antiguidade com suas particularidades, primordiais para auxiliar no
entendimento dos conteudos.

As pesquisas foram baseadas principalmente em informacfes de
matérias dos sites: “Somos todos gigantes”, da Associacdo de Nanismo do
Estado do Rio de Janeiro (Anaerj), da Associacdo Nanismo Brasil (Annabra) e
da Fundacdo de Articulacdo e Desenvolvimento de Politicas Publicas para
Pessoas com Deficiéncia e Altas Habilidades no Rio Grande do Sul (Faders) e
de experiéncias apresentadas em reality shows com pessoas com nanismo
como: “Os pequenos Johnstons”, “Quebrando barreiras com a familia Klein”,
“Solteiros: em busca de uma amor” e “A pequena grande familia”, os quais
utilizei para compreender certas questdes enfrentadas pelas pessoas com
nanismo em seu cotidiano a fim de suprir a falta de dados devido a

impossibilidade da vivéncia de campo e entrevistas.

4 A Covid 19, foi identificada em dezembro de 2019, na cidade de Wuhan, na China. A pandemia
do Novo Coronavirus, causada pelo virus SARS-CoV2, causou a primeira morte no Brasil em
marco de 2020. Sua disseminacg&o ocorreu de maneira rapida atingindo milhares de pessoas em
diversos paises, com contaminagdo rapida de pessoa para pessoa, que inicialmente apresenta
um quadro clinico inicial de um resfriado, evoluindo para uma pneumonia grave. Muitas pessoas
ndo apresentam estes sintomas, sendo classificadas como assintomaticas, o que pode contribuir
para a proliferacao da doenca. Essa condicao levou as autoridades da Organizacdo Mundial de
Saude (OMS) a adotarem medidas a fim de evitar aglomeracdes e minimizar o contagio, como o
distanciamento social, o isolamento social, 0 uso de mascaras, a higienizagdo com agua e sabéo,
e o0 uso de alcool em gel. A corrida na busca de uma vacina eficaz foi intensa com varias
empresas farmacéuticas acelerando as pesquisas e a producéo das vacinas. Em janeiro de 2021,
iniciaram as vacinacdes pelo mundo, aqui no Brasil devido ao governo negacionista, que desde
o0 inicio da pandemia anda na contramao das orientagdes da OMS e dos especialistas em saude,
a vacina, até o momento do fechamento desse estudo, estava sendo comprada e distribuida a
conta gotas, levando a passos de formiga a imunizacéo total da populagéo brasileira.


http://www.acessibilidadeinclusiva.com.br/associacao-de-nanismo-do-estado-do-rio-de-janeiro/
http://www.acessibilidadeinclusiva.com.br/associacao-de-nanismo-do-estado-do-rio-de-janeiro/
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O presente trabalho encontra-se estruturado em quatro capitulos. No
primeiro capitulo, contextualizei a trajetoria historica da pessoa com deficiéncia
(em determinados momentos darei énfase a pessoa com nanismo), do Egito até
a modernidade e abordarei a convivéncia na sociedade em diferentes
civilizagdes e culturas, passando por contextos de incluséo, rejei¢cao, exterminio,
discriminag&o e preconceito, sendo impostos a viver a margem da sociedade.
Conceituarei o que € nanismo e como identifica-lo, além de apresentar uma
cidadezinha brasileira com um alto indice de habitantes com nanismo e as
celebridades nacionais e internacionais que se destacam na industria do
entretenimento para além da displasia.

No segundo capitulo, abordarei os movimentos sociais e de luta das
pessoas com deficiéncia no mundo e seus reflexos no Brasil com suas efetivas
contribui¢cdes constitucionais, além de suas conquistas e ampliacdes de direitos.
Destacarei a primeira rede de apoio internacional e as principais instituicoes de
forte atuacdo no Brasil, além de suas importantes conquistas para essa
populacdo que luta por visibilidade, respeito e acessibilidade perante a
sociedade.

Ja no terceiro capitulo abordarei as politicas publicas destinadas as
pessoas com deficiéncia que versam sobre as pessoas com nanismo, apontarei
a importancia da acessibilidade e os entraves decorrentes das barreiras
arquitetdnicas e atitudinais enfrentadas em seu cotidiano. Pontuarei os reflexos
do preconceito na qualidade de vida dessas pessoas com nanismo.

No quarto capitulo, farei uma reflexdo sobre a importancia do Servico
Social no processo de inclusdo e reconhecimento social, sua contribuicdo na
disseminacdo de informacOes sobre as especificidades das pessoas com
nanismo com o propésito do combate ao Capacitismo (preconceito contra a
pessoa com deficiéncia).

E por fim nas consideracdes finais, proponho uma ampla divulgacao sobre
0 nanismo de modo que possam ganhar a visibilidade e o respeito e com isso
superar os estigmas do passado entranhados no imaginario da sociedade, além

de combater o preconceito.
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2 NANISMO, A PESSOAS COM DEFICIENCIA E SUA TRAJETORIA
HISTORICA

O nanismo é considerado uma doenca rara e caracterizado quando a
estatura de um individuo é muito menor que a média da populacdo (baixa
estatura) de acordo com Site “Somos Todos Gigantes” (STG). E uma mutagao
genética que afeta o crescimento normal dos ossos, podendo afetar pessoas de
ambos 0s sexos (em uma proporcdo de 1 para 25 mil nascimentos) e até
animais.

De acordo com o Tratado de Pediatria Nelson®, a altura dos homens
com nanismo € no maximo de 1,45 metros e as mulheres € menor do que 1,40
metros. O site “Somos Todos Gigantes” (2013), acrescenta que as pessoas com
esta displasia necessitam de acompanhamento médico e profissional desde o
diagndstico para que algumas complicacfes sejam evitadas.

De acordo com o geneticista Juan Llerena, do Instituto Fernandes
Figueira (IFF/Fiocruz), qualquer casal pode ter um filho com nanismo, mas se
um dos pais tiver a displasia, a chance de filhos com nanismo é maior. A
probabilidade de acordo com o geneticista é de 50% de chance de ter um filho
com nanismo quando um dos pais tem o gene da displasia. Caso ambos
possuam a displasia, a probabilidade é de 75% de chance de nascer com
nanismo. Diante desta incidéncia, Llerena recomenda o aconselhamento
genético para que sejam analisadas as probabilidades e sejam orientados sobre
esta condicéo.

No Brasil, a condicdo de nanismo é reconhecida como deficiéncia fisica
desde 2004 (Decreto 5.296/04), em decorréncia de seus desdobramentos
ortopédicos. O art. 4° do Decreto 3.298/1999 traz a definicdo da pessoa com
deficiéncia como as que se enquadram nas categorias de deficiéncia fisica,
mental, visual, auditiva e deficiéncias multiplas, ou seja, aquelas com associacdo

de duas ou mais deficiéncias.

5 Obra de referéncia produzida pela Sociedade Brasileira de Pediatria, citada no blog do
professor Edgar Magalhdes (2012).
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O censo de 2010, divulgado pelo IBGE indica 45,6 milhdes de pessoas
gue autodeclaram pelo menos uma deficiéncia. Sendo uma pesquisa que nao
houve especificidades sobre os tipos de deficiéncia, ndo foi possivel estimar o
total de pessoas com nanismo, visto que, esta condicdo foi reconhecida desde
2004, mas quase 17 anos apas, néo foi realizado nenhum censo especifico para
que se possa conhecer esta populacdo e assim lutar por politicas publicas
eficazes para esses cidadaos.

Quanto a morfologia, de acordo com o site Neoclinica, existem dois tipos

de nanismo:

e Nanismo Pituitario ou Hipofisario, também conhecido como
nanismo proporcional (decorrente da deficiéncia na producédo do
hormonio de crescimento pela glandula da hipofise, resultando na
baixa estatura, com tamanho dos 6rgdos proporcionais a altura);

e Nanismo Acondroplasico (é considerado como 0 nanismo
“verdadeiro” por ser uma alteragdo genética que resulta em
membros inferiores e superiores nao desenvolvidos com o
tamanho dos ¢6rgados desproporcionais a altura. Suas
caracteristicas sdo baixa estatura, pernas e bracos curtos, maos
pequenas e cabeca grande (macrocefalia), testa proeminente,

arqueamento das pernas, entre outros).

A displasia pode ser identificada ainda na gestagdo com exames de
ecografia e ultrassonografia morfolégica, a partir do 6° més de gestacéo,
conforme ilustracdo na foto 9. A acondroplasia € a forma mais comum de
displasia esquelética, mas ndo ha tratamento para esse tipo de anomalia.
Segundo o geneticista Wagner Baratela®, em alguns casos pode-se fazer

alongamento de 0ssos’, que exige varias cirurgias, mas este procedimento é

6 Wagner Antonio da Rosa Baratela, Geneticista do Hospital Sirio Libanés, que possui nanismo
do tipo displasia diastrofica.

7 Procedimento onde os 0ssos dos bragos e das pernas sao quebrados e acoplados a aparelhos
extensores, que permite um grau elevado de crescimento, de acordo com site “Mega Arquivo”
(2012).
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muito doloroso e em alguns casos pode ocasionar risco de infeccdes Osseas,
dificeis de tratar. J& 0 nanismo causado pela falta de hormonio, pode ser tratada
através de reposicdo hormonal, este horménio, conta na lista de remeédio
distribuidos pelo Sistema Unico de Saude (SUS), para aqueles que tenham a
indicagdo médica comprovada, de acordo com Dr. Drauzio Varella em matéria
no site da UOL.

Figura 1 - Exames para diagnosticar o Nanismo

Fonte: Site Genética (2019)

Existe ainda, o nanismo nutricional, que afeta grande parte da populagéo
do Brasil, principalmente nas regibes mais empobrecidas (Norte e Nordeste),
atingindo um em cada quatro criancas de até cinco anos, de acordo com relatorio
da Unicef® (2013), que defende a atencéo na gestacdo e nos dois primeiros anos
de vida da crianca. E proveniente da deficiéncia alimentar tendo como reflexo o
retardo (atraso) na capacidade intelectual e no baixo desenvolvimento escolar.
N&o tem cura, apenas tratamentos paliativos com hormdnios. Segundo matéria
do site da CNBB (2013), o nanismo nutricional, inicia-se na fase do pré-natal,
devido & m& alimentagcdo materna, levando a caréncia nutricional durante a
gestacdo. A saude da mae é muito importante nesta fase, pois insuficiéncia
placentaria, doencas infecciosas, uso de drogas ilicitas ou bebidas alcodlicas
podem prejudicar a nutricdo do bebé em formacao, além da falta de saneamento

basico.

8 A matéria publicada no site da Conferéncia Nacional dos Bispos do Brasil (CNBB), apresenta
a atuacéo de seus agentes da Pastoral da Crianca em prol da prevencdo e erradicacdo do
nanismo nutricional na primeira infancia, que consiste da gestagéo até os dois anos de idade.
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O site “Somos todos gigantes, afirma que atualmente existem 400 tipos
de nanismo e 80 subtipos, sendo a Acondroplasia a mais comum (mutacao
genética), que se caracteriza por tronco pequeno; pernas e bracos curtos; dedos
curtos, normalmente com separacdo grande entre o dedo anelar e médio;
movimentos limitados nos cotovelos; cabeca desproporcional ao corpo; testa
proeminente; e pernas arqueadas, conforme observamos abaixo na foto 9.

Muitas das pessoas com nanismo relataram em alguns documentarios e
lives que assisti, que sua aparéncia os difere do padréo de beleza determinados
pela sociedade, isto muitas vezes é um dos causadores da falta de interacéo
social das pessoas com nanismo, que ndo se aceitam fisicamente devido ao
preconceito sofrido, isolando cada vez mais.

Mas sera que € possivel identificar uma pessoa com nanismo so6 de olhar?
Depende, porque na maioria dos casos é possivel a identificacdo visual devido
as caracteristicas citadas a cima, mas devido a grande variedade de tipos e
subtipos de nanismo, algumas vezes o desenvolvimento &ésseo ocorre
naturalmente durante a infancia e somente da adolescéncia para a idade adulta

esse processo se interrompe, como veremos exemplos mais adiante.

Figura 2 - Algumas caracteristicas fisicas de pessoas com nanismo acondroplasico
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Fonte: Site Emaze (2019)

Quanto a saude das pessoas com nanismo, as doencas mais
diagnosticadas sdo limitacbes de mobilidade, dores crbnicas, doencas
cardiovasculares, obesidade, tireoidismo e alguns desdobramentos ortopédicos
como: lordose, escoliose, artrose, sifose entre outros.

Segundo o site, “Somos todos Gigantes” (2017), o nanismo é uma das

doencas mais antigas documentadas na historia da humanidade, retratada nos
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registros historicos como papiros, estatuas, hieréglifos e desenhos nas paredes
de diversas tumbas no Egito Antigo entre outros, demonstrando o modo como
as pessoas com deficiéncia eram tratadas desde a Antiguidade por diversas
sociedades. Procurando elucidar o trato com as pessoas com deficiéncia e/ou
das pessoas com nanismo, apontaremos agora alguns periodos historicos para
essa reflexdao com base no livro de SILVA (1987).

O blog “Arcanoteca” (2014) relata que no Egito Antigo os andes e os
pigmeus® eram chamados de deneg, mas possuiam diferencas entre eles, pois
0s andes seriam nascidos no proprio pais e 0s pigmeus seriam estrangeiros.
Afirma também, que os andes eram bem integrados a sociedade em diferentes
classes sociais com seu devido reconhecimento enquanto pessoa de direito.
Existiam andes tanto na "elite” da sociedade quanto entre o0s servicais, dentre 0s
altimos alguns tinham tanto prestigio que foram sepultados no cemitério real,
proximo as piramides de seus senhores e registros em pelo menos 50 tumbas.
Durante o periodo do Império Antigo egipcio alguns artistas retratavam a mesma
pessoa em cenas diferentes, mostrando inclusive que esse personagem
principal poderia realizar vérias tarefas ao mesmo tempo. As principais
atividades exercidas eram de empregados domésticos, cuidadores de animais,
copeiros, secretarios particulares, escultores, ourives, bailarinos entre outros.

Ja o site “Aventuras na Historia” descreve que no Egito Antigo, o nanismo
era uma condicdo que trazia sorte e prosperidade por estar associada aos
deuses de baixa estatura como Ptah e Bés. Ao longo do Médio Rio Nilo é
possivel admirar varias estatuas em marfim datadas de 3000 a.C, inclusive a de

Bés em destaque na foto abaixo, situada logo na entrada do Templo de Hathor

° O blog destaca que o0s pigmeus seriam pessoas pequenas trazidas da Africa para servir como
dancarinos, acrobatas e suas funcdes estavam sempre ligadas ao entretenimento da corte.
Segundo o site “Segredos do Mundo” (2019), os pigmeus mediam em torno de 1,50m de altura
e, afirma que a explicagcéo sobre sua estatura seria por viverem no interior das florestas tropicais
da Africa, areas muito densas e extremamente cobertas por arvores, o que impedia a exposi¢ao
ao sol, tdo importante para a vitamina D melhorando a absorgéo do célcio para o fortalecimento
dos 0ssos.
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na cidade de Dandara ao sul do Egito, proximo ao patio aberto no caminho para

o Mamisi ou Casa de Parto©.

Figura 3- Estatua do deus Bes no Templo de Hathor

il ; ;3'

Fonte: blog Ms Magom (2017)

KOZMA (2011) cita as “Instrugcbes de Amenemope™'! que demonstra que
o trato com a pessoa com deficiéncia desprendido pelos egipcios necessitou em
determinado momento da intervencao do farad, a ponto de ser criado um codigo
de conduta moral que dizia “N&o faca gozacdes de um homem cego nem cagoe
de um anéo, nem interfira com a condi¢do de um aleijado. Nao insulte um homem
gue estad na mao de Deus, nem desaprove se ele erra”.

O site “Mitografias” (2016) ao apresentar as divindades do Pantedo
Egipcio (conjunto de deuses e deusas adorados no Antigo Egito) descreve Bés
(foto 2) como um Deus brincalhdo, sendo um ando deformado, narigudo, sempre
pulando batendo num tambor com a lingua de fora. Tinha aparéncia excéntrica,
meio homem meio ledo, barbudo e de orelhas rolicas, sendo a Unica de todas as
divindades da histéria egipcia a ser representada de frente, nunca aparecendo

de perfil. De acordo com a descricdo do site do Museu nacional UFRJ, Bés

10 Por ser considerado uma divindade protetora das criancas, das parturientes e do parto, Bés
era sempre representado nas “casas de nascimento”, onde as mulheres que tinham dificuldades
em conceber visitavam uma Camara Bes, também conhecida como camara de incubacao, onde
passavam a noite na presenca de Bés).

11 De acordo com o blog de Lucas Correia, as Instrucdes de Amenemope (também chamados
de Sabedoria de Amenemopet) é uma obra literdria composta no Egito Antigo, mais
provavelmente durante o Periodo Ramassida (cerca de 1300-1075 aC), que contém trinta
capitulos de conselhos para uma vida de sucesso, aparentemente escritos pelo escriba
Amenemope, filho de Kanakht, como um legado para seu filho. Esse manuscrito encontra-se em
exposi¢do no Museu Britanico.
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afastava os maus espiritos e evitava pesadelos, tendo a sua imagem pintada em
moveis, objetos de decoracdo e esculpida como pequenas estatuas ou como
pequenos pingentes em forma do amuleto, o que o classifica como uma
divindade doméstica, estando sempre presente nas residéncias egipcias tanto
ricas quanto pobres além de proteger os recém-nascidos. Sua estatueta (datada
do periodo Ptolomaico, 350 a.C, cerca de 2.350 anos) esteve em exposi¢cao no
bicentenario Museu Nacional do Rio de Janeiro, o mais antigo do pais, localizado
na Quinta da Boa Vista (Paco de Sao Cristévao, antigo Palacio Imperial), fazendo

parte de um acervo de 700 pecas da maior colecao egipcia da América Latina.

Figura 4 - Representa¢fes do deus ando Bés

Fonte: Museu Nacional/lUFRJ

Apés um fatidico incéndio em setembro de 2018, que destruiu um grande
acervo historico e cientifico, um grupo de pesquisadores da UFRJ conseguiram
recuperar em maio de 2019, em meio aos escombros, vinte e sete pecas dessa
colecéo, inclusive a de Bés, quase sem danos, de acordo com matéria do site
G1 (2019). A obra voltou a participar de uma exposigéo realizada entre outubro
e dezembro de 2019 chamada “Museu Nacional Vive — Arqueologia da
Resisténcia”, dentro da mostra “Egito Antigo: do cotidiano a eternidade”, no
Centro Cultural Banco do Brasil, no centro do Rio de Janeiro. Uma nova
exposi¢cdo comecaria no inicio de 2020 em S&o Paulo, mas com a pandemia do

Coronavirus, as visitas foram suspensas e foi disponibilizado o link!? do tour

12 hitps://www.ccbbvirtual.com.br e https://artsandculture.google.com/project/museu-nacional-
brasil, disponibilizado pela agéncia brasil em matéria publicada em 13/12/2018).



https://www.ccbbvirtual.com.br/
https://artsandculture.google.com/project/museu-nacional-brasil
https://artsandculture.google.com/project/museu-nacional-brasil
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virtual das duas exposicdes, possibilitando uma nova oportunidade para admirar
estas reliquias.

Ja o deus Ptah assumia diversas formas de representacdo assim como
diversas divindades do Egito Antigo, uma delas era como um ando com o0 nome
de Pataikos'®, representado na foto abaixo, citado pelo historiador grego
Herddoto em seu livro “Histéria vol. 111" que o descreve como uma imagem fenicia
de um ando protetor. De acordo com a descricdo no site do Johns
Hopkins Archaeological Museum (Museu Arqueolégico Johns Hopkins),
Pataikos seria uma manifestacdo especial do deus criador Ptah (deus dos
artesdos) ou seu filho e a aparéncia anad simbolizava seu poder magico, sua
aparéncia era similar ao deus Bes, com pernas arqueadas e cabeca
excessivamente grande, calva, as vezes possui uma cabeca de falcdo ou
carneiro sobre a qual ele pode usar um cacho lateral, um escaravelho ou uma

coroa Atef.

Figura 5 - O deus Ptah- Pataikos

Fonte: Museu do Louvre (2020)

De acordo com o site “Faraé e Companhia” (2012), o caso mais
emblematico de nanismo no Egito Antigo é o do oficial do alto escaldo do Antigo
Reino, supervisor dos andes no palacio do farad , chefe do guarda-roupas real

e sacerdote dos ritos funerarios, o andao Seneb!* conforme ilustrado na foto 4,

13 Escultura adorada desde o Império Antigo do Egito (ca. 2686-2160 aC), atualmente em
exposicdo no Museu do Louvre.

14 A estatueta da familia estd em exposi¢do no Museu Egipcio do Cairo, viveu na 4a. Dinastia (c.
2613-2494 aC) ou inicio da 5a. dinastia (c. 2498-2345 aC). Sua esposa fazia parte da corte do
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retratado em uma escultura de pedra calcaria, sentado em um banco de pernas
cruzadas, de bragos curtos ao lado de sua esposa Senet-ites de estatura
mediana bem como sua filha, Autibenkhufu e seu filho, Ankhemadjedefré, que
ocupam o lugar deixado livre por suas pernas curtas. Tal monumento faz-nos
apreender que a sociedade daquela época tinha grande respeito e entendia que
andes podiam constituir familia com filhos sem a deficiéncia, uma davida que
persiste até os dias de hoje, por leigos quanto a esta displasia, que explicaremos
mais adiante. O caso de Seneb nos mostra que no Egito Antigo era permitido
que andes de classes mais elevadas ocupassem cargo publico. E existiram
também os casos de pessoas de baixa estatura descritas como servos de outros

andes, podendo até ser parte da mesma familia.

Figura 6 - Escultura de Seneb com sua familia

Fonte: Blog Fara6é e Companhia

De acordo com o site “Deficiéncia Visual” (2012), no Egito havia uma
grande incidéncia de cegueira proveniente de infec¢des nos olhos causadas
pelas frequentes tempestades de areia, tal fato o fez conhecido como a “Terra
dos Cegos”, segundo registros do Papiro de Ebers™'®, vale ressaltar que neste
periodo, as pessoas com deficiéncia eram muito valorizadas.

Diferente dos egipcios, 0os gregos tinham uma conduta preconceituosa e
discriminatéria em relacdo as pessoas com qualquer tipo de deficiéncia, ja que

o culto ao corpo forte e sadio era primordial, dado o fato de uma civilizacéo

farad e era sacerdotisa das deusas Hathor e Nei. A traducao dos nomes de seus filhos referia-
se aos reis aos quais seu pai servia Khufu e Djedefré.

15 Nome dado em homenagem ao seu descobridor, o egiptélogo George Ebers, datado de 1.500
a.C, de acordo com site.
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voltada para a formacao militar devido as constantes guerras pela defesa de seu
reino ou conquistas de novas terras. Duas civilizagbes se destacam neste
contexto, Esparta e Atenas, sobre as quais iremos trazer algumas informacdes
a titulo de ilustracéo.

Segundo SILVA (1987) na Grécia Antiga era muito forte a valorizacdo da
formacéo de guerreiros'®, em Esparta, onde o cidadédo pertencia ao Estado e de
acordo com as leis vigentes a época, 0s pais apresentavam o recém-nascido ao
conselho de ancibes, para que avaliassem se a crianga seria” normal” e saudavel
(quem néo tivesse condigBes de servir aos interesses comunitarios, inapto pra a
vida militar, ndo tinha nenhum valor e deveria ser eliminado), confirmada a
vitalidade da crianca, se fosse do sexo masculino, ficaria com os pais até a idade
de sete anos quando seria entregue aos cuidados do Estado para iniciar sua
formacao para a arte da guerra (todo esse preparo era cruel, e visava exterminar
as fraguezas de seus alunos, ou eliminar o elo fraco, onde o forte sempre
prevalecia sobre o fraco, seguindo a crenca de que apenas o0s mais fortes
deveriam prevalecer).

J4 a crianca do sexo feminino, de acordo com matéria no site
“EFDesportes” sobre Jogos Olimpicos Gregos (2012), tinha a incumbéncia de se
preparar para gerar filhos fortes e cuidar do lar. Elas também eram entregues
aos sete anos ao estado para serem educadas e treinadas para a guerra tal qual
0S meninos, mas com uma educacgao mais especifica, praticando treinamentos
fisicos na busca de um corpo forte, saudavel e apto para procriagdo e aumento
eficiente da populacdo. Participavam de torneios e atividades esportivas, mas
nao pernoitavam nos quartéis, elas voltavam para casa onde recebiam da mae
orientacdes sobre a vida sexual.

Em Esparta, quando o bebé apresentasse uma anomalia ou limitag&o
fisica, este era levado para o APOTHETAI (um abismo conhecido como
depdsito), onde seria arremessado. Os ancidos tinham a conviccdo que seria

bom para o préprio individuo sua execucédo, pois ndo conseguiria conviver com

16 Esparta ficou conhecida, principalmente pelo desenvolvimento militar em uma época de
constantes invasdes e batalhas, educacéo militar rigida era o meio pelo qual se chegava a um
corpo forte, resistente, pronto para se tornar implacavel em combate e, assim, ndo ceder ao
inimigo, n&o perder espaco em meio a grandes batalhas nos limites da civilizacéo.
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sua deficiéncial’. No filme “300"8 fica bem explicito toda essa dinamica cultural
espartana.

Ja em Atenas percebemos que o trato para com as pessoas com
deficiéncia era similar aquele dado em Esparta, criancas eram rejeitadas e
abandonadas em pracas publicas ou campos, atirados de uma cadeia de
montanhas na Grécia, expostos ao ridiculo ou forcados a mendicancia. No caso
do nascimento de um bebé com alguma deficiéncia, era o préprio pai quem
deveria elimina-lo. Esta pratica fica bem evidenciada nos livros dos conceituados
pensadores da épocal® que afirmavam que pessoas nascidas com qualquer
anomalia deveriam ser eliminados, afim de tornar a sociedade mais justa,
conforme cita Gugel (2007, p.63) sobre Platdo no livro “A Republica” (Livro IV,
460 c):

Pegardo entdo os filhos dos homens superiores, e leva-los-ao para o
aprisco, para junto de amas que morram a parte num bairro da cidade;
os dos homens inferiores, e qualquer dos outros que seja disforme,
escondé-los-do num lugar interdito e oculto, como convém.

(Gugel,2007, p.63)

Da mesma forma, a autora descreve que Aristételes (Livro VII, Capitulo
XIV, 1335 b) também abominava criancas que nasciam com deficiéncia e

aprovava o tratamento com desdém, como descreve:

guanto a rejeitar ou criar os recém-nascidos, tera de haver uma lei
segundo a qual nenhuma crianca disforme sera criada; com vistas a
evitar o excesso de criancgas, se 0s costumes das cidades impedem o
abandono de recém-nascidos deve haver um dispositivo legal limitando
a procriagdo se alguém tiver um filho contrariamente a tal dispositivo,
devera ser provocado o aborto antes que comecem as sensacoes e a
vida (a legalidade ou ilegalidade do aborto sera definida pelo critério de
haver ou ndo sensacéo e vida) (GUGEL: 2007, p. 63).

17 Ressalte-se que de acordo com o site “Aventuras na histéria” (2019), essa pratica era aplicada
somente para os filhos da elite espartana. Desse modo ndo afetava a classe dos periecos
(classes populares formadas por homens livres) nem dos hilotas (classe dos servos), os quais
podiam viver com suas deficiéncias, desde que pudessem trabalhar.

18 Filme baseado na Histdria em Quadrinhos de Frank Miller de 1998, lancado em dezembro de
2006, a histdria é narrada pelo soldado Dilios, o Unico sobrevivente dos 300 Espartanos que
lutaram na passagem de Termoépilas, onde sob o comando do Rei Lebnidas e com a ajuda de
alguns poucos homens mandados por cidades estados gregas aliadas(acredita-se que ao todo
eram 7 mil homens, no entanto, desses aliados, poucos eram realmente soldados, e 0os que
eram, nenhum se comparava aos espartanos), pararam a invasao da Pérsia, liderada pelo Rei
Xerxes e seus 300 mil soldados.

19 Platao escreveu “ A Republica” e Aristoteles “A Politica”.
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SILVA (1987) relata ainda que em Roma, de acordo com textos juridicos,
haviam leis especificas que determinavam o “Infanticidio”®, onde o pai (nobre
ou plebeu) tinha a autorizacéo de executar seu filho apds avaliacéo e julgamento
(confirmacgéo da anomalia) por cinco vizinhos. O pai que abdicasse do exterminio
de seu filho, abandonaria a crianca em um cesto a beira do Rio Tibre, onde
escravos ou outras pessoas pobres os recolhiam para posteriormente coloca-los
a pedir esmolas, servirem de bobos, trabalhar nos circos romanos ou em

prostibulos, e cita:

Cegos, surdos, deficientes mentais, deficientes fisicos e outros tipos
de pessoas nascidas com malformagfes eram também de quando em
guando ligados a casas comerciais, a tavernas, a bordéis, bem como
a atividades dos circos romanos, para servigos simples e as vezes
humilhantes”. (SILVA, 1987, p.130)

SILVA (1987, pag. 128) menciona ainda sobre as Leis das Doze Tabuas
da obra "De Legibus", de Cicero (Marcus Tullius Cicero-106 a 43 a.C.), que
explica em quais condicbes era autorizado o exterminio de criancas com
determinada anomalia, “Tabua IV - Sobre o Direito do Pai e do Casamento. - Lei
[l - O pai de imediato matara o filho monstruoso e contra a forma do género
humano, que lhe tenha nascido recentemente’.

Porém existiam os que acreditavam que os claudicantes (conhecidos
como coxos, que andavam fazendo circulos) seriam filhos dos deuses e que o0s
cegos teriam poderes de enxergar o que o0s olhos dos videntes néo viam e lhes
davam um cunho magico.

De acordo com Negreiros com o surgimento do Cristianismo, houve uma
mudanca na forma como as pessoas com deficiéncia eram tratadas perante a
sociedade. De acordo com a doutrina do amor ao proximo, temor a Deus e o
entendimento que o homem foi criado a imagem de Deus, as praticas de
exterminio a criancas disformes foram abominadas. Nesse periodo surge o
atendimento assistencial da caridade, com acolhimento por parte de hospitais,

conventos e igrejas com a finalidade de esconder e isolar do convivio social

20 Era o tratamento desprendido a crianga nascida com anomalias ou monstruosa de acordo
com a “Lei das doze Tabuas”.



27

pessoas com qualquer tipo de deficiéncia. Baseado na cultura do homem criado
a “imagem e semelhancga de Deus”, o ser perfeito, as pessoas com imperfei¢coes

eram rejeitadas pela sociedade por ndo se enquadrar no modelo divino.

Foi no vitorioso Império Romano que surgiu o cristianismo. A nova
doutrina voltava-se para a caridade e o amor entre as pessoas. As
classes menos favorecidas sentiram-se acolhidas com essa nova
visdo. O cristianismo combateu, dentre outras praticas, a eliminacéo
dos filhos nascidos com deficiéncia. Nesse periodo surgem os
primeiros hospitais de caridade que abrigavam indigentes e pessoas
com deficiéncias. (NEGREIROS, 2014 p.3)

Na Idade Média, a deficiéncia era vista como castigo de Deus e 0s
supersticiosos acreditavam que eles teriam poderes especiais como bruxos ou
feiticeiros, sendo perseguidos e exterminados principalmente no periodo da
Inquisicao nos séculos Xl e Xl onde eram associadas ao demonio, tornando-se
vitimas do descaso e da marginalizacdo, sendo recolhidas e levadas para
hospitais ou asilos, mas devido a escassez de leitos nestas instituicdes, muitos
ficavam perambulando pelas ruas ou serviam como bobos da corte.

Nesse periodo historico, temos uma linda histéria na qual MORI (2009)
analisa a figura principal, Quasimodo, célebre personagem do Corcunda de
Notre Dame?!, que era uma pessoa com mdltiplas deficiéncias, primeiramente
retratado por Victor Hugo, depois por Walt Disney. Esse personagem ganha
contornos de dogura, ingenuidade e mesmo aspectos sublimes em seu amor
devotado por uma cigana, outra figura malvista especialmente na sociedade
europeia. E possivel observar na narrativa do livro ou do filme, como a igreja
possui influéncia no destino dado as pessoas com deficiéncia naquela época,

conforme apresentei anteriormente.

21 O livro “ O Corcunda de Notre Dame publicado originalmente em 1831 e ambientada na Paris
de 1482, também é conhecida pelo nome de Notre Dame de Paris. Essa igreja recebia pessoas
discriminadas na sociedade e que ndo tinham a quem recorrer, descreve a comovente histéria
que Quasimodo, o sineiro da catedral (ficou surdo devido ao alto som das batidas do sino), além
disso ele nasceu com algumas deformidades fisicas: uma verruga que cobria seu olho direito,
uma corcunda, ma formacéo dos dentes entre outras deformac8es. Fora abandonado ainda bebé
e foi adotado por Claudio Frollo, o arcediago da Catedral, passando a morar enclausurado. A
historia fala também dos ciganos, que até hoje sao discriminados e amaldicoados por toda a
Europa. A heroina, Esmeralda, era taxada de feiticeira, mas foi humanizada e cobigada por
possiveis atributos sexuais, sob sua beleza e inocéncia, ja que o que desperta a atencéo é sua
danca. O final mostra os ossos de duas pessoas abracadas, sendo que uma delas tem a
deformidade na coluna vertebral, foi selado entdo um final tragico de ambos.
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Podemos observar na pintura de Sebastian Morra, ilustrado na foto
abaixo, que segundo o Site Casthalia, era o bobo da corte espanhola retratado
por Diego Velazquez??, que esta em exposicdo no Museu do Prado em Madri.
Com origem na tradicdo caridosa medieval, as cortes europeias do século XVII
costumavam incorporar pessoas excluidas do contexto social (por deficiéncias e
limitacdes fisicas ou psicoldgicas), especialmente os andes, para atuarem como
trudes (palhacos) e bobos da corte. Na rigorosa corte de Felipe IV, estes
personagens tinham a liberdade de parodiar sobre os fatos e burlar as regras de
etiqueta da época. Como ndo eram levados a sério, acabavam novamente

excluidos e humilhados em suas atuacoes.

Figura 7 - Retrato de Sebastian de Morra, o bobo da corte

Fonte: Site Museo do Prado (2006)

Na Idade Moderna, inicia-se a valorizagdo do ser humano, rompe-se com
as concepcoes da deficiéncia estar ligada ao misticismo e se inicia estudos em
torno das tipologias de deficiéncia e sua concepc¢éao passa a decorrer do modelo
clinico com medicacédo e tratamento. Martin Lutero, monge e tedlogo da época
alegava que as pessoas com deficiéncia mental eram possuidas por seres
malignos e que mereciam ser purificados e libertos através de castigos,
apropriando-se de algumas praticas como afogamento ou exorcismo

considerando ser praticas eficazes e morais.

22 Diego Rodriguez de Silva y Velazquez foi um pintor espanhol e principal artista da corte do
rei Filipe IV de Espanha. Era um artista individualista do periodo barroco contemporaneo,
importante como um retratista.
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Com o avanc¢o da medicina, 0 modelo médico € utilizado no trato a pessoa
com deficiéncia que passa da condi¢do de isolamento (modelo social) para o
entendimento de que possuiam doencas patologicas e deveriam ser curadas.
Neste contexto SILVA (1987, p.159) descreve Philippe Pinel, médico francés,
considerado por muitos o pai da psiquiatria, defendia o tratamento humanizado
as pessoas com perturbacbes mentais que eram tratadas com violéncia e
discriminacao e considerando-os doentes. Idealizador do saber psiquiatrico que
utilizava como instrumentos a observacédo e analise sistematica dos fenémenos
perceptiveis da doencga. O autor citar ainda, Jerdbnimo Cardan, médico italiano e
matematico que inventou um codigo para ensinar pessoas surdas a ler e
escrever por meio de sinais, suas ideias influenciaram mais tarde o monge
beneditino espanhol Pedro Ponce de Leon a desenvolver um método de
educacao para pessoas com deficiéncia auditiva por meio de sinais.

Na ldade Contemporanea, a pessoa com deficiéncia passa a ser vista
como alguém que poderia contribuir de modo produtivo com a sociedade. Com
essa visdo, SILVA (1987), relata sobre a implementacdo da reabilitacdo dos
soldados do General Napoledo Bonaparte quando voltaram da guerra, quando
ele julgava que com esse procedimento seria possivel voltarem a servir a patria
assim que ficassem curados. Inicia-se neste momento o processo de reabilitacéo
gue sera consolidada com a Lei de obrigacdo a reabilitacdo e readaptacdo no
trabalho, em 1884, pelo chanceler aleméo Otto Von Bismark.

Ainda neste periodo, Charles Berbier, oficial do exército francés, a pedido
de Napoledo, elaborou uma forma de criar mensagens codificadas para que
pudessem ser passadas a seus generais durante a batalha sem que o exército
inimigo compreendesse. Solicitou ajuda a um jovem, Louis Braille, do Instituto
Nacional dos jovens cegos de Paris?® para ajudar a descomplicar a traducéo. Ele
apresentou algumas modificagbes ao método original, o que desagradou

23 O Instituto Real dos Jovens Cegos de Paris, foi a primeira escola do mundo destinada a
educacédo de pessoas cegas e, nele, em 1829, Louis Braille, entdo aluno desse instituto, inventou
0 Sistema Braille, processo de leitura e escrita em relevo, tendo como base a signografia
inventada por Charles Barbier, que consistia num cddigo secreto militar denominado "escrita
noturna”, composto da disposicdo de doze pontos em relevo, cujas combinacdes formam os
simbolos fonéticos.
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Berbier, e ele vetou 0 método. A partir dai Braille, reformulou todo sistema dando
origem a escrita Braille. (SILVA 1987, p.182), método utilizado até hoje.

Durante a Segunda Guerra Mundial, sob o regime nazista, aconteceram
em diversos campos de concentracdo, a utilizacdo de pessoas com deficiéncia
como cobaias em experiéncias médicas, sendo utilizada a esterilizacdo como
método para evitar a reproducdo desses "seres imperfeitos" contribuindo assim
para a aniquilacdo pura e simples das pessoas que nao correspondiam a
"pureza" da raca ariana”>* defendida pelos nazistas. Eram chamados de
aberracdes humanas (andes, gémeos, ciganos, entre outros). De acordo com o
site “ Mundo Educacao”, dentre os 7 campos de concentragdo criados pelos
nazistas, o campo de Auschwitz Birkenau foi 0 maior campo de exterminio em
massa, sendo responsavel por mais de 1,2 milhdo de pessoas mortas, essa
estatistica pode ser maior devido a extravios de arquivos antes do fechamento
do campo pelas tropas russas. Este genocidio foi causado tanto pela camara de
gas onde eram forcados a entrar, quanto pelas atrocidades praticadas pelo
médico Josef Mengele, conhecido como o “Anjo da morte”. As pessoas com
deficiéncia eram coagidas a participar, e muitos ficaram desfigurados, com
incapacidade permanente ou ndo resistiram, chegando a morte.

Em meio a essa barbarie do genocidio, no campo de concentracdo de
Auschwitz, os sobreviventes puderam contar ao mundo o tratamento desumano
empregado naquele lugar, mas vou destacar uma histéria comovente de
superacéo e luta pela vida de uma familia judia romena de musicos itinerantes
gue venceu os obstaculos da vida e sobreviveram aos horrores do campo de
concentracdo nazista. Contado pelos jornalistas israelitas, YehudaKoren e
EilatNegev, em seu livro, “Gigantes no Coracado: A emocionante histéria da trupe
Lilliput uma familia de andes que sobreviveram ao holocausto” lancado em 1994.
Para trazer ao publico esta histéria, os jornalistas contaram com a colaboracéao,
lembrancas e relatos de Perla Ovitz (0,80 cm de altura), a Gltima sobrevivente da

familia.

24 Em latim significa pureza, e Hitler acreditava que os alemaes constituiam uma nacao superior
as demais e baseado nisso entendeu que deveria exterminar as demais nagdes ditas “fracas”
para que triunfasse a raga pura.
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O livro conta a histéria de Shimshon Eizik Ovitz, um rabino muito
conceituado, que ganhava a vida como palhaco animador de festas e
casamentos. Casou-se duas vezes com mulheres de estatura normal, teve dez
filhos, dos quais sete herdaram sua deficiéncia (dois do primeiro casamento e
cinco do segundo), apesar disso todos eram sadios. Moravam na Roménia, e
eram acometidos de um tipo rarissimo de nanismo, a Pseudoachondroplasia®®,
gue tem por caracteristica deixa-los pequenos e frageis, com cabecas e feicdoes
normalmente proporcionais. Preocupado com o futuro de seus filhos, passou a
eles o legado da arte do entretenimento, através da musica e lhes orientou que
para sobreviverem deveriam estar sempre juntos como uma familia, um
protegendo o outro.

Com o falecimento do patriarca, seus filhos fundaram a “La LilliputTroupe”
e seguiram viagem por toda a Europa Central, fazendo apresentacbes como
musicos, cantores e comediantes nos idiomas aleméo, russo e huangaro,
morando todos ha mesma residéncia com seus conjuges.

Em setembro de 1940, durante a Segunda Guerra Mundial, devido as leis
antissemitas instruidas por Adolf Hitler, que estabeleciam que artistas judeus
estariam proibidos de se apresentarem para o publico ndo-judeu, os Ovitz
tiveram que obter documentos falsos para ocultar sua nacionalidade, o que lhes
proporcionou uma certa tranquilidade para continuar sua turné por mais quatro
anos.

Em maio de 1944, foram capturados e enviados para o campo de
concentracdo de Auschwitz, na Pol6nia, onde despertaram o interesse de Josef
Mengele, que era obcecado por entender a genética das pessoas
compreendidas pelos nazistas como “aberragdes da natureza” e tentar modifica-
las através de experimentos desumanos, fazendo-os de cobaias para esse fim,
possuia um fascinio por anbes e nao anfes (deficientes fisicos, ciganos
e gémeos). A familia Ovitz foi escolhida para participar desses experimentos,
pois era raro uma familia tdo numerosa de andes. Mengele realizava torturas

fisicas e emocionais com eles, com o discurso de querer entender a anomalia.

25 Caracterizado por bracos e pernas curtos, andar gingado, dor nas articulagdes (osteoartrite) e
amplitude limitada de movimento nos cotovelos e quadris.
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Mengele o0s manteve isolados do restante dos judeus em um
acampamento mais afastado dos demais, recebendo um tratamento diferenciado
para que eles tivessem melhores condicbes de vida e um ambiente mais
adequado a fim de manté-los saudaveis para as experiéncias por serem mais
dificeis de encontrar do que outros tipos de “cobaias” e pudessem ser
monitorados. Como a familia era composta também de pessoas de estatura
normal conforme ilustrado na foto 6, alguns judeus amigos da familia diziam ser
da familia com intuito de juntar-se ao grupo e assim salvar-se da morte na
camara de gas. Os Ovitz, jamais desmentiram essas pessoas, € 0S iIrmaos
permaneceram juntos (conforme o pai havia lhes recomendado antes de morrer,
gue so6 unidos conseguiriam sobreviver). Os de maior estatura eram obrigados a
levar os parentes de baixa estatura ao laboratério, por terem o corpo muito fragil

e muita dificuldade de andar.

Figura 8 - A familia Ovitz

Fonte: vintag.es (2018)

Sendo assim, foram liberados dos trabalhos forgados, mas o pesadelo
estava s6 comecando, foram sete meses de diérias torturas fisicas e mentais.
Eram obrigados a fazer apresentacdes musicais para os convidados, e diversas
vezes foram despidos diante de pessoas as quais Mengele tentava explicar a
possivel anomalia. Todo esse terror foi mais brutal para as mulheres da familia,
devido aos violentos exames ginecologicos que as impossibilitou de gerar filhos
apos os experimentos. Era uma permanente luta diaria pela vida, e temiam ser
usados como experimentos sexuais (muito praticado por Mengele, em busca do
resultado da miscigenagao das “ragas”) entre andes, ciganos e outras ragas

diferentes, mas nao chegou a acontecer.
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A barbarie teve fim em janeiro de 1945, quando o exército vermelho
soviético, invadiu o campo de concentracdo, libertando aqueles que haviam
restado, pois Hitler determinou a transferéncia ou o exterminio de muitos judeus
para que nao restasse provas de seus atos. Mengele antes de fugir, destruiu
tudo que pudesse provar as atrocidades realizadas por ele.

A familia Ovitz (Unica familia a entrar e sair inteira de Auschwitz, embora
um dos irméos de estrutura mediana tenha sido executado por tentar fugir assim
gue chegou ao campo, e seus agregados), voltaram a pé para Roménia e meses
depois retomaram suas apresentacoes.

Toda essa atrocidade gerada durante a Segunda Guerra Mundial,
aterrorizou toda as nacgfes, levando os paises membros da Organizacdo das
Nacdes Unidas (ONU)?6, em 1948, com a promessa de ndo permitir que esses
atos fossem reproduzidos, criar a Declaracado Universal dos Direitos Humanos,
que diz:

Todos os seres humanos tém direito a um padrao de vida capaz de
assegurar a saude e bem-estar de si mesmo e da sua familia, inclusive
alimentacéo, vestuario, habitagdo, cuidados médicos e 0s servigos
sociais indispensaveis, e direito & seguranca em caso de desemprego,
doenca, invalidez, viuvez, velhice ou outros casos de perda dos meios

de subsisténcia fora do seu controle. (BRASIL, 2017)

O site “Super Abril” (2014), destaca em uma matéria que as atra¢des dos
circos nao foram sempre animais treinados, malabaristas e palhagos. No fim do
século 19 e inicio do século 20, as grandes atragdes eram “anomalias humanas”,
tornando-os conhecidos como “Circo de Horrores”, muito populares nos EUA,
com elencos que incluiam andes, albinos e deficientes fisicos (suas anomalias
eram usadas para tornar a bizarrice do espetaculo chamativo aos curiosos que
nao tinham nocdo de suas doencas), pessoas consideradas “aberracbes da
natureza”. O entretenimento tinha a administracao de Phineas Taylor Barnum,

considerado o pioneiro do ramo, que iniciou fazendo caravanas de animais

26 De acordo com o site “Mundo da Educagdo” em 10/12/1948, 58 Estados-membros, entre eles
0 Brasil, compunham a Organizacdo das Nac¢des Unidas (ONU) e instituiram a Declaracdo
Universal dos Direitos Humanos.
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adestrados e apresentacdes falsas?’ como a sereia de Feejee e a baba escrava
de George Washington com 160 anos, entre outros. As atracbes eram
apresentadas como “o maior espetaculo da terra”, slogan utilizado até os dias de
hoje. Para elucidar as apresentacbes circenses, Barnum utilizava-se da
exploracéo de pessoas com deficiéncias multiplas e variadas, conforme ilustrado
na foto 7 abaixo, criando histérias mirabolantes e boatos a fim de “aticar’ a

imaginacao e a curiosidade do publico.

Figura 9 - Phineas Barnum, General Tom Thumb e os artistas de seu circo

Fonte: Michael O’'mara Books

Uma das atragdes mais populares era o “menor homem do mundo”,
Charles Sherwood Stratton, conhecido como General Tom Thumb, com 0,65cm
de altura, fora treinado para cantar, dancar e imitar famosos da época,
principalmente Napoledo Bonaparte, tendo como admiradores Abraham Lincoln,
o Rei Eduardo VIl e a Rainha Victéria da Inglaterra. E a partir desse momento
gue surge a palavra ando aplicado apenas a pessoas de baixa estatura exibidas
para diversao publica, razdo pela qual é considerado tédo inaceitavel hoje, de
acordo com a Little People of América em seu site.

27 De acordo com matéria da revista Veja (2017), as falsas apresenta¢gdes eram decorrentes de
historias inventadas como da sereia Feejee ou Fiji, supostamente capturada préximo as llhas Fiji
no sul do Pacifico, que ndo passava de um dorso de um filhote de macaco com um rabo de
salméo envolto em papel marché. Outra historia seria sobre Joice Heth, uma mulher de 80 anos,
apresentada com 160 anos intitulada a mulher mais velha do mundo e que teria sido baba do
primeiro presidente americano.
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A trajetoria da ascensao de P.T. Barnum, conhecido como o criador do
circo moderno e rei das falcatruas, chegou as telonas do cinema em 2017
intitulado “The Greatest Showman” (O rei do Show).

A exploracéo da pessoa com nanismo com o intuito de promover o humor
e aticar a curiosidade alheia, foi discutida no episodio 3 da sexta temporada de
“‘Os pequenos Johnstons “ (2021) (que apresentarei mais adiante), onde
relataram uma viagem de férias a Nova lorque e a visita a um importante ponto
turistico chamado Coney Island?®, muito frequentado entre os meses de maio e
setembro com diversas praias, calcaddo para caminhada, pier, parques de
diversdes, aquario, teatro para shows, restaurantes e muito mais. Na década de
1880, existia Lilliputian Village (palavra derivada de Lilliput?®), conhecida como
“A cidade dos andes”, tendo como auge das apresentagdes a simulagdo de um
pequeno incéndio em um dos prédios que era contido por “andes bombeiros” em
seu caminhaozinho estilizado (ironicamente um incéndio de grandes propor¢cdes
consumiu todas as instalac6es do pargue). Atualmente nesta localidade, existe
um museu de exposicdes de fotografias (entre elas fotos dos artistas do circo de
P.T. Barnum, do general Tom Tumb, do coral Liliputiano, e outras personalidades
com nanismo), pinturas, coisas efémeras, objetos relacionados a diverséo,
elementos arquitetonicos e placas, inclusive sobre Lilliputian Village.

Ainda no episédio citado acima de “Os pequenos Johnstons “ (2021), eles
assistiram a uma atracdo circense, e para surpresa da familia era uma pessoa
com nanismo que fazia uma apresentacdo que os deixou incomodados, logo
apos indagaram ao artista como ele se sentia ao fazer aquele tipo de exposicao,
sobre preconceito e exploracdo artistica, tendo como resposta que se sentia bem
com a apresentacdo e com o titulo degradante de aberracdo (freak show),
aumentando ainda mais a indignacdo da familia, quando o maior estigma com
as pessoas com nanismo ainda é associado a personagens de circos ou humor

cOmico. Analisando este episddio, entendo que aquele artista ndo interpretava

28 Segundo site “Minilua”, foi um importante destino de férias entre os anos 1880 e a Segunda
Guerra Mundial, onde viviam mais de 300 artistas com nanismo durante as temporadas de
verao.

29 Lilliput & uma ilha ficticia do romance de Jonathan Swift, escrito em 1726 “As Viagens de
Gulliver”, onde residiam pessoas com 15 cem de altura.
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os olhares da plateia com preconceito, mas a “Familia Johnstons” ndo aceitava
aguele tipo de exposicao, por ser a origem de todo estigma enraizado na
sociedade, rotulando toda pessoa com nanismo a atracdes comicas.

As pessoas com deformidades eram abandonadas ao nascer devido a
suas condicdes, tal qual na Grécia Antiga, conforme vimos em topicos anteriores.
Por isso, as apresentacdes nos circos acabavam sendo sua Unica fonte de renda
e de sobrevivéncia. As exibicbes foram diminuindo com o avanco da medicina e
o entendimento da populacdo sobre as anomalias que passaram a ser
explicadas como doencas ou mutacBes genéticas levando a proibicdo da
exposicao dessas pessoas em shows com fins lucrativos.

Agora daremos um “salto no tempo e no espago”, para fazer duas notas
sobre o tema no Brasil. Duas importantes instituicbes séao criadas no Brasil em
atencdo a pessoas com deficiéncias jA no periodo imperial. De acordo com
dados do IBC, Dom Pedro Il cria o Imperial Instituto dos meninos Cegos do
Brasil, atual Instituto Benjamim Constant (IBC), por meio do decreto imperial n®
1428 de 12/09/1854, apls o jovem José Alves de Azevedo, que estudara no
Instituto Nacional dos Jovens Cegos de Paris, lhe apresentar os resultados do
método Braille. Foi o inicio do processo de inclusao das pessoas com deficiéncia
visual na sociedade, com a criacdo do primeiro instituto especializado em
educacao para pessoas cegas na América do Sul, além disso, o Estado passa a
se responsabilizar pela questao da deficiéncia, que até entéo seria de exclusiva
responsabilidade da familia. Trés anos depois, em 26/09/1857, Dom Pedro I
funda o Instituto Imperial de Surdos-Mudos, atual Instituto Nacional de Educacao
de Surdos (INES), apos apresentacdo da proposta de ensino do professor
francés Edouard Huet, que possuia deficiéncia auditiva, que passou a atender
pessoas surdas de todo pais e de paises proximos, sendo atualmente
considerado a maior referéncia na educacdo especializadas para pessoas
surdas no pais.

Ao longo da histéria, o estudo da medicina tem evoluido quanto ao estudo
e descobrimento de novos casos de deficiéncia. Quanto a genética, temos no
interior de Sergipe, uma “cidade de andes”, que foi alvo de um estudo de
geneticistas brasileiros e americanos que analisaram o tipo de mutagéo genética

predominante na cidade de Itabaianinha, a qual apresentaremos a seguir.
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2.1 Itabaianinha: a cidade brasileira dos andes

A fotégrafa Luisa Dorr, relata em entrevista ao Portal Lagartense (2017)
as histérias e experiéncias vividas durante o periodo que fez parte da equipe do
projeto ‘Terra de gigantes”™*’na pequena cidade de Itabaianinha, Sergipe,
conhecida como “a cidade dos andes”, onde existiam 130 andes com altura
maxima de 1,30 m, numa populacao de 32.000 habitantes.

Os casos de nanismo em Itabaianinha sdo explicados em sua grande
maioria, através da genética, devido a casamentos consanguineos, refletindo em
uma rara alteracdo genética que afeta o receptor do horménio do crescimento.
Séao acometidos de acondroplasia, alguns possuem estatura baixa proporcional
(pituitario). Como alguns dos povoados de Itabaianinha sé&o isolados, de acordo
com a matéria a cidade dispde de 125 vilarejos rurais, dentre eles 16 cercados
de montanhas e estradas de dificil acesso. Por isso era comum 0s casamentos
consanguineos nas familias, principalmente no povoado de Carretéis. Neste
povoado em 2014, o apresentador Geraldo Luis fez a gravacao de seu programa
‘Domingo Record” apresentando essas pessoas que dividiram com o0s
expectadores como € seu cotidiano como os irmaos do “bonde do arrocha”,
Maria de Piabas ilustrada na foto abaixo entre suas irmas de estatura mediana,
conhecida como a menor mulher do sertdo, e outras pessoas populares no

vilarejo.

Figura 10 - Maria das Piabas a “menor mulher do Nordeste”

TR

Fonte: LUISA DORR

30 Documentario da jornalista Ana Paula Teixeira, para levar a reflexdo dos expectadores
quanto aceitacdo das diferencas, a importancia dos valores das pessoas e quebrar
preconceitos no trato com a pessoa com nanismo).
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Desde 1994 a populacdo itabaianense, vem sendo monitorada por
especialistas do Departamento de Endocrinologia da Universidade de Sao Paulo
e a Universidade Federal de Sergipe e com o auxilio de cientistas da
Universidade Johns Hopkins®!(Washington/EUA) que analisam através da
analise do DNA o tipo de mutacao genética confirmando os lagos consanguineos
e sua arvore genealdgica, de pelo menos oito geracdes de acordo com a
geneticista, Anita Herminia Oliveira de Souza, da UFSE ao site “ A midia”, e a
expectativa de vida deles € a mesma que a populacdo em geral. De acordo com
0S cientistas envolvidos na pesquisa, ndo sao acometidos de problemas
especiais de saude, apenas tendéncia a colesterol alto e obesidade.

Os “itabaianenses amiudados” tem seu desenvolvimento normal até os
dez anos de idade, depois disso ndo crescem mais, justificando assim suas
vozes infantilizadas e sua estatura com membros proporcionais ao corpo. “O tipo
de nanismo que a maioria das pessoas em Itabaianinha tém nao é o mais comum
do mundo; eles compartilham uma mutacdo genética que os torna mais baixos,
mas com as mesmas proporgdes de pessoas de estatura média”. (KAIL, 2017,
s/pagina). Mas se consideram apenas pessoas pequenas, ndo se encaixando
como pessoa com deficiéncia®?, por se sentirem \aceitos pela comunidade local
e nao terem dificuldades em seu cotidiano.

Os especialistas das universidades envolvidas no projeto governamental,
atuaram no tratamento administrando uma injecédo de horménio do crescimento3?
nos habitantes, dando-lhes esperanca de uma estatura normal, mas ao longo do
processo muitos ndo aderiram por estar confortaveis com sua estatura e outros
gueixaram-se de tratamento ser muito doloroso e quando atingiram 1,40 a 1,50

desistiram do tratamento.

31 O Hospital Johns Hopkins é reconhecido mundialmente pelo tratamento e cirurgias em
pessoas com nanismo.

32 Vale ressaltar que para a pessoa ter acesso aos direitos especificos garantidos por lei, devem
se autodeclarar como pessoas com deficiéncia.

33 Eram ministradas doses diarias de NORDITROPIN, que custava em média R$ 2.500 por més
por pessoa, por fim restaram somente nove criangas que possuem o tratamento custeado pela
Universidade Federal de Sergipe.
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Os habitantes da cidade utilizam a palavra “anao” para se referir a pessoa
de baixa estatura de maneira tdo natural, e possuem um vocabulario préprio,
muito vasto como: encolhidos, reduzidos, apequenados, pequeninos, resumidos,
amiudados, moderados, gente pouca, nanico, rebaixados, etc....

A palavra “ando” é sempre remetida ao humor pasteldo, seres magicos,
como visto nos tépicos anteriores. Mas por desconhecimento de sua patologia
pela sociedade, essa parcela da populacao se vé a margem da sociedade, sendo
discriminada e ridicularizada.

Nos préximos subtitulos destacaremos pessoas com nanismo que se
destacaram na indastria do entretenimento, algumas levantaram a bandeira da

luta contra o estigma e o preconceito em suas interpretacoes.

2.2 Os anodes relacionados a industria de entretenimentos

No mundo do entretenimento, o preconceito a pessoa com nanismo é bem
evidente, possuem varias caricaturas, para o bem ou para o mal, mas podemos
destacar alguns filmes e atores (internacionais e nacionais) que se destacaram
dando visibilidade a esta pequena parcela da populagcdo e que buscam ser
definidos pelo profissionalismo e ndo pelas caracteristicas fisicas. Comecarei
pelo mais famoso conto de fadas, Branca de neve e os sete andes, uma
adaptacéo da obra dos Irmédos Grimm3* de 1812, que foi lancada por Walt Disney
em 1937, quebrando o estereétipo de figuras desumanas. Um desenho muito
popular na década de 1980 no Brasil foi criada pelos estudios Hanna-Barbera,

inicialmente a trupe da “Quadrilha de Morte” (foto 12) formada por sete

34 Os irmé&os Jacob Ludwing Carl Grimm e Wilhelm Carl Grimm, ambos académicos, linguistas,
poetas e escritores, no intuito de perpetuar fabulas de sua terra natal, estudaram o folclore(O
folclore alemao ndo era destinado a criangas , alguns tinham o fim trdgico e muitas vezes eram
usados como “ a moral da historia”, para que os jovens entendessem o que nao deveria fazer) e
a linguagem popular. Ao longo de seus estudos coletaram diversas fabulas infantis que eram
passadas de geracéo a geragdao. Em dezembro de 2012 os “Contos de Grimm?” fizeram 200 anos
com uma coletanea de 200 contos e 10 lendas. Alguns foram transformados em contos de fadas
por Walt Disney sdo os mais variados contos, mas o relacionado com o presente projeto é
“Branca de neve e os sete andes”.


https://pt.wikipedia.org/wiki/Acadêmico
https://pt.wikipedia.org/wiki/Linguista
https://pt.wikipedia.org/wiki/Poeta
https://pt.wikipedia.org/wiki/Escritor
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homenzinhos, caracterizados de mafiosos, fazia parte dos integrantes da série
animada “Corrida Maluca” (1968 -1970), depois passaram a compor a trama do
desenho “ As aventuras de Penélope Charmosa”, estando sempre prontos a
salvar a donzela Penélope do terrivel Tido Gavido e seus capangas, 0S irmaos

Bacalhau.

Figura 11 - Anées da “Quadrilha de Morte”

Fonte: Site Guia dos Quadrinhos

No cinema destaquei na foto 13 o lendario anao Tatto, do seriado “llha da
Fantasia”, quem nao se lembra? Exibido nas décadas de 1970 e 1980 era
interpretado pelo ator francés Hervé Villechaize de 1,19 m, que sempre
recepcionava 0s novos turistas que chegavam a paradisiaca ilha. Ainda no
cenario internacional, podemos citar: Billy Barty, ator americano com 1,14 m,
atuou em filmes e séries americanas entre 1920 a 1960, foi o primeiro ator com
nanismo a lutar pelos direitos das pessoas com esta displasia, fundou a “Little
People of América” (Pessoas Pequenas da América) a qual falaremos mais
adiante; Gurdeep Roy, 1,32m ator queniano famoso intérprete dos Oompa
Loompa, da “A Fantastica Fabrica de Chocolates” (2005), do diretor Tim Burton.
Podemos acrescentar a esta magnifica lista Kenneth Backer, ator britanico de
1,12m, conhecido por ter interpretado o rob6 R2-D2 na saga "Star Wars" (1977);
Verne Jay Troyer, 0,81cm, interpretou o personagem “Mini-me” do filme “Austin
Power” (1999 e 2002), dentre outros. Atualmente temos o emblematico, Peter
Dinklage, ator americano de 1,34m, interpreta Thyrion Lannister da série “Game
of Thrones” (2008), que ao longo da trama apresenta as dificuldades de ser uma
pessoa de baixa estatura em sua época, quando todos o menosprezavam por

sua estatura, inclusive a propria familia, mas apesar disso se mostra com um
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impressionante nas estratégias de guerra, que destaca sua

personalidade perante os familiares e inimigos.

Figura 12 - Celebridades internacionais

Fonte: Site memoarias cinematograficas

Existem vérios reality shows americanos sobre pessoas com nanismo,

exibidos em canais fechados. Tenho acompanhado os apresentados pelo canal

TLC, os quais ilustram o presente trabalho acerca do cotidiano dessas familias,

entre eles sao:

1)

2)

3)

“Little People, Big Word” (A pequena, grande familia), sobre o
cotidiano de um casal com nanismo (Matthew Roloff e Amy
Roloff) e seus quatro filhos sendo trés com estatura mediana
(Jeremy, Jacob e Molly) e um com nanismo (Zachary), em uma
fazenda em Oregon, EUA,

The Little Couple (Quebrando barreiras com a familia Klein), um
casal com nanismo (Bill Klein e Jennifer Arnold) que adotou um
casal de criancas (com a mesma displasia) de nacionalidades
diferentes (William — China e Zoey — India), apresentam
situacdes enfrentadas pelas crian¢cas e como 0s pais orientam a
supera-las; “

7 little Johnstons” (Os pequenos Johnstons), neste reality o
cotidiano € mais aparente, todos possuem acondroplasia. O
casal Trent e Amber tem dois filhos biol6gicos (Elizabeth e
Jonah) e trés adotivos de nacionalidades diferentes (Alex —

Coréia do Sul; Emma — China e Anna — Russia), criam seus filhos
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com poucas adaptacdes na casa de modo a viverem da forma
como o0 mundo é idealizado para pessoas medianas, desta forma
seus filhos podem compreender e superar seus desafios ao
longo da vida. Neste seriado foi possivel acompanhar os
desafios da transi¢do da infancia para adolescéncia, € a série
gue mais assisto e me levou a refletir sobre o tema.

4) My Little Life (Solteiros: em busca de um amor) apresentando 0s
desafios do cotidiano de cinco jovens solteiros com nanismo
(Vince Brasco, Diane Kawasaki, Lee Liston, Timberlee Pratt e
Michelle Stevens) e a busca pela sua independéncia e por um
relacionamento ideal, contribuiram com situacdes enfrentados
por jovens que tentam se estabelecer como pessoas

independentes.

Figura 13 - Seriados com familias com nanismo

Fonte: Divulgacéo TLC

No cenario brasileiro, temos varios icones brasileiros que se destacaram
para além de sua estatura, entre eles temos na foto 15 Nelson Ned com a
estatura de 1,12m, conhecido como “O pequeno gigante de coragao”, dono de

um vozeirdo que conquistou notoriedade por toda América Latina na década de
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1960. Teve trés filhos com a mesma displasia. Em 1953, o “Rei do Baido”, Luiz
Gonzaga, tinha na segunda formagao de sua banda o baiano, Osvaldo Nunes
Pereira, que tocava triangulo e recebeu o nome artistico de “Xaxado” e mais
tarde passou a ser popularmente conhecido como “salario minimo”, devido

comparacao do salario da época com sua baixa estatura.

Figura 14 - Nelson Ned e Luiz Gonzaga (O rei do Baido) com sua banda

Fonte: Museu Gonzagéo Serrinha.

No elenco do quarteto mais famoso da televisao, “Os trapalhdes”, haviam
trés atores: Orestes Antunes Brizola (com um pouco mais de um metro de altura),
os irmaos Joaquim Farias Manso (o “Quinzinho, 1,13m) e José Faria Manso (o
Zequinha, 1,20m). Todos participaram tanto dos programas de auditério, quanto
nos filmes.

Na ilustracdo 16 abaixo, destaquei artistas da atualidade, sdo eles:
Leonardo Nufiez de Miranda Reis, o “Gigante Léo”, com 1,11m, é humorista de
stand-up; Geovanni Venturini, com 1,1m, é ator, modelo, palhaco e poeta,
participou de novelas do SBT como Chiquititas (2014) e Cumplices de um
resgate (2015). As mulheres também se destacam, como Juliana Caldas, 1,22m,
a primeira mulher com nanismo a conquistar um papel em novela do horario
nobre “O outro lado do Paraiso” (2017). No humor temos Priscila Menucci,

0,91cm, atriz, modelo e interpreta “Dona Nica” no programa “A praga € Nossa”.


http://museugonzagaoserrinha.blogspot.com/2009/06/cacauluiz-gonzaga-e-salario-minimo-em.html
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Figura 15 - Celebridades com destaque nacional

Fonte: Site O fuxico

Personalidades artistica, como vimos anteriormente tem se organizado
para com sua visibilidade esclarecer a sociedade o que é nanismo, e que 0 que
os difere dos demais é a estatura fisica, mas que conseguem exercer varias
profissdes. Além de artistas, temos médicos, advogados, assistentes sociais,
psicélogos, entre outros... Sdo engajados na luta contra o preconceito e no
desejo de desvelar o preconceito, com este intuito, a Little People of América
(Pessoas Pequenas da América), foi criada em 1957, pelo ator Billy Barty, junto
com outras “pessoas pequenas”’ convocadas através de um apelo publico
nacional para se reunirem em Reno, Nevada ilustrada na foto abaixo. O encontro
contou com a presenca de 20 pessoas com as mais diversas formas da displasia
e deram inicio a maior e mais antiga organizacdo de apoio ao nanismo do
mundo, de acordo com o site da associacao. Foi a primeira associacao a instituir
o dia 25 de outubro para o dia da conscientizacdo sobre o Nanismo. A data
escolhida foi em homenagem a seu fundador que nascera em 25/10/1924,
intitulado “Dwarfism Awareness Month” (Més da Conscientizagdo sobre o
Nanismo). Trata-se de uma organizacao internacional para pessoas com
nanismo e suas familias, que oferece varios beneficios a seus associados como
encaminhamentos para cuidados médicos com especialistas em nanismo, apoio
juridico, bolsas de estudo e apoio universitario; orientagdo para adoc¢éo, apoio
para a comunidade de nanismo e 0 combate e a abolicdo do uso da palavra
“anao”, pois de acordo com o site, a comunidade prefere ser referida como
pessoas pequenas, pessoas de baixa estatura ou preferencialmente pelo proprio

nome.
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Figura 16 - Billy Barty e os membros da Little People of América

NoRE T SIOFAMERTS

Fonte: Site Little People of America

A associacao é dividida em 13 distritos espalhados pelos Estados Unidos
e anualmente realizam Conferéncias, as quais promovem encontros sociais,
palestras sobre diversos temas e muita descontracdo. Desde sua inauguracao
até 2019 foram 61 conferéncias realizadas, sendo a referéncia para as demais
associacfes de nanismo criadas posteriormente em diversos paises, dando
também suporte a elas. Esses encontros anuais foram apresentados em alguns
episodios de realitys show como de “Os pequenos Johnstons “ (2021), onde o
casal Trent e Amber, no segundo episddio da sexta temporada, recepcionam em
sua casa membros do distrito que fazem parte no Natal, promovendo um
Workshop entre os participantes os quais compartilharam experiéncias sobre
convivéncia social e familiar com pessoas com nanismo e no “Solteiros: Em
busca de um amor” (2021), os jovens participaram de um encontro anual (mas
nao consegui identificar de qual ano era a realizacéo) estreitando as amizades
na primeira temporada). Esses episodios colaboraram para entender um pouco
da dindmica do evento e da ansiedade dos membros para participarem.

E o circo? Apesar de ter uma bagagem pejorativa para a pessoa com
nanismo, advinda dos tempos do Circo de Barnum, como vimos anteriormente,
ele tem o lado da alegria do entretenimento que encanta todas as idades.
Recordo-me do fascinio que as criangas de minha infancia tinham ao ouvir o

apresentador do circo falar: “Respeitavel publico! Hoje tem palhagada? Tem sim
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senhor! Hoje tem alegria? Tem sim senhor! Hoje tem brincadeira? Tem sim
senhor! “, essas respostas aceleravam o coracdo e a ansiedade aumentava
aguardando a entrada da trupe circense. Temos muitos circos espalhados pelo
Brasil, com diversos artistas que trazem a alegria para todas as idades, embora
tenhamos poucas apresentagdes aqui na Capital no Rio e pouca divulgacéo.
Percebemos que com o passar dos anos deixou de ser uma atragcao popular
como na década de 1980.

Apresentarei agora a historia de uma trupe do interior do Brasil que se
destaca pela formacdo de maioria pessoas com nanismo que se apresentam
com tanto entusiasmo, mas que também sofre com o preconceito por sua

condicao fisica.

Figura 17 - O circo dos 7 andes

A = iy 1 I
pindOrama
‘DOS SETE ANOES -

Fonte: Facebook Circo Pindorama

A exemplo da familia Ovitz, no interior do Brasil, temos uma familia
circense, os Gomes, mais conhecidos como a ” familia dos sete andes”, cujo
patriarca Sebastido Benedito Gomes, o Pindoba, em destaque na foto 18 com
0,65 cm de altura, natural de Itd, Ceara, Unica pessoa com nanismo da familia.
Desde sua infancia sonhava em trabalhar no picadeiro, e com 13 anos de idade
juntou-se ao elenco de um circo que havia se instalado na cidade. Trabalhou em
varios circos no Brasil (circos Garcia, Orlando Orfei, Tihany e Circo Real Fred
Miranda, de acordo com o site Circodata) e no exterior, falava quatro idiomas e

ficou conhecido como o menor e mais engracado palhago do mundo.



47

Figura 18 - Palhaco Pindoba e colegas circenses

Fonte: Blog o Fantastico mundo da iris

Apos alguns anos decidiu que nao trabalharia mais para ninguém e
montou seu proprio circo, o “Circo Pindoba”. Foi em seu picadeiro, durante as
apresentacoes, que conheceu Gerusa, com a qual se casou e tiveram doze
filhos, sendo sete de baixa estatura. Antes de falecer reuniu seus filhos e pediu
gue nunca desistissem do circo, pois ndo queria que seus filhos sofressem nas
“‘maos do patrdo”, e que jamais se separassem (mesmo desejo que o patriarca
Shimshon Ovitz passou a seus filhos). Em junho de 1988, aos 66 anos, Pindoba
falece e seus filhos deram continuidade a companhia circense conforme desejo
do pai, mudaram o nome para “Circo Pindorama dos sete andes”, que ficou
conhecido como o circo mais famoso do Nordeste.

Atualmente a companhia € composta por quarenta e cinco pessoas entre
com baixa estatura entre 0,50 cm (0o menor ando da familia, Cleiton, neto de
Pindoba, com a mesma estatura do avd, e tem como nome artistico Tampinha)
e 1,20m e pessoas de estatura mediana, a maioria de familiares, que viaja por
todo sertdo nordestino, levando alegria a preco popular a uma populacéo que as
vezes nao tem acesso a nenhum tipo de cultura e lazer. O circo possui varias
atracbes que nos levam de volta a nossa infancia: palhacos, magicos,
malabaristas, trapezistas, o temivel “globo da morte” (sempre admirava tamanha
coragem e destreza dos pilotos), dentre outras.

A histéria dessa familia circense virou um longa-metragem em 2007,
“Pindorama - A Verdadeira Histéria dos Sete Andes”, produzido pelos jornalistas
Léo Crivellare, Lula Queiroga e Roberto Berliner e exibido em salas de cinema
em sessOes gratuitas no interior do Brasil. Em junho de 2013, Claudio, um dos

artistas com nanismo, faleceu, mas a familia continuou com o legado a pedido
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da mae, Dona Gerusa, que acompanha a familia até hoje em suas turnés
reforcando o desejo do pai.

Em 2017 o apresentador Geraldo Luiz, do programa “Domingo Show”,
realizou uma matéria com esta familia circense, apresentando a realidade que
eles enfrentam com poucos recursos, morando em 6nibus velhos, os quais eles
transformaram em casas para se estabelecerem nas cidades onde se
apresentavam. Através do programa, receberam novas “casas adaptadas” e
relataram que a exibicdo do documentario ajudou muito na divulgacéo do circo,
receberam convites para participar de diversos programas de TV como JO
Soares, Ana Hickmann, Adriane Galisteu, Eliana, Péanico, entre outros. Na
mesma matéria, membros da familia ressaltaram a importancia da educacao dos
filhos e fazem questdo de os matricular na escola, sempre que mudam de
localidade, apoiados pelo Projeto de Lei 3543/12, do deputado Tiririca (PR-SP)
que garante a matricula das criancas circenses fora do periodo regular, alterando
a Lein®6.533, de 24 de maio de 1978, que dispde:

Art. .29 - Os filhos dos profissionais de que trata esta Lei, cuja atividade
seja itinerante, terdo assegurada a transferéncia da matricula e
consequente vaga nas escolas publicas locais de 1° e 2° Graus, e
autorizada nas escolas particulares desses niveis, mediante
apresentacéo de certificado da escola de origem.

Mas a pandemia do novo Coronavirus, alterou a vida das pessoas de
forma drastica. Com a orientacdo para o distanciamento social, a fim de evitar
aglomeracdes e minimizar o contagio, varios estabelecimentos comerciais e
espacos publicos foram obrigados a fechar suas portas, afetando assim a todos
gue dependiam deles economicamente, e ndo foi diferente para esta familia de
artistas.

Segundo matéria exibida em 08/06/2020 pela Record TV, no programa
“Camera Record”, em todo pais sdo mais de dois mil circos com mais de trinta
mil artistas populares, que como a maioria da populacdo tiveram que se
reinventar para sobreviver. Na reportagem, foi retratada a realidade dos artistas
circenses durante a pandemia, entre eles os andes do Pindorama, que estao
sobrevivendo com a solidariedade das pessoas da pequena cidade de Nossa

Senhora das Dores, no interior de Sergipe, que se revezam com oferta de café
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da manha, almoco e jantar. Segundo Gilberto, um dos filhos mais velho da Dona
Gerusa que € administrador do circo, eles estdo usando suas poucas economias
da renda das apresentacdes para pagar os trabalhadores do circo, apesar de
nao haver apresentacoes, de forma a se manterem economicamente. Ressaltou
que a prefeitura cedeu um espaco atrds da Rodoviaria da cidade sem cobranca
de taxas, &gua e luz. Enfatizou que sente muita tristeza, assim como sua familia,
pela atual situacdo de isolamento social e a falta que os aplausos vindos da
plateia Mesmo sem apresentacfes presencias, eles treinam diariamente para
que ndo percam a forma e ndo esquecam os numeros. Eles se reinventaram no
final de maio de 2020, entrando para o mundo das “LIVES”, onde faziam suas
apresentacoes para arrecadar doacdes. Percebi que ndo foram indagados sobre
0 acesso ao auxilio emergencial ou qualquer beneficio do INSS.
No proximo capitulo abordarei as leis conquistadas por muitas lutas

travadas pelas pessoas com deficiéncia as quais relatei anteriormente e que

beneficiam as pessoas com nanismo.
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3 AS LUTAS SOCIAIS E AS CONQUISTAS DOS DIREITOS

A partir do final da década de 1970, inicia-se no Brasil, uma grande
movimentacao e organizacao politica das pessoas com deficiéncia na luta por
seus direitos, influenciados por outros movimentos em outros paises, pois nessa
época, eram pessoas invisiveis para a sociedade.

Em 1976, durante a 31° sesséo da Assembleia Geral das Nac¢des Unidas,
de acordo com o portal “Bengala Legal”, ficou decidido que em 1981 ocorreria o
“‘Ano Internacional das Pessoas Deficientes” (AIPD), e estabeleceu-se como
objetivos principais:

1. Ajudar os deficientes no seu ajustamento fisico e psicossocial na
sociedade;

2. Promover todos os esfor¢cos, nacionais e internacionais, para
proporcionar aos deficientes assisténcia adequada, treinamento,
cuidadosa orientacdo, oportunidades para trabalho compativel e
assegurar a sua plena integracdo na sociedade;

3. Estimular projetos de estudo e pesquisa, visando a participacéo
pratica e efetiva de deficientes nas atividades da vida diaria,
melhorando as condicdes de acesso aos edificios publicos e sistemas
de transportes;

4. Educar e informar o publico sobre o direito das pessoas deficientes
de participarem e contribuirem nos varios aspectos da vida econémica,
social e politica;

5. Promover medidas eficazes para a prevencao de deficiéncias e para

a reabilitagio das pessoas deficientes. (AIPD,1981)

Em suma, a ONU queria centralizar a discussdo das reivindicacdes
observadas em diversas manifestacées em prol das pessoas com deficiéncia
tendo como foco os direitos humanos, reforcando a importancia para a criacéo
de leis e a garantia do acesso as politicas publicas.

De acordo com o site “Bengala Legal” (2011), a Comissao Nacional do
AIPD foi instalada no Brasil (conforme recomendacgao da ONU) pelos Decretos
n° 84.919 e n° 85.123, em setembro de 1980, sendo instituida no Ministério da
Educacdo e Cultura, formada por representantes do Poder Executivo, de

entidades ndo governamentais de reabilitacdo e educacdo de pessoas com
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deficiéncia, bem como pelas interessadas na prevencdo de acidentes de
trabalho, transito e domésticos.

A falta de vaga para entidades formadas por pessoas com deficiéncia,
gerou grande insatisfacao por parte do movimento pelos direitos da pessoa com
deficiéncia.

Foram realizados trés encontros de preparacéo para o AIPD, nos quais o
Movimento pelos Direitos das Pessoas Deficientes (MDPD), formado por grupos
representativos das mais variadas deficiéncias que antes faziam suas lutas
isoladas, mobilizaram-se nacionalmente para debaterem planos de acdo que
seriam levados ao encontro.

Em Brasilia, realizou-se o 1° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas
Deficientes, em 1980. No ano seguinte, em Recife aconteceram o 2° Encontro
Nacional de entidades de Pessoas Deficientes e 0 1° Congresso Brasileiro de
Pessoas Deficientes, onde o tema central do Congresso foi “ Realidade das
Pessoas Deficientes no Brasil”

O AIPD foi realizado em S&o Paulo, na Camara Municipal, com o lema
“Participacéo Plena e Igualdade” (reivindicando que as pessoas com deficiéncia
pudessem gozar dos mesmos direitos que os demais cidad&os e participar de
forma efetiva e ativa no desenvolvimento da sociedade), sendo considerado um
marco para o inicio da organizacao desta parcela da populacdo em defesa de
seus direitos, onde puderam ter voz e visibilidade social. Esse evento influenciou
a mudanca da terminologia, que passou a utilizar a expressao “pessoa
deficiente”.

Ainda de acordo com o site, Bengala Legal’(2011) o autor Romeu Kazumi
Sassaki®® traz em seu artigo uma reflexdo sobre a historicizacdo dos
movimentos das pessoas com deficiéncia no mundo e o lema que tornou-se
mundialmente utilizado por estes movimentos “Nada sobre nés, sem nés: da
integracao a inclusao”, algumas reflexdes sobre o movimento das pessoas com
deficiéncia na Africa do Sul”, que por ocasido do AIPD, o governo da Africa do

Sul decidiu ndo aderir, mas por conta propria oficializou que em 1986 realizaria

35 Sua dissertacdo é inspirada em William Rowland autor do artigo “NADA SOBRE NOS, SEM
NOS: Algumas Reflexdes Histéricas sobre o Movimento da Deficiéncia na Africa do Sul “.
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0 Ano das Pessoas Deficientes da Africa do Sul, o que causou uma manifestacgéo
de indignac&o por parte das liderancas do MDPD da Africa do Sul, indicando que
nao participaram do dito evento, e iniciaram um protesto contra a crescente onda
de violéncias do governo contra os manifestantes. O lider do MDPD da Africa do
Sul, Phindi Mavuso fez a leitura do ‘catalogo’ de injusti¢cas, contendo a dupla
discriminacéo do apartheid®® e das deficiéncias. A partir disso os movimentos se
mobilizaram para reivindicarem seus direitos e a iniciativa desenvolvimentista
para gerar renda através da autoajuda. Com a evolucéo da luta por seus direitos
e autonomia se conscientizaram e definiram que a deficiéncia seria uma questao
de direitos humanos e de desenvolvimento e passaram a adotar o lema: “Nothing
about us without us” (nada sobre nds, sem nés, muito utilizado atualmente), isto
€, ndo ha possibilidades de criar uma politica sobre a pessoa com deficiéncia
sem que ela faca parte da construcéo desse projeto. Tornando-as sujeito de
direito de sua propria historia.

Conforme ilustrado abaixo, segundo portal “Memorial da Inclusdo” do
governo de S&o Paulo, o adesivo comemorativo da AIPD, consiste de um
triangulo, formando a imagem estilizada de duas pessoas, uma de frente para a
outra, com os bracos estendidos e as méos dadas, como criangas brincando de
rodopio. Todo o conjunto é rodeado e protegido por folhas de louro, as mesmas

gue formam o simbolo das Nac6es Unidas.

Figura 19 - Adesivo Comemorativo do AIPD
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Fonte: Acervo Cedipod

O plano de acao do AIPD tinha como objetivos a serem cumpridos durante

a década posterior a convencao a curto, médio e longo prazos: conscientizacao,

36 Definig&o politica de segregacao racial implantada na Africa do Sul no periodo de 1948 a 1994.
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prevencdo, educacao, reabilitacdo, capacitacdo Profissional e acesso ao
trabalho, remocéo de barreiras arquitetonicas e legislacao.

Ja na Constituicdo de 1988 conhecida como “Constituicdo Cidada”, as
pessoas com deficiéncia tiveram grande participacdo para a efetivacdo dos
direitos quanto a educacéo, a saude, ao transporte, aos espacgos arquiteténicos,
garantidos pelo Estado, apds grandes debates para sua constru¢do. Sua
promulgacéao foi um marco histérico que assegurou o direito a inclusdo social da
pessoa com deficiéncia.

A Constituicdo Federal de 1988 ampliou a garantia de direitos
fundamentais & pessoa com deficiéncia, entre eles: o principio da igualdade em
seu art. 5 (citado abaixo), a mudanca da expresséo utilizada como terminologia
e a inclusao social, sendo apontada como um marco importante para os direitos

sociais.

Todos séo iguais perante a lei, sem distincdo de qualquer natureza,
garantindo-se aos brasileiros e aos estrangeiros residentes no pais a
inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, a igualdade, a seguranca
e a propriedade. (CF 88 art. 5)

Ao longo da historia a terminologia dispensada a pessoa com deficiéncia
teve varias alteracGes até chegar ao conceito atual. Alguns termos pejorativos
foram usados para “rotular’ as pessoas com deficiéncia ao longo da historia
como: “invalidos”, “incapazes”, “aleijados”, “mongol ou mongoloide”, “manco”,
“tuberculoso”, “retardado mental” e “defeituosos”, a terminologia foi substituido por
“pessoas portadoras de deficiéncia”, mas o termo ainda n&o era adequado e
provocava um incémodo, pois transmitia a ideia de que a patologia seria algo
que se portava. Houve ainda outras alteracdes posteriores como: “pessoas com
necessidades especiais” e “portadores de necessidades especiais”

Em dezembro de 2006 foi firmado, apds muito debate, na Convencao
Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2006), realizada
na sede da ONU, em Nova York em reunido da Assembleia Geral para
comemorar o Dia Internacional dos Direitos Humanos a nomenclatura “pessoa

com deficiéncia” conforme define no art. 1 da carta da convencao que sao:
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Aquelas [pessoas] que tém impedimentos de longo prazo de natureza
fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0s quais, em interacdo com
diversas barreiras, podem obstruir sua participacéo plena e efetiva na
sociedade em igualdades de condigbes com as demais pessoas.

(BRASIL, 2006)

A nomenclatura foi incorporada a Constituicdo Brasil em 2009 pelo
Decreto Presidencial 6.949/09, e resultou no primeiro tratado sobre direitos
humanos consolidando direitos contra a discriminagao, pela educacgao, pela
acessibilidade e pelo trabalho de pessoas deficientes, dentre as quais se localiza
as pessoas com Nanismo.

Em busca da efetivacdo dos direitos garantidos por lei, pessoas com
nanismo e seus familiares, vem se organizando na criagdo de diversas
associacbes pelo mundo com a finalidade de dar suporte e acolhimento
necessario as familias para superarem as dificuldades enfrentadas além do
combate ao preconceito. Iremos apresentar agora a primeira associacdo de
apoio internacional, as principais de forte atuacdo no Brasil e suas importantes

conquistas.

3.1 Anaerj

A Associacdo de Nanismo do Estado do Rio de Janeiro (ANAERJ) luta
desde 2007 pelos direitos das pessoas com nanismo, Vvisando a
conscientizacao contra o preconceito relacionado ao nanismo além da incluséo
e acessibilidade das pessoas com nanismo. A advogada Kénia Maria Rio,1,25m
de altura, conhecida como Kénia Rios, esteve a frente da associacdo como
presidente no periodo de 2009 a 2020 (ano de extingdo da associacdo)?¥’,

tornando-se uma grande ativista na busca por um tratamento mais humanizado

37 0 site da Anaerj ndo tem atualizacdes e informagdes para quem precisar de informacdes. Ja
a pagina oficial da associacdo no Facebook, consta como ultima atualizacdo julho de 2019.
Busquei contato com a presidente da Anaerj, Kénia Rios, por telefone e e-mail sem sucesso no
inicio do desenvolvimento do trabalho. Posteriormente enviei mensagem pelo Facebook
explicando sobre a tematica do trabalho e que gostaria de contar com a colaboragéo dela se
possivel, ela respondeu informando que estaria feliz com o trabalho e que indicaria alguém para
contribuir com todas as informacdes necessarias, mas este retorno nao obtive até a data de hoje.
Com a extingdo da Anaerj e a fundacdo da Annabra, entrei em contato por e-mail com a
presidente Flavia Berti Hoffmann, que se prop6s a ajudar, mas ndo respondeu as perguntas
enviadas posteriormente.



55

com respeito e inclusdo, tornando a Anaerj como referéncia nacional na defesa
da causa.

Seu empenho rendeu frutos como o 1° Congresso de Nanismo do Brasil
que ocorreu em 2016 e o 2° Congresso de Pessoas com Nanismo em 2017,
todos no Rio de Janeiro com atividades de entretenimento, palestras sobre
saude. Sua principal conquista foi em 2015, com a instituicdo do Dia Nacional de
Combate ao Preconceito Contra as Pessoas com Nanismo durante audiéncia
publica no Senado Federal com o Senador Romario de Farias (PSB-RJ),
Presidente da Comisséo de Educacéo, Cultura e Esporte e outros senadores,
onde representantes de pessoas com nanismo apresentaram reinvindicagoes
sobre acessibilidade, visibilidade e o combate ao preconceito. Kénia Rios
solicitou em nome das pessoas com nanismo presentes a instituicdo de um dia
especifico para disseminar informacdes sobre 0 nanismo e que a data escolhida
fosse conforme o calendario internacional, jA comemorado em mais de 25
paises®® que também a celebram em homenagem ao ator norte-americano Billy
Barty, como descrito na subsecao anterior. Diante disso, 0 Senador Romario
propds a criacdo do Projeto de Lei 657, que foi aprovado posteriormente pela
Camara dos Deputados e depois sancionado pelo Presidente Michel Temer
através da Lei 13.472, passando a integrar o calendario anual oficial brasileiro®®
de datas comemorativas de conscientizacao ligadas a area da saude

Ainda durante esta audiéncia, Vélvit Ferreira Severo (designer gréfica,
atual delegada estadual da Annabra/RS), made do Théo que possui um tipo raro
de nanismo, apresentou a “Cartilha Escola para todos! Nanismo” (foto 22),
criada e idealizada por ela e Flavia Berti Hoffmann (atual presidente da Annabra
e empresaria) com o objetivo de difundir informagBes sobre nanismo para
criancas na fase escolar do sistema publico de ensino (periodo que a crianca
esta comecando a percepc¢ao do diferente) a partir de experiéncias vividas por

ela e Théo, tendo como objetivo apresentar de forma ludica e de facil

38 Nao foi encontrado informag8es no site STG sobre quais seriam 0s paises que jA comemoram
esta data tdo importante para a comunidade de nanismo.

39 De acordo com o site “escola de paz” (2021) o calendario colorido da saude surgiu com o
objetivo de conscientizar a populagdo como objetivo principal a preservacdo da vida e a defesa
do bem-estar e do cuidado com as pessoas.


https://www.escoladapaz.com.br/blog/por-que-cuidar-de-pessoas-se-tornou-a-profissao-do-futuro/
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compreensdo pelas criancas através de paginas coloridas o primeiro dia de

aula de uma crianga com nanismo.

Figura 20 - Cartilha Escola para todos! Nanismo

Fonte: Site Somos todos Gigantes

3.2 “Somos Todos Gigantes” e Instituto Nacional de Nanismo (INN)

O movimento “Somos Todos Gigantes”, inicialmente surgiu como uma
campanha nacional com o slogan #somostodosgigantes sugerido por Kénia Rios
da Anaerj e pelo casal Marlos Nogueira e Juliana Yamin de Goiania (GO),
durante audiéncia publica no Senado Federal em 2015, relatada anteriormente.

A sugestao para o nome da campanha se deu por conta da forma como o
casal se referia a seu filho Gabriel, mais conhecido como Biel, que nasceu com
Acondoplasia, em uma carta escrita para ele quando tinha 9 anos com o titulo
“Carta a um gigante”, para explicar sobre o significado da atitude de uma
coleguinha da escola té-lo chamado de “ando” aos 5 anos, foi apresentado um
video ilustrativo durante a audiéncia publica no Senado Federal, citada
anteriormente, com a narrativa da carta e momentos deste “gigante” em familia,
que trouxe grande comog&o aos presentes.

Um ano apés o evento, a campanha se consolidou tornando-se o portal
Somos Todos Gigantes (STG), com noticias, informacdes sobre nanismo e as
mais diversas displasias, além do compartihamento de informag¢bes com o
objetivo de combater o preconceito contra a pessoa com nanismo e chamar a
atencao para a criacao de politicas publicas e a incluséo social das pessoas com
nanismo. Em 2018, foi possivel ver o quao amadurecido estava o0 movimento,
que ganhou forca e espaco em todo o Brasil, com milhdes de seguidores nas

redes sociais. Até 2020, realizaram trés congressos nacionais, sendo dois
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presenciais e um on-line, sempre com um grande namero de expectadores, que
compartilham suas vitorias, experiéncias e desafios. Este é o site com maior
variedade de informacBes sobre nanismo e contribuiu muito para o
desenvolvimento deste trabalho.

O casal Marlos Nogueira, advogado, e JulianaYamin, empreséria, além
de Biel, séo pais de Fernando e Laura, de estatura mediana. Biel e sua luta a
frente do STG, comeca ainda durante sua gestacédo, quando durante um exame
pré-natal de rotina, os pais foram informados sobre o diagndstico de uma crianca
com nanismo que teria uma expectativa de vida curta pelo médico que
acompanhava Juliana. Vale ressaltar que apesar dos avan¢os na medicina sobre
novos tratamentos para a pessoa com hanismo, alguns médicos ainda nédo
possuem informacéao sobre a displasia levando a desestimular as familias a criar
expectativas sobre as condi¢des de vida e longevidade da pessoa com nanismo.
Esta pratica preconceituosa era recorrente no trato a pessoa com deficiéncia em
geral tempos atras, principalmente em relacdo a sindrome de Down.

Diante deste cenario de davidas e indignacéo, ela relata em entrevista no
site que buscou na internet informacdes sobre a displasia j& que o médico ndo
tinha conhecimento da mesma para Ihe orientar como deveria em como proceder
a partir dagquele momento, mas sO6 encontrou dados genéticos ou fotos
escabrosas de pessoas com nanismo. Aflita, buscou orientacdo com outros
especialistas que a acompanharam durante a gestacao até o nascimento de Biel.
Juliana relata que pensou que todo esse conhecimento adquirido deveria ser
compartilhado com as pessoas que nao tem acesso a esse tipo de atendimento,
e deu inicio ao contetdo do portal #SOMOSTODOSGIGANTES.

Em 2021, com 13 anos, Biel como protagonista de sua proépria historia
torna-se a voz, inspiracao e o simbolo do STG realizando palestras na busca da
conscientizacdo através da informacdo e de uma sociedade mais igualitaria e
justa. “Ele passou por varios procedimentos de alongamento 6sseo no Hospital
Israelita Albert Einstein, em Sao Paulo, que segundo ele Ihe proporcionaria
melhores condi¢bes de vida. ”

Em setembro de 2020, nasce o Instituto Nacional de Nanismo (INN),
presidido por Juliana Yamin, que surgiu apés uma conversa em familia sobre o

futuro do STG, e por sugestao de Biel, com o objetivo de ajudar mais pessoas
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com foco no acolhimento das familias de pessoas com nanismo, ampliando as
acoes ja realizadas pelo STG, conforme matéria do préprio site.

Em dezembro de 2020, algumas crian¢gas com nanismo e seus pais, além
de membros da INN receberam um convite para participarem da 22 edicao do
Natal Voluntério no Palacio da Alvorada em Brasilia, aproveitando a ocasiao
Juliana Yamin apresentou aos demais participantes do evento como surgiu o
instituto e os objetivos e as metas que desejam alcancar. Dias apds, o site STG
informou que a Secretaria Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente,
ligada ao Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos (MMFDH),
abriria licitagcdo para a confec¢cado de material informativo sobre a promocéao dos
direitos de criancas e adolescentes com nanismo, e a promessa de realizar um
estudo sobre aspectos que os atingem em seu cotidiano. Segundo o site, "a
pesquisa abordara temas como diagnéstico precoce (ainda durante a gestacao),
tratamentos adequados e dificuldade de acesso acompanhamento e cirurgias de
correcdo de deformidades e de alongamento 6sseo pelo Sistema Unico de
Saude (SUS), entre outros assuntos”. Ainda neste més, o governo federal criou
o Comité Interministerial de Doencas Raras com o objetivo de desenvolver
politicas publicas, formular estratégias para processamento, sistematizacdo e
disseminacéao de informac¢des sobre essas doencas.

Vale ressaltar que lendo estas noticias que “expressam” esperangas e
expectativas da visibilidade necessaria para o embasamento da criacdo de
politicas publicas, principalmente para as pessoas com nanismos que fazem
parte deste grupo, soe de maneira controversa vindo de um governo que
promove um constante desmonte dos direitos sociais, hum momento de tanto
retrocesso e especialmente do Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos

Humanos, que atua com uma perspectiva muito conservadora da familia.

3.3 Associagdo Nanismo Brasil (Annabra)

A Associacao Nanismo Brasil (ANNABRA) nasceu em agosto de 2020
sendo formada por um grupo de pessoas que luta por politicas publicas, leis de
acessibilidade e inclusdo para pessoas com nanismo, presidida por Flavia Berti

Hoffmann, m&e do Bernardo, 6 anos, que nasceu com acondroplasia. Tal como
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a estrutura do LPA estadunense, a Annabra foi dividida em 13 estados
brasileiros*® cada um com delgados instituidos para atuar em defesa dos
interesses da pessoa com nanismo, de acordo com publicacdo na pagina do
Facebook da associacdo. Entre os membros dessa associacao, esta Kénia Rios
ex-presidente da ANAERJ, atual vice-presidente.

Uma das ac¢0des realizadas pela associacdo em 2020 foi no periodo de 19
a 25 de outubro, quando diversos pontos turisticos e prédios publicos*!
espalhados pelo Brasil, ficaram iluminados com a cor verde, que representa o
nanismo, em apoio a Semana de Combate ao Preconceito Contra a Pessoa com
Nanismo, com o intuito de dar visibilidade e reconhecimento sobre esta displasia.
Embora a divulgacédo pelas redes sociais tenha alcancado varias visualizacoes,
nao houve divulgacdo mais ampla, em telejornais, por exemplo, visto que a
iluminacgéo foi em lugares publicos e se faz necessaria a informacao a sociedade
para que seja disseminado mais um dia em defesa de uma causa que precisa
ser abracada por todos. Afinal a midia tem o poder de formacdo de opinido
publica, que deveriam estar envolvidas nessas acoes.

A associacao atua nas redes sociais do Facebook e Instagram, onde no
ano de 2020 foram exibidas vérias lives com diversas personalidades com
nanismo que compartilham experiéncias e vitorias, além de ativistas dos direitos
humanos e da pessoa com deficiéncia.

Diante disso, podemos observar a importancia destas associacoes,
primordiais para o acolhimento e esclarecimentos das dividas que cercam as
pessoas com nanismo e seus familiares. Além disso, elas dao orientacdes
guanto ao acompanhamento médico que serd necessario durante toda a vida,
como relatei em capitulos anteriores.

Diante da impossibilidade de realizar a pesquisa de campo, nao obtive
informagdes mais detalhadas sobre os Centros de Referéncia da Pessoa com

Deficiéncia (CRPD’s) no Rio de Janeiro que atenderiam estes usuarios, mas

40 Dos 26 estados brasileiros, a ANNABRA atua em 13, séo eles: Alagoas, Amazonas, Bahia,
Ceara, Espirito Santo, Minas Gerais, Mato Grosso do Sul, Piaui, Rio de Janeiro, Roraima, Rio
Grande do Norte, Rio Grande do Sul e S&o Paulo.
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levando em consideracao relatos de familiares e das pessoas com nanismo na
audiéncia publica “Nanismo e suas diversidades” com a vereadora Luciana
Novaes em 2017, podemos citar o Instituto Fernandes Figueira/Fiocruz (IFF),
localizado no bairro do Flamengo, Zona Sul do Rio, com referéncia médica para
0 Doutor Juan Clinton Llerena Junior (geneticista) que participou como
palestrante nas trés edicbes do Congresso de Nanismo do Somos Todos
Gigantes contribuindo com informacdes sobre genética e os avancos da
medicina. O site “Somos Todos Gigantes”, disponibiliza uma lista com indicagdes
dos centros referenciados em sete estados (Distrito Federal, Goias, Parana,
Piaui, Rio de Janeiro, Rio grande do Norte e Sdo Paulo). No Rio de Janeiro temos
o Centro de Reabilitacdo Rede Sarah - Rede SARAH, localizada no bairro da
Barra da Tijuca, Zona Oeste do Rio, referéncia em Neuroreabilitacdo e
Neurociéncia, disponibilizando atendimento com profissionais de genética e a
Associagéo Brasileira Beneficente de Reabilitacdo (ABBR), localizado no Jardim
Botanico, Zona Sul do Rio.

Buscando no site da Prefeitura do Rio de Janeiro, ha uma lista com os
sete Centros de Referéncia da Pessoa com Deficiéncia (CRPD) com
abrangéncia nos bairros do Centro, Vila Isabel, Campo Grande, S&do Conrado,
Iraj4, Santa Cruz e Praca Seca (Jacarepagua), mas ndo ha como identificar quais
atendem as especificidades das pessoas com nanismo, o que reforca mais a
exclusdo e a falta de informacdes. Na audiéncia citada acima também foi
relatado que as pessoas com nanismo, apesar de reconhecidas como pessoas
com deficiéncia, ndo possuem preferéncia na fila do Sistema Nacional de
Regulacdo*? (SISREG).

4 AS POLITICAS SOCIAIS E A PESSOA COM NANISMO

N&o ha uma lei especifica para as pessoas com nanismo, mas eles se
beneficiam das leis criadas para a pessoa com deficiéncia de um modo geral.

Como apontei anteriormente, ndo ha uma estatistica populacional sobre esta

42 Sistema on-line disponibilizado pelo Datasus para gerenciamento e operagdo das centrais de
regulacéo.
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parcela da populagao, visto que os resultados destes levantamentos sao levados
em conta na criagdo de politicas publicas especificas como ocorre, por exemplo,
para os deficientes sensoriais (cegos e surdos) e cadeirantes. As politicas
publicas sdo essenciais para a efetivacdo de direitos garantidos por lei, e essa
escassez de dados impacta muito a vida da pessoa com nanismo, que
necessitam que suas especificidades sejam atendidas para que possam ter uma
participacéo efetiva na sociedade.

Segundo os dados divulgados pelo IBGE (2010), cerca de 45 milhdes de
brasileiros possuem algum tipo de deficiéncia e detalhadas da seguinte forma:
18,6% (visual), 7% (motora), 5,10% (auditiva) e 1,40% (mental), logo podemos
observar que os maiores percentuais sdo aqueles que possuem leis que
atendem suas especificidades de modo a favorecer um convivio melhor na
sociedade.

A Lei de Incluséo (LBI), também conhecida como Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia, foi sancionada em 2015 através da Lei 13.146, criada para efetivar
a Convencao Internacional da ONU, no que se refere ao Direito das Pessoas
com Deficiéncia, conforme destaquei anteriormente, que trouxe a alteracao no

conceito de “deficiéncia”, descrito no art. 2°;

Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual,
em interagdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua

participagdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigGes
com as demais pessoas. (BRASIL, 2015, art. 2°)

Essa lei foi um divisor de aguas para as pessoas com deficiéncia
garantindo acesso a direitos, ao exercicio da autonomia e participacao ativa na
sociedade em condicbes de igualdade com os demais cidadaos. Possui
abrangéncia no ambito do trabalho; da educacéo; saude; esporte, lazer e cultura;
isencdo de impostos e taxas e crimes contra a pessoa com deficiéncia. Pontuarei
a seguir as leis que impactam diretamente a pessoa com nanismo: no campo do

trabalho e no que diz respeito a acessibilidade.
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4.1 O mercado de trabalho e o preconceito

Em relacdo ao trabalho, a Lei de Cotas da Pessoa com Deficiéncia, criada
em 24/07/1991, mais precisamente ha 30 anos, através da Lei 8213, em seu art.
93 estabelece a obrigatoriedade na contratacdo de pessoas com deficiéncia
pelas empresas em um percentual que depende do total de funcionarios
empregados por ela que varia de 2 a 5%, garantindo o0 acesso ao mercado de
trabalho.

Mas o que falta aos empregadores € a consciéncia sobre a efetivacédo
desta lei. E fato que muitos empregadores fazem as contratacdes para “ficar na
cota”, s6 para cumprir a obrigatoriedade, deixando de lado as devidas
adaptacdes e alocacao em setores o que impede a expectativa de crescimento
profissional, por parte dos beneficiados pela Lei. Presenciei muito esta pratica
na empresa onde trabalhava, no ramo de transportes urbanos de passageiros,
como o descaso praticado pelos colegas de trabalho e do proprio diretor em
reunides, nas quais muitas vezes discuti sobre melhorias (adaptagdes) no local
de trabalho e no desempenho profissional dos funcionarios com deficiéncia que
se destacavam, além da mudanca de visdao de “pessoas numeros” para
profissionais. Ndo me conformava com tratamento desprendido a estes
funcionarios como a segregacao e a estagnacdo imposta em setores e salarios,
pois mereciam oportunidades de desempenhar outras fungcdes em qualquer
setor e ter projecao salarial.

Vale ressaltar que em novembro de 2019, o presidente Jair Bolsonaro
gerou uma polémica ao propor a Camara dos Deputados através do projeto de
Lei n° 6.159/19 alteracBes sobre a Lei de Cotas (com tramitacdo em carater de
urgéncia que posteriormente foi retirado), mais um dos tantos retrocessos
impostos pelo governo sobre direitos adquiridos. Embora ainda néo tenha sido
votada, a proposta gerou manifestacées das associacdes representantes das
pessoas com deficiéncia indignadas com o impacto que ir4 gerar. Mais uma
ameaca de retrocesso de um governo que ataca constantemente os direitos
conquistados com muita luta e persisténcia ha muitos anos.

Ainda sobre a Lei de Cotas, esta determina também reserva de vagas

para a pessoa com deficiéncia em concursos publicos, assegurada através do
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Decreto 3.298 de 1999 que no art. 374 que dispde sobre o percentual de vagas
disponibilizadas que varia de acordo com o Estado, tendo em média entre 5 e
10 % de vagas de acordo com a Lei 8.112 de 1990% no art. 5° paragrafo 2. A
fiscalizacdo ao cumprimento desta determinacdo compete ao Ministério do
Trabalho e Previdéncia Social.

A Lei de cotas proporcionou ndo s6 a pessoa com deficiéncia, mas
principalmente a pessoa com nanismo a possibilidade de adentrar no mercado
de trabalho até entéo de dificil acesso pelo preconceito quanto as limitacbes do
candidato. Mas outro preconceito ainda é desferido a pessoa com nanismo em
seu cotidiano no ambiente de trabalho que constitui a barreira atitudinal que
explicarei adiante.

Para exemplificar esta situacao, citarei o relato de Monalisa Ned, filha de
Nelson Ned, durante uma palestra no 3° Congresso Brasileiro de Nanismo em
2018. Apesar de ser filha de um cantor famoso, relata que encontrou dificuldades
em varias entrevistas de emprego. Acrescentou que a familia sempre teve uma
otima condicéo financeira, mas quando o pai adoeceu, tiveram muitos gastos por
nao possuirem plano de saude, o que levou ao fim dos recursos financeiros com
o falecimento do pai, que era a Unica fonte de renda da familia. Foi quando ela
e 0s irmaos tiveram que ir a luta e buscar um emprego. Monalisa ja era formada
em Fonoaudiologia, mas buscou outras areas e ressalta que foi na época da
aprovacao da Lei de Cotas e ao participar de uma entrevista para telemarketing
recebeu como resposta que néo era dia de “seleg¢ao de cotas”, e que n&o poderia
participar do processo seletivo, ela sentiu-se frustrada e ndo entendia porque
nao poderia participar de uma selecdo sem cotas para falar ao telefone. Puro
preconceito! Mas ndo desistiu e continuou a distribuir curriculos sem sucesso até

que por indicacdo de um amigo participou de uma selecdo no Hospital Sirio

43 Regulamenta a Lei ne 7.853, de 24 de outubro de 1989, dispde sobre a Politica Nacional para
a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia, no artigo 37 fica assegurado a pessoa
portadora de deficiéncia o direito de se inscrever em concurso publico, em igualdade de
condicbes com os demais candidatos, para provimento de cargo cujas atribuicbes sejam
compativeis com a deficiéncia de que é portador.

44 As pessoas portadoras de deficiéncia é assegurado o direito de se inscrever em concurso
publico para provimento de cargo cujas atribuigcbes sejam compativeis com a deficiéncia de que
sdo portadoras; para tais pessoas serdo reservadas até 20% (vinte por cento) das vagas
oferecidas no concurso.
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Libanés (SP), foi contratada e trabalha até hoje, mas encontrou varias barreiras
arquitetdnicas e atitudinais (explicarei adiante detalhadamente suas defini¢cbes),
principalmente com perguntas invasivas e descreveu como fez para supera-los
e afirmou que o acolhimento que recebeu foi primordial para ter um Otimo

ambiente de trabalho e sentir-se bem.

4.2. Possiveis prejuizos do preconceito ligado ao nanismo

A pessoa com nanismo sofre com um estigma enraizado desde a
Antiguidade, sendo discriminadas, marginalizadas, ridicularizadas e
infantilizadas gerando recluséo, depressao, entre outros sintomas que afetam
sua vida e o convivio social.

Em 2020 durante a semana em comemoragdo ao “Dia Nacional de
Combate ao Preconceito Contra as Pessoas com Nanismo”, assisti a varias lives
e congressos de associagdes de nanismo, e foi onde ouvi pela primeira vez a
palavra CAPACITISMO e sua definicdo que € o home dado a discriminacdo e o
preconceito social praticado contra as pessoas com qualquer tipo de deficiéncia.
Os reflexos desse tipo de barreira atitudinal sdo avassaladores quando a pessoa
com nanismo nao possui apoio emocional da familia e amigos, muito importantes
além do apoio profissional. De acordo com a Lei Brasileira de Inclusédo € crime
“praticar, induzir ou incitar discriminacao a pessoas em razao de sua deficiéncia”
(BRASIL, 2015), mas também néo é divulgado e poucas pessoas com nanismo
tem a nocdo que aquela piadinha, aquela situacdo vexatdria que muitas vezes
Sao expostos, caracteriza crime e deve ser denunciado para que seja dado um

basta a estas atitudes.

Durante pesquisas na internet, foi possivel observar vérios relatos sobre
esta situacdo, como ser fotografados nas ruas sem autorizagdo, sendo
hostilizados no ambiente de trabalho com piadas a respeito de sua estatura e
condicao fisica e até comentarios de médicos ao informar o diagnostico do bebé
apos a confirmacao dos exames pré-natais. Sao atitudes inadmissiveis as quais
precisa ser combatida. Imagina a situacdo de uma mae apés a avaliacdo da

ultrassonografia, quando esta apreensiva e recebe como resposta que tera um
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bebé ando como os de circo? Quanta falta de empatia e sensibilidade de um
profissional de saude que deveria dar orientacdo e acalmar os futuros pais que
nao tem a nocao da displasia e dos desafios que enfrentardo. Isto reflete também
o despreparo profissional e o desconhecimento da displasia.

E de acordo com esses relatos, € ai que comeca a “via crucis”,
principalmente se a familia néo tiver condi¢des de acompanhamento particular,
e mesmo assim muitos médicos nao estdo familiarizados com esta displasia
podendo levar a tratamentos equivocados ou tardios. Isso gera uma frustacao
aos pais que buscam incessantemente proteger seu filho do mundo cruel e
intolerante ao diferente. Alguns pais pela falta de informagé&o que seus filhos
terdo uma vida normal se tiverem o devido acompanhamento médico, acabam
por afasta-los do convivio social ou abandona-los em orfanatos como foi o caso
de William e Zoey do reality “ Quebrando barreiras com a familia Klein” (William
foi abandonado ao nascer no pronto socorro e Zoe abandonada em um
orfanato) e como era praticado na Grécia Antiga apresentado em capitulos
anteriores.

Vocé sabia que esta pratica é tdo atual quanto se pensa? Segundo
matéria do jornal espanhol “El pais” (2017), cerca de dez mil criangas sao
abandonadas em orfanatos na China, sendo 98% com algum tipo de deficiéncia.
Vale destacar que é inadmissivel em pleno século XXI a reproducéo das praticas
da Idade Média, reafirmando que a condi¢cdo do individuo é devido a maldicédo
ou castigo divino. A matéria destaca que o governo chinés, diante da crescente
onda de abandono construiu novos orfanatos para acolher estas criancas
abandonadas, que nos parece contraditério devido as leis existentes no pais
contra a discriminagéo e o abandono. Entendo que essa ampliacao de orfanatos
poderia ser evitada com campanhas de conscientizacdo sobre os direitos da
pessoa com deficiéncia (além do esclarecimento quanto & expectativa de vida
dessas pessoas com o devido acompanhamento) e a criacao de redes de apoio
as familias com atendimentos efetivos a saude e educacao.

Ainda sobre essa tematica, o site “BBC News” destaca em uma

reportagem sobre criagdo de vinte novos “postos de abandono”, o sistema de
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“descarte” é semelhante a “roda dos expostos™® utilizado no Brasil entre 1726 e
1950 de acordo com MARCILIO (2016, pg. 51), e conta com uma incubadora e
uma sirene para deixar as criancgas.

Vale ressaltar que a China tem um controle populacional muito rigido,
onde a cultura é de um filho por familia, preferencialmente do sexo masculino, o
que intensifica o abandono de meninas, mas as criangas com deficiéncia séo a
grande maioria, onde a justificativa seria a falta de recursos financeiros para
arcar com os tratamentos e consultas. Aquelas familias que decidem cuidar de
seus filhos com qualquer tipo de deficiéncia, decidem escondé-los dos olhares e
da vida social, os privando de exercer sua cidadania, interagéo e autonomia. E
inadmissivel pensar que apds tantos séculos alguém tenha esse tipo de atitude
tdo cruel e arcaica.

Talvez essas atitudes expligue o porqué de nao termos experiéncias
sociais com pessoas com nanismo (um dos questionamentos que me levaram
ao tema como: alguma vez vocé estudou com uma pessoa com nanismo? Qual
a frequéncia que vocé até o presente momento encontrou uma pessoa com
nanismo na rua, em uma festa, em uma viagem?

Os pais quando pressentem que seus filhos estdo em perigo ou
ameacados tendem a coloca-los em uma redoma, embaixo da “asa”, dentro de
uma armadura para protegé-los. Esse tipo de atitude ocorre principalmente com
alguns pais de filhos com deficiéncia a fim de livra-los das atitudes maldosas que
possam vir a magoa-los, mas creio que a incidéncia para criangas com nanismo
€ maior.

Sao muitos os relatos sobre comentarios maldosos sobre sua aparéncia,
apelidos jocosos, olhares de indiferenca e curiosidade, enfim, as vidas dessas
pessoas com nanismo sao cercadas de constrangimentos e muito bullying, que
muitas vezes séo decorrentes de supostas brincadeiras com o intuito de
humilhacdo, como o famoso “pedala Robinho”, criado no Programa “Pénico na
TV” em 2005, e viralizou nas redes sociais com o gesto de um tapa na nuca de

uma pessoa com nanismo. Segundo Kénia Rios da Associacdo de Nanismo do

45 Eram instituicdes caritativas, criadas na Idade Média, que poderiam ser abadias, mosteiros ou
irmandades beneficentes que acolhiam as criancas abandonadas. Seu proposito seria evitar o
abandono de criangas nas ruas de modo a proporcionar uma esperanca de vida futura.
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Estado do Rio de Janeiro (Anaerj), apés estas apresentacdes, muitas criangas
passaram por esses constrangimentos em escolas e na rua. O reflexo destas
atitudes, muitas vezes os afastam do convivio social, acarretando em depressao,
ansiedade, reclusdo, evasdo escolar, abandono de emprego, suicidio entre
outros. E fato que a midia tem muita influéncia sobre formagcéo de opini&o publica
com seus conteldos exibidos, seja para o bem ou para o mal. J4 esta na hora
de reverem seus conceitos de satira, e comecar a divulgar a atuacdo das
associacfes das pessoas com nanismo e apoiar o combate ao preconceito
contra elas, bem como faz com outros tipos de violéncia e preconceito.

Neste contexto, lembro do terceiro episédio da sexta temporada de “Os
pequenos Johnstons “ (2021), quando a familia durante um passeio no parque
de diversdes se sentiram insultados por algumas criangas que gritavam “anao”.
Enquanto outras pessoas teriam a reacao de revidar, Trent (o patriarca) orienta
os filhos a ignorarem a provocacdo e na saida se aproxima das criancas e
gentilmente conversa explicando que eles nao seriam “andes”, e se apresentou
dizendo seu nome e de sua familia, e que assim deveria se referir a uma pessoa
com nanismo, que aquela atitude seria uma falta de respeito com o outro. A mée
das criancas se aproximou e Trent educadamente explicou o que havia feito e
ela ressaltou que seus filhos aprenderiam com aquela situacdo e jamais
esqueceriam.

Quanto aos reflexos que o preconceito pode gerar em uma crianga, houve
um caso emblematico com repercusséo internacional, com Quaden Bayles, que
em um video publicado por sua mae implorava para morrer por ndo aguentar
mais sofrer com as persegui¢cdes de colegas da escola. A méae relatou a época
da postagem do video que se sentia frustrada por ndo ter o apoio da dire¢do da
escola mesmo apds pedir inUmeras vezes a intervencdo no caso. Esta situacao
faz refletir sobre a insercédo e atuacdo de um assistente social neste espaco
educacional. Se existisse um profissional de Servico Social nesta escola penso
gue esta mde o procuraria sendo realizado o acolhimento desta familia e o
devido encaminhamento para acompanhamento psicolégico (que também
poderia estar inserido no espaco) e posteriormente palestras de conscientizacao

com pais, alunos e professores, principalmente sobre diversidade e incluséo.
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4.3 Acessibilidade e o nanismo

As pessoas com nanismo possuem limitacbes devido a sua baixa
estatura, num mundo idealizado para pessoas de estatura mediana e adaptadas
na maioria das vezes para cadeirantes e deficientes visuais resultando em
exclusé@o e segregacao. Por ter caracteristicas diferentes de outras deficiéncias
fisicas, o individuo com baixa estatura precisa se adaptar de forma criativa, e as
gueixas sdo das mais diversas como, por exemplo, dificuldade em subir e descer
de um Onibus, acessar botdes do elevador, subir degraus, altura das prateleiras
de supermercados, carrinhos de compras do supermercado, dos balcdes de
bancos, caixas eletrénicos, além da execucao de tarefas simples caseiras, como
lavar pratos, acionar a descarga no banheiro, alcancar a macaneta das portas,
tirar a roupa da maquina de lavar. E vestuario? As pessoas com nanismo relatam
ser uma tortura para encontrar, pois muitas vezes os atendentes ou vendedores
os direcionam para o setor infantil. Muitas vezes compram roupas normais e séo
obrigados a levar a uma costureira para fazer os ajustes, olha o custo no final.
Ja imaginou o desespero em entrar em um vagao de trem ou metré em horario
de rush? Se para o usuério de altura mediana e sem deficiéncia ja € um martirio,
imagina para uma pessoa com nanismo? Ela provavelmente se perdera ou sera
levada em meio a multiddo podendo chegar a se acidentar. Certamente vai
depender da boa vontade alheia para que possa amenizar essas dificuldades.
Vocé ja viu algum espaco diferenciado para que uma pessoa com deficiéncia
possa utilizar este tipo de transporte urbano com tranquilidade? Para elucidar
esta questdo, apresento na figura 21 fotos com alguns tipos de barreiras

enfrentados pelas pessoas com nanismo.
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Figura 21 - Os entraves da acessibilidade no cotidiano

Fonte: Babados da Pequena

E essencial trazer & tona a discussdo sobre esse e outros tipos de
barreiras que ndo foram reavaliados apdés a Lei de Inclusdo. Mais a frente
apontarei os tipos de barreiras de acordo com essa lei, antes disso é importante
conhecer a Lei de Acessibilidade, sua definicdo e conceitos.

E perceptivel a falta de acessibilidade a servicos, ambientes publicos e
privados e a transportes publicos para a pessoa com nanismo. Para que uma
pessoa possa acessar e usufruir dos espacos publicos e privados na cidade com
autonomia, é necessario que ndo haja impedimentos que prejudiquem sua
seguranca e integridade fisica. Isso € acessibilidade, primordial para pessoas
com deficiéncia, principalmente as pessoas com nanismo, devido sua baixa
estatura e o tamanho dos membros inferiores e superiores que dificultam muitas
vezes uma pratica cotidiana bem simples para uma pessoa de estatura mediana.

A Lei 10.098 de 19 de dezembro de 2000, conhecida como Lei da
Acessibilidade, estabelece em seu art. 1°:

Normas gerais e critérios basicos para a promog¢édo da acessibilidade
das pessoas portadoras de deficiéncia ou com mobilidade reduzida,

mediante a supressao de barreiras e de obstaculos nas vias e espagos
publicos, no mobiliario urbano, na construgéo e reforma de edificios e
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nos meios de transporte e de comunicagdo. (BRASIL, 2000, art.
1°)
Logo, a acessibilidade promove a inclus&o social, proporcionando o direito
de ir e vir independente a pessoas com deficiéncia ou mobilidade reduzida,

conforme definida na LBI em seu art. 3, inciso I:

A possibilidade e condicdo de alcance para utilizagdo, com seguranca
e autonomia, dos espacos, mobilidrios e equipamentos urbanos, das
edificacdes, dos transportes e dos sistemas e meios de comunicacao,
por pessoa portadora de deficiéncia ou com mobilidade reduzida.

(BRASIL, 2000, art. 3, 5 )

Em outras palavras, para que a acessibilidade fosse definida, foi criado o
Desenho Universal através do Decreto n° 5.296 de 2004 art. 8° inciso IX que o

define:

Como concepcéo de espacos, artefatos e produtos que visam atender
simultaneamente todas as pessoas, com diferentes caracteristicas
antropométricas e sensoriais, de forma autbnoma, segura e
confortavel, constituindo-se nos elementos ou solugdes que compdem

a acessibilidade. (BRASIL, 2004, art. 8, § 1X)

Neste contexto, proponho uma reavaliacdo do projeto arquitetdnico
existente para que possa ser utilizado por qualquer usuario, tendo deficiéncia ou
nao, um espaco igualitario, isto é, que o desenho universal seja posto em pratica
atendendo as especificidades de cada deficiéncia corroborando para a uma vida
social mais plena para as pessoas com nanismo.

A pessoa com deficiéncia se depara com diversas barreiras ao longo da
vida que muitas vezes as impede de exercer sua autonomia e a participacéo

social ativa, tdo necessaria na vida do cidadao.

De acordo com a LBl em seu art. 3, inciso IV, a definicao de barreira:

E qualquer entrave, obstaculo, atitude ou comportamento que limite ou
impeca a participacdo social da pessoa, bem como 0 gozo, a fruicéo e
o0 exercicio de seus direitos a acessibilidade, a liberdade de movimento
e de expressdo, a comunicacdo, ao acesso a informacdo, a
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compreenséo, & circulagdo com seguranga, entre outros. (BRASIL,
2015, art. 3, § 1V)

Desta forma as barreiras sao classificadas como:

° Barreiras urbanisticas: as existentes nas vias € nos espacos

publicos e privados abertos ao publico ou de uso coletivo;

° Barreiras arquitetbnicas: as existentes nos edificios publicos e
privados;
. Barreiras nos transportes: as existentes nos sistemas e meios

de transportes;

. Barreiras nas comunicagdes e na informacéo: qualquer entrave,
obstaculo, atitude ou comportamento que dificulte ou impossibilite a
expressdo ou o recebimento de mensagens e de informagbes por

intermédio de sistemas de comunicacao e de tecnologia da informacao;

. Barreiras atitudinais: atitudes ou comportamentos que impegam
ou prejudiguem a participagdo social da pessoa com deficiéncia em

igualdade de condi¢Bes e oportunidades com as demais pessoas;

. Barreiras tecnolégicas: as que dificultam ou impedem o acesso

da pessoa com deficiéncia as tecnologias. (BRASIL, 2015, art. 4)

De acordo com Associacdo Brasileira de Normas Técnicas (ABNT)* a
Norma Brasileira de Acessibilidade (NBR) n°® 9050 é a que atenderia as
especificidades das pessoas com nanismo que dispde sobre a acessibilidade a
edificac6es, mobiliario, espacos e equipamentos urbanos, orienta que as
superficies de balcdes devem estar situadas entre 80 e 90 centimetros do piso,

mas na pratica poucos estao adequados a esta determinacao.

46 E uma entidade privada e sem fins lucrativos fundada em 1940, responsavel pela elaboragéo
das Normas Brasileiras (ABNT NBR) atua também na avaliacdo da conformidade e dispde de
programas para certificacdo de produtos, sistemas e rotulagem ambiental.
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Mediante este parametro de altura, € visivel que nenhuma alteragéo para
atender as demais especificidades das pessoas com nanismo foi realizada,
principalmente em relagdo aos utilitarios do transporte coletivo publico, como
catracas (roletas), validadores (dispositivo para encostar o riocard para liberacéo
das catracas), altura das cigarras (acionado pela cordinha proxima ao teto do
veiculo) ou botoeiras (botdes para sinalizar pedido de parada) nos balaustres
(barras de ferro verticais), sem falar da altura dos degraus dos 6nibus, que para
nos de estatura mediana ja sao altos em determinados modelos de veiculos,
quem dir4 para a pessoa com nanismo.

Estas adaptacfes tdo essenciais ja foram solicitadas e discutidas durante
uma Audiéncia Publica da Comissédo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
realizada em 27/10/2017 na Camara Municipal do Rio de Janeiro, cujo tema foi
“‘Nanismo e suas diversidades”, e contou com a presenca de diversas pessoas
com nanismo e seus familiares além de representantes de associacfes de
nanismo e politicos. A sessédo foi presidida pela Vereadora Luciana Novaes,
presidente da Comissdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e um dos
convidados foi Fernando Luiz Cumplido Mac Dowell da Costa, vice-prefeito de
Marcelo Crivella e secretario municipal de transportes na ocasido, que
esclareceu aos presentes sobre a acessibilidade no transporte publico estar
seguindo a NRB 14022 que diz respeito a elevadores, rampas, botoeiras, piso
tatil e demais caracteristicas técnicas que o transporte coletivo de passageiros
deve ter. Um dos veiculos de transporte publico que citou como exemplo foi o
Veiculo Leve sobre Trilhos (VLT) por ser o mais acessivel.

Como o VLT é de uma frota mais nova das que circulam pela cidade, ja
vieram de fabrica de acordo com as normas vigentes, eles possuem 0 piso
nivelado com o da plataforma, piso tatil para as pessoas com deficiéncia visual
poderem se guiar e as botoeiras de solicitar parada e os validadores ja na altura
correta. Mac Dowell reconheceu os problemas de acessibilidade dos 6nibus na
cidade, e citou que um decreto federal, de 2004, que prevé que todo dnibus
urbano tenha acessibilidade, ou seja, que deve possui piso baixo ou elevador.
Destacou ainda que na frota do Rio de Janeiro existiam alguns onibus piso baixo
e outros com elevador, mas na realidade os de piso baixo circulam apenas na

zona sul da cidade com poucos carros disponiveis, e os com elevadores sempre
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apresentam um empecilho em sua utilizagc&o, seja por falta de manutencéao ou
por impericia no manuseio do equipamento pelo motorista ou cobrador do
onibus.

Para entender melhor como a acessibilidade para as pessoas com
nanismo seria na pratica para acessar um 6nibus coletivo rodoviério, me informei
com os instrutores (da empresa de 6nibus onde trabalhava durante a construcéo
deste trabalho) de como era realizado o treinamento aos novos motoristas para
viabilizar a acessibilidade de uma pessoa com nanismo, e a resposta foi que a
orientacdo passada durante o treinamento de admissao ou reciclagem anual aos
motoristas seria 0 acesso pela rampa elevatoria (para cadeirante), mas que na
pratica acreditava que preferiam ajuda de outro passageiro para subir ou descer
ou por esforco proprio. Um dos instrutores relatou que em seus 18 anos de
empresa se recorda de ter transportado apenas uma pessoa com essa condicao,
e ndo havia relatos sobre esse tipo de atendimento apos a modernizacao dos
onibus.

Quanto a acessibilidade em espacos publicos, a Lei 7.405 de 1995, torna
obrigatéria a colocagao do “Simbolo Internacional de Acesso” (SIA) em todos os
locais e servicos que permitam sua utilizagdo por pessoas com deficiéncia,
simbolos que ja estamos bem familiarizados. Sobre o simbolo oficial do nanismo
s6 fiquei sabendo de sua existéncia quando li uma matéria sobre acessibilidade
no Unisuam News (2017), de uma estudante com nanismo do curso de Servi¢co
Social do Centro Universitario Augusto Motta (UNISUAM), localizada no bairro
de Bonsucesso, Zona Norte do Rio de Janeiro. Pesquisando sobre os simbolos
de acordo com o SIA, ndo encontrei mengédo sobre qual estado ou espaco
publico que destaque a preferéncia para a pessoa com nanismo no Rio de
Janeiro. Em 2019, a Lei 8.415%, inclui a concessao de assentos preferenciais as
pessoas com autismo, e por determinacéo do entéao prefeito Marcelo Crivella que

logo foi incluida em todos os adesivos e afixados nos devidos locais, mas o

47 Esta lei determina que todos os assentos dos transportes coletivos intermunicipais sejam
destinados preferencialmente para uso de idosos, pessoas com criancas de colo, gestantes,
obesos, deficientes e pessoas com limitagdo temporaria de locomocao, no ambito do estado do
rio de janeiro.



74

nanismo continuou sem destaque na prioridade, conforme ilustrado na foto 22

juntamente com simbolo oficial do nanismo.
Figura 22 - Simbolo Internacional de Acesso (SIA) e Simbolo Oficial do Nanismo

dilfhab

T000S 05 ASSENTOS SKO PREFERENCIALS PARA:

(BESOS, GESTANTES, PESSOAS COM CRIANCAS DE COLO,
1D0S0S, DEFICIENTES FISICOS € AUTISTAS

APROVEITE A OPORTUNIDADE PARA OFERECER SEU LUGAR.

Fonte: Site “Somos Todos Gigantes (2019)

A seguir farei uma reflexdo sobre a importancia da atuacdo do Servico
Social para com as pessoas com nanismo, que muitas vezes desconhecem de

seus direitos e como acessa-los.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Apesar das pessoas com nanismo se organizarem em prol da divulgacéo
de sua displasia e lutarem contra o preconceito e buscarem a incluséo social, ha
muito que avancar no que diz respeito a percepcdo preconceituosa que a
sociedade tem contra as pessoas com hanismo, sempre ligados ao humor satiro
e a infantilidade, onde séo vistos como incapazes devido sua limitacdo fisica,
mas vale ressaltar que o que os limita sdo as propor¢cdes de seu corpo, ndo seu
desenvolvimento cognitivo. Seu estigma vem ao longo da histéria da
humanidade ganhando estereétipos, que refletem de forma negativa na
qualidade de vida do individuo que se isola do meio social para evitar situacdes
mais preconceituosas. O Capacitismo € muito cruel e forte para uma pessoa com
nanismo.

As mobilizacbes politicas e sociais das pessoas com deficiéncia foram
muito importantes para a conquista de leis, mas muitas delas ndo sairam do
papel ou ndo sao respeitadas e cumpridas de forma efetiva, e quando se refere
a pessoa com hanismo, 0 cenario € mais tortuoso, pois apesar de serem
reconhecidos como pessoas com deficiéncia desde 2004, ndo possuem politicas
publicas especificas, e muitas vezes ndo acessam direitos como prioridade na
fila do SISREG. A boa noticia é que o governo federal esta comecando a
enxergar essa populacdo que vive a margem da sociedade, e ja aponta para o
inicio do planejamento de um estudo populacional sobre pessoas com nanismo
que embasara a criacao de politicas publicas que os atendam com dignidade.

Faz-se necessario a atuacdo do assistente social nessa luta em prol da
pessoa com hanismo embasado em seu codigo de ética que aponta um
posicionamento em favor da garantia de direitos do cidadéo, criando acdes que
possam multiplicar e disseminar a informag&o, principal arma contra o
preconceito aquilo que se desconhece. Proponho a reflexdo sobre a importancia
da implementacdo de palestras sobre diversidade e o diferente, iniciados
principalmente na pré-escola, reforcando a atuagdo do Servico Social na
Educacéo, pois conscientizando as criangas é possivel minimizar, por exemplo,

o bullying nas escolas, tdo marcante na infancia de uma pessoa com deficiéncia,
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que serd carregada para o resto da vida, podendo contribuir na formacdo
psicoldgica e pessoal deste individuo.

Se faz necessario lutar por uma sociedade mais igualitaria e sem
preconceitos com o deficiente, tdo discriminado por ndo se enquadrar nos
padroes de beleza adotados pela sociedade. Diante disso, 0 assistente social
utilizando-se de ferramentas de acesso social para multiplicar informacgdes sobre
a displasia para desmitificar os estereotipos entranhados na cultura de nosso
povo que tanto impede o exercicio da cidadania das pessoas com nanismo,
embasado nos principios fundamentais pertinentes ao nosso Cadigo de Etica,
como ampliacdo da cidadania e a autonomia desses sujeitos.

Ao longo do presente trabalho eu trouxe a reflexdo sobre a condicdo da
pessoa com nanismo, que apés ser considerada como deficiéncia fisica, ha
quase 17 anos através do Decreto 5.296 de 2004 nao foi realizado nenhum
censo especifico para que se possa conhecer esta populacdo, entender suas
demandas e a partir disso desenvolver politicas publicas eficazes para atender
esses cidadaos e suas especificidades.

Pontuei em quatro capitulos a trajetdéria, as lutas e conquistas
enveredadas por caminhos que oscilavam entre aceitacao e respeito, rejeicao,
exterminio, discriminacdo, inclusdo e preconceito. A trajetéria historica da
pessoa com deficiéncia, principalmente a pessoa com nanismo traz enraizado
esteredtipos, os quais buscam superar através de conscientizacdo da sociedade
fortalecendo-se com a criacdo de associagdes na luta contra o Capacitismo e a
busca por politicas publicas especificas.

O presente trabalho definiu o que é nanismo e suas caracteristicas, fiz
uma breve trajetéria historica da pessoa com deficiéncia, e em determinados
momentos dando énfase a pessoa com nanismo, abordando a convivéncia na
sociedade em diferentes civilizages e culturas. Contrapondo o humor cémico e
a exploracdo da pessoa com nanismo, apresentei diversos artistas nacionais e
internacionais que se destacaram por sua atuagdo artistica e ndo por suas
caracteristicas fisicas. O marco histérico para a pessoa com deficiéncia €
abordado com as mobilizacbes internacionais das pessoas com deficiéncia e
seus reflexos no Brasil com suas efetivas contribuicdes constitucionais, aléem de

suas conquistas e ampliacoes de direitos. Apresentei a primeira rede de apoio
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internacional e as principais instituicdes de forte atuag&o no Brasil, além de suas
importantes conquistas para essa populagao que luta por visibilidade, respeito e
acessibilidade perante a sociedade. Apesar de ndo ter um a politicas publicas
especifica, abordei aquelas destinadas as pessoas com deficiéncia que recaem
sobre as pessoas com nanismo, Diante do preconceito estrutural, apresentei os
prejuizos e como se reflete na qualidade de vida desses sujeitos. Apontei a
importancia da acessibilidade e os entraves decorrentes das barreiras
arquitetbnicas e atitudinais enfrentados pelas pessoas com nanismo. Por fim,
faco uma reflexao sobre a importancia do Servi¢co Social no processo de incluséo
e reconhecimento social, além da contribuicdo para a disseminacdo de
informacBes sobre as especificidades das pessoas com nanismo com O
propésito do combate ao Capacitismo (preconceito contra a pessoa com
deficiéncia).

A presente pesquisa foi constituida com muitas expectativas e até
curiosidade com a finalidade de contribuir para uma discussdo sobre um tema
alheio a sociedade. A falta de interacdo pessoal com as pessoas com nanismo
gerou uma certa frustagcdo por ndo conseguir trazer mais elementos para esta
discusséao, que enrigueceria ainda mais o trabalho. Contudo, proponho que com
0 conteudo apresentado seja ampliada a divulgacdo sobre o nanismo de modo
gue essa comunidade possa ganhar visibilidade, respeito e com isso superemos
0s estigmas do passado entranhados no imaginario da sociedade e que o
preconceito seja combatido.
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