gl

‘ ST Q https://doi.org/10.14393/ER-v28a2021-41

Subsidios para a construcao de cartilha sobre a
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RESUMO

O nanismo é uma condigdo genética que envolve um crescimento
esquelético anormal, desencadeando numa estatura inferior se
comparada a média populacional. O presente estudo teve como
objetivo conscientizar e contextualizar sobre a necessidade de
inclusdo da pessoa com nanismo através da aplicacio de um
questionario com 31 perguntas que serviu como base para a
construcio de uma cartilha sobre o tema proposto. O questionario foi
enviado através do Google Forms para 400 pessoas, incluindo
componentes do CMPDI, colegas da faculdade e o grupo Andes
Unidos. As 76 respostas obtidas (validacao e teste) revelaram que ha
conhecimento superficial sobre o tema, precariedade em relacdo a
acessibilidade, além de humilhacdo e preconceito. Desse modo,
visando reverter esse cenario criou-se: “Nanismo em Debate:
Cartilha Pedagodgica para a Inclusdo Social” que sera divulgada
através da Associacdo Brasileira de Diversidade e Inclusdo em breve.
PALAVRAS-CHAVE: Acessibilidade. Direitos Humanos. Incluséo.
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ABSTRACT

Dwarfism is a genetic condition that involves abnormal skeletal growth,
causing short stature compared to the average population. Our objective
was to raise awareness and contextualize the need for inclusion of people
with dwarfism, by applying a questionnaire with 31 questions that would
serve as a basis to produce a booklet on the proposed theme. The
questionnaire was sent through Google Forms to 400 people. The 76
responses obtained revealed that there is superficial knowledge on the
subject, precariousness in relation to accessibility, in addition to
humiliation and prejudice. Thus, to reverse this scenario, was created:
“Dwarfism in Debate: Pedagogical Primer for Social Inclusion” which will
be launched by the Brazilian Association of Diversity and Inclusion.

KEYWORDS: Accessibility. Human Rights. Inclusion. Preconception.

Subvenciones para la construccion de una cartilla sobre la

necesidad de incluir a las personas con enanismo

RESUMEN

El enanismo es una condicién genética que implica un crecimiento
esquelético anormal, lo que desencadena una estatura mas baja en
comparacion con el promedio de la poblacién. Lo nuestro objetivo crear
conciencia y contextualizar la necesidad de incluir a las personas con
enanismo a través de la aplicacion de un cuestionario con 31 preguntas
que sirvieron de base para construir un folleto sobre el tema propuesto. El
cuestionario se envid a través de formularios de Google a 400 personas,
incluidos miembros del CMPDI, universitarios y el grupo Andes Unidos.
Las 76 respuestas obtenidas (validacién y test) revelaron que existe un
conocimiento superficial sobre el tema, precariedad en relacién con la
accesibilidad, ademas de humillacién y prejuicio. Por lo tanto, para revertir
este escenario, se cred lo siguiente: “Enanismo en el debate: Manual
pedagégico para la inclusién social” que se difundird a través de la
Asociacién Brasilenia de Diversidad e Inclusién.

PALABRAS CLAVE: Accesibilidad. Derechos Humanos. Inclusién.

Prejuicio.

fehekk

Ensino Em Re-Vista | Uberlandia, MG | v.28 | p.1-32| e032 | 2021 | ISSN: 1983-1730 2


https://doi.org/10.14393/ER-v28a2021-41

s
éd D https://doi.org/10.14393/ER-v28a2021-41

Introducao

Estamos aqui tracando um recorte da dissertacao de Mestrado em
Diversidade e Inclusdao do Instituto de Biologia da Universidade Federal
Fluminense que, diretamente, reflete o amadurecimento e a evolucio
pessoal e profissional da primeira autora do presente estudo. A
pesquisadora em questdo possul nanismo acondroplasico, sindrome genética
que acomete cerca de 250 mil pessoas no mundo, podendo ser de origem
hereditaria ou por uma mutacdo genética (PRADO et al., 2004; ADELSON,
2005; WANG et al., 2013; ORNITZA e MARIE, 2019; FARIA, 2020).

Duas publicacoes importantes sobre condigdoes patoldégicas nos
fésseis de hominideos encontrados na caverna Romito (em italiano:
Grotta del Romito) revelaram casos de nanismo condrodistréfico no final
do Paleolitico Superior italiano (também chamado de Idade da Pedra
Superior - entre 50.000 e 12.000 anos atras). Os esqueletos de dois
jovens do sexo masculino encontrados em escavacbes realizadas no
Parque Nacional Lao Valley of Pollino, na Calabria, no sul da Italia. Os
espécimes nomeados como Romito 1 e Romito 2, fornecem o primeiro
caso conhecido de nanismo no registro do esqueleto humano ha
aproximadamente 10.000 anos (FRAYER et al., 1987; 1988).

Por anos, essa autora com nanismo demonstrou resisténcia em falar
sobre o tema. Tardio foi seu processo de aceitacdo, compreensivel quando
se resgata, na histéria, toda a trajetéria de preconceito e estigmatizacgao
vivida por quem tem deficiéncia fisica, sobretudo o nanismo (MOURA,
2015). Ao longo da sua trajetoria de vida, ela vivenciou alguns episédios de
bullying, isto é, discriminacao social e rejeicao intencional (PEARCE e
THOMPSON, 1998; LOPES NETO, 2005).

Assim, a mesma planejou elaborar um documento que servisse como
instrumento didatico de divulgacgao cientifica para conscientizar a populacgio

brasileira acerca da tematica nanismo, que ainda conta como pouco espaco
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para discussdo em universidades e centros de pesquisa e que ainda é alvo de
desconhecimento que podem propiciar o surgimento de preconceitos, tabus e
dificuldades de relacionamentos a esta condicao fisica (FARIA et al., 2019;
FARIA, 2020; FARIA e LIMA, 2020a, b, FARIA, MARIANI e LIMA, 2020),
contextualizando uma proximidade do pesquisador em relacdo ao fenomeno a

ser estudado (SILVEIRA e CORDOVA, 2009).

O que é Nanismo?

O nanismo em animais pode ser definido como uma condigao
patoldégica ou traco genético que resulta em baixa estatura nos
individuos, sendo, no caso dos humanos, 20% menor em comparacao a
média da altura da populacdo. Assim, nos individuos adultos da espécie
humana, considera-se uma pessoa com nanismo tenha uma altura
menor que 1,40m quando for do género masculino e inferior a 1,35m
quando for do género feminino a mulher com altura em consequéncia
de um distirbio metabdélico-hormonal ou por uma alteracdo genética
(mutacao) que dificulta e ou desarmoniza o processo de crescimento
6sseo (PRADO et al., 2004; ADELSON, 2005; WANG et al., 2013;
ORNITZA e MARIE, 2019). Além desse disturbio, a desnutricao, a falta
de vitamina B e a anemia também sao fatores que podem desencadear
essa condicao fisica (HABERER, 2010).

Até o momento, foram descritos pelo menos 400 tipos de nanismo
que estdo reunidos em dois grandes grupos: (i) o proporcional que é
marcado por alteracées hormonais; (i1) o rizomélico, resultante de
mutacgoes genéticas (CERVAN et al., 2008). O tipo mais comum de
nanismo ¢é a displasia esquelética denominada acondroplasia. Em
humanos ela é causada devido uma mutacao genética que ocorre no
bracgo curto do cromossomo quatro (um autossémico), envolvendo o gene
que é responsavel pela sintese do Receptor do Fator de Crescimento do

Fibroblasto tipo 3 (FGFR3). Essa mutacido envolve a substitui¢cdo do
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aminoacido pelo aminoacido glicina pela arginin no dominio da proteina
que compode esse receptor (ROUSSEAU, BONAVENTURE, LEGEAI,
1994; WYNN et al., 2007; CERVAN et al.,2008).

Atualmente, ha cerca de 250.000 pessoas no mundo expressam a
acondroplasia que, tecnicamente, é caracterizada como um distarbio que
afeta a ossificacdo endocondral, causando encurtamento e dos membros
devido um crescimento insuficiente dos ossos longos que pode causar
reducdo na expectativa de vida (WYNN et al., 2007; CERVAN et al.,
2008; FARIA, 2020).

Ha evidencias que uma em cada 25.000 criancas que nascem, ou
seja 0,004%, apresentam tal alteracdo fisiolégica decorrente de uma
mutacido que altera o funcionamento dos receptores FGFR3, uma sigla
do inglés: “Fibroblast Growth Factor Receptor 3”, ou seja, Receptor 3 do
Fator de Crescimento de Fibroblastos.

Tais receptores cujo gene se encontra no cromossomo 4 dos
humanos, normalmente, sao quimicamente ativados quando o corpo
precisa parar de transformar a cartilagem em ossos e assim realizar o
crescimento (WANG et al., 2013). Porém, embora a acondroplasia seja
uma caracteristica rara em todo o mundo, ela tem uma taxa de
expressao de 100%, pois entre 80-90% dos casos decorrem de mutacao
no gene FGFR3 e entre 10-20% sao de origem hereditaria (WANG et
al., 2013; ORNITZA e MARIE, 2019).

Deficiéncia Fisica e Direitos

No Brasil, a condigdo de pessoa com nanismo é reconhecida como
deficiéncia fisica segundo o art. 4° do Decreto 3.298/1999 (BRASIL, 1999).
Diversos fatores, incluindo questoes culturais e sociais ao longo da histoéria
determinaram as classificagoes e os tratamentos destinados as pessoas com

deficiéncia fisica (LOPES et al., 2008).
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Diversos registros histéricos demostram que entre os anos de 1200
até 1940 as pessoas com deficiéncia fisicas eram submetidas a diversos
procedimentos que, em muitos casos, levavam a exclusao e a morte

consensual (Quadro 1).

Quadro 1. Classificacdo e tratramentos destinados as pessoas com deficiéncia fisica entre
os séculos XIII e meados do século XX.

Periodos Perspectiva social Tratamentos adotados
1.200 a 1.799 Eram possuidos por demonios Eram torturados, queimados
vivo.
1.800 a 1.929 Eram seres inferiores com defeito Eram uma aberracao
genético
1930 a 1940 Eram seres possuidores de defeito | Eram esterilizados, exterminados
genético

Fonte: modificado de Lopes, 2013.

Porém, ha indicagées que as pessoas com nanismo eram avaliadas
de modo positivo no Antigo Egito (de 3.200 a.C. até 32 a.C.) uma vez que
se semelhavam com Satiro, isto é, uma divindade grega que habitava
campos e florestas que possuem chifres e pernas de bode, sendo
criaturas meio-humanas e meio-caprinas que simbolizavam os caminhos
livres da natureza, equivalentes ao Fauno ou ao Silvano da mitologia
romana (DASEN, 1988).

Na década de 1960, o movimento de reinvindicacao de direitos, da
luta contra opressao e pelo protagonismo das pessoas ditas como
aquelas que tém necessidades especiais resultou no Modelo Social da
Deficiéncia, em contraposi¢cdo ao modelo meramente biolégico (PRADO
et al., 2004; DINIZ, 2012).

No Brasil, as pessoas com nanismo ainda se deparam com
condi¢coes muito aquém do ideal para sua plena inclusio, pois estes
individuos, até os dias de hoje, lidam com atitudes de discriminacao social,
falta de acessibilidade arquitetonica e auséncia de servicos adequados as

suas necessidades, frequente desconhecimento de suas caracteristicas
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biolégicas, privando-os da liberdade fundamental e da autonomia
(ADELSON, 2005; PRITCHARD, 2017; SANTIAGO, 2018, FARIA, 2020),
direitos estes que sao garantidos em tratados internacionais e leis
especificas ao publico com deficiéncia (BRASIL, 2001; 2004; 2009; 2017).

A Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(BRASIL, 1996; 2009; CAIADO, 2009) assegura direitos como a vida (art. 10);
igualdade perante a lei (art. 12); vida e inclusdo na comunidade (art. 19);
educacao (art. 24); saude (art. 25); trabalho e emprego (art. 27), dentre outros.
Tais medidas visam combater a discriminacdo, preconceitos e demais praticas
nocivas para com pessoas com deficiéncia.

Através do Decreto Legislativo 198, de 13 de junho de 2001, essa
Convencao recebeu aprovacao no Congresso Nacional e entrou em vigor
no Brasil (CAIADO, 2009). Para essa convencao, a deficiéncia pode ser
uma restricdo de natureza permanente ou transitéria, de ordem fisica,
mental ou sensorial, que limita a capacidade de exercer atividades
essenciais da vida diaria, causada ou agravada pelo ambiente economico
ou social (DIARIO DO SENADO FEDERAL, 2001).

Esse cenario aponta para a necessidade de divulgar os
conhecimentos sobre o nanismo, visando ampliar os saberes sobre as
suas demandas, contribuindo, assim, fazer valer os seus direitos e
ampliar a visibilidade de sua condicdo. Desse modo, presente estudo
teve como objetivo aplicar um questionario que servisse como base
norteadora para a construcdo de uma cartilha sobre as caracteristicas

bioldgicas e as demandas basicas de pessoas com nanismo.
Materiais e Métodos

A pesquisa é do tipo exploratéria, pois tem a pretensio de trazer
maior familiaridade ao problema estudado. A pesquisa desenvolvida
possul uma abordagem metodoldégica qualitativa, na qual, como

descrevem Gerhardt e Silveira (2009), a preocupac¢ao do estudo esta no
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aprofundamento da compreensido e explicacdo das relagbes sociais,

colocando o pesquisador numa posi¢cao de sujeito e objeto de seu estudo
(SILVEIRA e CORDOVA, 2009).

Com relacao ao objetivo proposto, a pesquisa é do tipo exploratoéria,
pois tem a pretensdo de trazer maior familiaridade ao problema estudado.
Nas palavras de Gil (2008, p. 27), o intuito é “desenvolver, esclarecer e
modificar conceitos e ideias, tendo em vista a formulacio de problemas mais
precisos ou hipdteses pesquisaveis para estudos posteriores.”

Quanto aos recursos metodolégicos, utilizou-se a aplicacdo de
questionario com 31 perguntas, sendo duas fechadas, 13 semiabertas e 16
abertas que foi elaborado através da plataforma online e gratuita Google
Forms, visando conhecer e interpretar a compreensao dos participantes
voluntarios (com e sem nanismo) sobre o tema proposto.

O questionario foi aplicado em duas etapas. A primeira foi para validacao
e a segunda para coleta complementar de dados. Na fase de validacdo, foram
obtidas respostas de 27 participantes dos 60 participantes consultados. Apos a
validacdo, foram feitos ajustes textuais em trés questdoes — para facilitar a
interpretacdo e a obtencdo das respostas. O segundo questionario foi aplicado
para grupos de pessoas distintos dos primeiros participantes quando se obteve-se
mais 49 respostas dos 340 participantes consultados.

As pessoas com nanismo foram contatadas através do grupo Andes
Unidos, localizado em rede social. Para as pessoas que nao expressio
nanismo o convite para responder ao questionario foi feito via e-mail e
redes sociais das pesquisadoras.

A pesquisa foi brevemente apresentada a todos os membros
integrantes e o link para acesso ao formulario foi disponibilizado online.
Desde o inicio, os participantes tiveram ciéncia de que nao seriam
1dentificados, preservando o anonimato de cada um. Como o questionario
também foi enviado a pessoas com nanismo, havia perguntas em que se

procurava saber aspectos sobre a realidade destas.

Ensino Em Re-Vista | Uberlandia, MG | v.28 | p.1-32| e032 | 2021 | ISSN: 1983-1730 8


https://doi.org/10.14393/ER-v28a2021-41

E&QSM
https://doi.org/10.14393/ER-v28a2021-41

As pessoas que nao possuiam essa condi¢do, obviamente, estavam

isentas de responder a tais perguntas. As respostas foram analisadas por
estatistica exploratoria através de graficos produzidos através do Excel. As
respostas para as perguntas abertas foram avaliadas através do programa

Word Art que gera nuvem de palavras revelando as mais frequentes.

Resultados

No total, 76 pessoas responderam aos questionarios aplicados (n= 27,
Fase 1 para validacdo; n= 49, Fase 2) Apenas cinco pessoas com nanismo
participaram da pesquisa, participando na Fase 2. Verificou-se que a
maioria do publico que participou da pesquisa era do sexo feminino, sendo
89% tanto para a Fase 1 (n= 27) como para a Fase 2 (n= 49) questionario
(Figura 1) que em grande parte estavam na faixa etaria entre 30 a 65 anos,
sendo 66% na Fase 1 (n=27) e 90% e na Fase 2 (n= 49). O nivel escolar de
pos-graduacao era predominante entre os participantes do primeiro (63%,
n= 27) e do segundo questionario (82%, n= 49) que atuavam na Aarea
educacional (63%, n= 27; 82%, n= 49) (Figura 1).

Para a pergunta “Qual o tipo de nanismo vocé/seu familiar/amigo
tem?” que foi1 aplicado no segundo questionario observou-se a maioria
(51,0%) desconhecia tal classificacdo (Figura 2 e Tabela 1). O tipo de
nanismo acondroplasico foi citado por 30,6% participantes.

A pergunta “Ja vivenciou situacées de discriminacao, em razao da
deficiéncia?” nao foi bem interpretada, pois faltou definir que a
deficiéncia era o nanismo. Dessa foram, embora somente cinco dos
participantes eram pessoas com nanismo, uma grande parte respondeu
que havia sofrido discriminacgio, especialmente no segundo questionario

(Tabela 1).
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FIGURA 1: Respostas dos participantes dos questionarios que foram

aplicados em outubro e novembro de 2018 em dois momentos: primeiro questionario

(n= 27, Fase 1 para validagao) e segundo questionario (n= 49, Fase 2).

Fase 1 Fase 2
Género Género
. g Prefiro
Prefiro 1:a0 dizer o dizer
4% 4%
Masculino
0 .
% Masculino
Feminino % Feminino
8094 89%
Faixa etaria Faixa etaria
45-65 18-25 66-80 18-25
30% 15% 2% 2%
26-30
6%
30-45 26-3 45.65
) 2% 3 3145
N N
33% 4% 47%
Nivel de escolaridade Nivel de escolaridade
o Supirmr Fundamental Madio
. Médio 4% 20 6%
Superior 1%
2% ‘ P ,
Mestre e Mestrado
doutoran 6%
da
Pés-Graduacio 4% Pos-

63%

Graduagho

8%

Fonte: Elaboarada pelas autoras.

A maior parte das respostas obtidas para o segundo questionario

(63,3%, n= 49) avaliou como sendo “muito dificil” a vida das pessoas com
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extremamente apontado.

Tabela 1: Apresentacio das nuvens de palavras formadas com as respostas
resultantes da aplicacdo do questionario. Sao apresentadas as nuvens de
palavras obtidas com a validacao do questionario (n= 27, fase 1) e a aplicacdo do
questionario (n= 49, fase 2). Para as perguntas comuns ou semelhantes entre os
dois questionarios (validagao e aplicacao) as respostas foram reunidas - fase 1

(n=27) + fase 2 (n= 49) totalizando 76 respostas.

Fase 1 (n=27)

Fase 2 (n=49)

Total (n=76)
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Fonte: Elaborada pelas autoras.

A maioria dos participantes (100%, n= 27; 73,5%, n= 49) ndo pertenciam

a nenhum grupo nas redes sociais e/ou é membro de alguma associagio de
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pessoas com nanismo e todas ndo consideram verdadeira a afirmacio de que as

"Pessoas com nanismo tém inclusio social como realidade de vida” (Tabela 1).

A maioria dos participantes (100%, n= 27; 73,5%, n= 49) ndao
pertenciam a nenhum algum grupo nas redes sociais e/ou é membro de
alguma associacao de pessoas com nanismo e todas nao consideram
verdadeira a afirmacido de que as "Pessoas com nanismo tém inclusao
social como realidade de vida” (Tabela 1).

Os comentarios foram de que ainda falta bastante compreensao,
adaptacao de ambientes fisicos, vestuarios e infraestrutura adequada,
alertando para a desigualdade e o desrespeito para com as pessoas com
nanismo, vitimas das barreiras fisicas e sociais. Entre as 79 pessoas que
responderam somente uma delas estudou em escola especial e, portanto,

nao houve descri¢do de possiveis dificuldades vivenciadas (Tabela 1).

Figura 2: Quantidade de respostas para a pergunta: “Qual o tipo de
nanismo vocé/seu familiar/amigo tem?” (n= 47).

Acondroplasico
Displasia Epfitaria Multipla
Hipofisario
Kniest
Pituitario
Hipoplasia da Cartilagem Capilar

I
||
|
||
I
|
Nao se aplica /Nio sei I

Fonte: Elaborada pelas autoras.

Cerca de 85% dos participantes (n= 79) afirmaram que o acesso
por pessoas com nanismo as universidades, ndao ocorre de maneira justa

e igualitaria e a maioria (66,7%, n= 27; 67,3%, n= 49) acreditava que o
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mercado de trabalho ndo esta pronto a receber profissionais com

nanismo (Tabela 1). Finalmente, a grande maioria respondeu que se
sentiu bem ou feliz ao responder os questionarios e atribuiu nota dez
(10,0) para a relevancia do estudo (Tabela 1).

A pergunta sobre as condigoes de acessibilidade no local de trabalho
indicou que muitos desses espacos, apesar da obrigatoriedade legal, nao se
encontram preparados para receber e empregar profissionais com deficiéncia
como o nanismo. Os participantes consideram essa acessibilidade péssima ou
ruim em 51,7% (n= 27) e em 85,7% no (n= 49) (Figura 3). Foram relatadas pelos
participantes da pesquisa a auséncias de adaptacdes arquitetonicas, falta de
mobiliarios adequados, banheiros 1nacessiveis, elevadores com botoes
Inacessiveis, rampa e tipo de piso.

Para a maioria dos participantes (88,9% de n= 27 / 63,3% de n= 49)
nao existia, por parte da sociedade, uma compreensao sobre quem sao as
pessoas com nanismo e quais sdo suas necessidades especificas (Tabela 1).

Além disso, nas duas versdées do questionario, a maioria dos
participantes da pesquisa (63%, de n= 27 / 57,1% de n= 49) considerou
que nao ha uma representacdo das pessoas com nanismo na midia
brasileira. A maioria dos participantes (85,2% de n= 27 / 67,5% de n=
49) afirmou que nao ha na literatura e pesquisas brasileiras informacées
suficientes sobre o nanismo (Tabela 1).

Grande parte dos participantes acreditava que o respeito as leis
protetoras dos direitos das pessoas com nanismo nao era satisfatérias e
devidamente cumprido, que o governo brasileiro ndo desenvolve politicas
publicas para a inclusao de pessoas com nanismo e consideram que 0sS
profissionais, como professores, médicos, advogados nao estao preparados

para atender as demandas das pessoas com nanismo.
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as condicoes de acessibilidade do seu local de trabalho?”
(n= 27, barra preta; n= 49, barra cinza).
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Fonte: Elaborada pelas autoras.

Verificamos que cinquenta e quatro participantes nio responderam a
questao “Deseja acrescentar algo mais a essa pesquisa? Sinta-se a vontade!”.
Porém aqueles que responderam (n= 25) colocaram questdes e opinides
relevantes e aproveitaram a oportunidade para expressar suas duvidas e
consideracoes positivas a respeito da pesquisa realizada (Tabela 2).

Com base nos resultados obtidos com o questionario (fase 1 + fase 2) e nas
inforacoes bibliografica disponiveis foi construida a cartilha: “Nanismo em
Debate: Cartilha Pedagodgica para Inclusdo Social” contendo 26 paginas que
trata sobre conceito, tipos, leis e direitos das pessoas com nanismo.

A cartilha contem os seguintes itens: (1) Que é Nanismo?; (2) Principais
Tipos e Caracteristicas Fenotipicas do Nanismo; (3) Consideracoées Importantes
sobre a Saude de Pessoas com Nanismo; (4) Direitos das Pessoas com Nanismo:
(5) Legislagoes Pertinentes; (6) Nanismo, Educagao e Inclusao; (7) Fontes de

Informacoes sobre o Nanismo; (8) Materiais Consultados (Tabela 3).
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Tabela 2: Vinte e cinco respostas obtidas para a pergunta “Deseja
acrescentar algo mais a essa pesquisa? Sinta-se a vontade!”.

Fase 1 (n= 27)
1. “Algumas questdes me deixaram em duvidas.”

2. “Obrigada pela oportunidade para construir conhecimento e refletir outros pontos de vista.”

3. “Acredito que com as redes sociais, e possivel alcancar as mudancas necessarias de forma
mais rapida e eficaz.”

4. “O Brasil ainda precisa de muitos recursos para lidar com a deficiéncia no geral.”

5. “Quando eu tinha oito anos, vi a primeira pessoa com nanismo na minha vida no elevador. Eu
perguntei a minha tia se era crian¢a ou adulta, ela ndo respondeu, pediu desculpas e quando
saimos, disse que tinha vergonha de mim.”

6. “Sou pesquisadora de mestrado sobre pessoa com deficiéncia e turismo. Toda pesquisa que
possa contribuir para a inclusio e acessibilidade tem o meu apoio!”

7. “Este tema precisa ser pesquisado continuamente.”

8. “Sé queria parabenizar a iniciativa, pois como ja coloquei, informacéo é tudo!”

9. “Muito importante a iniciativa de pesquisar o universo de pessoas com nanismo, investigar a
sua realidade e apontar caminhos, com aval da pesquisa académica com cunho cientifico.”

10. “Sinceramente, eu sou parte de uma sociedade excludente preconceituosa e confesso que preciso
de mais conhecimento em rela¢do ao tema. Eu também preciso pesquisar mais.”

11. “Pais que néo respeita, nio cria oportunidades de emprego, ndo constrdi leis justas para a
pessoa com deficiéncia fisica.”

12. “Desejo muito sucesso e éxito! Gratiddo pela generosidade da pesquisadora. Parabéns! Tema de
extrema relevancia.”

13. “Parabéns pela pesquisa. Toda sorte na caminhada. Beijos!”

Fase 2 (n=49)
= - - -
1. “Parabenizo pela proposta e desejo sucesso a bem de todas as pessoas com nanismo e ao avanco
da inclus@o em nossa sociedade.”

2. “Aluta é de todos que acreditam em uma educac¢do mais igualitaria, instruindo as pessoas sem
deficiéncia a respeitar e proporcionar um ambiente mais inclusivo para todos. juntos podemos
pensar nisso, sem divisdo, apenas com a consciéncia de que todos temos os mesmos direitos e
precisamos trabalhar para que todos possam exercé-los.”

“Parabéns pela tematica.”
“Sucesso na pesquisa.”
“Seja sempre a representatividade que precisamos! Boa sorte!”

“Algumas perguntas sdo muito similares e assim, se tornam repetitivas.”

R

“Acho 6timo que este assunto venha a ser pesquisado e estudado dentro de uma universidade
com objetivo de ampliar o conhecimento para que a segregacido diminua e a inclusio aconteca
verdadeiramente.”

8. “Que seja uma pesquisa que venha para abordar questdes sobre nanismo de forma a
conscientizar a sociedade.”

9. “Parabéns pelo trabalho!”
10. “Gostaria de conhecer mais sobre o Nanismo e suas causas.”

11. “Espero que através dessa pesquisa algo mude para melhor, pois chega de servimos para
deboche somos seres humanos como qualquer outra pessoa com sentimentos e deveres.”

Fonte: Elaborada pelas autoras.
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Tabela 3 — Contetddo da primeira pagina do produto do mestrado em

questdo: “Nanismo em Debate: Cartilha Pedagégica para Inclusio Social”.

Apresentacao - Este material é produto de mestrado de A.N.M.F., mestre pelo Curso de
Mestrado Profissional em Diversidade e Inclusido (CMPDI), na Universidade Federal
Fluminense (UFF), orientado pela Professora Doutora N.R.W.L. Pretendemos, através
desta cartilha, um instrumento didatico de divulgacdo cientifica, conscientizar a
populacdo brasileira acerca da tematica nanismo, ainda alvo de muito preconceito, tabu,
desconhecimento e exclusdo, e com pouco espaco para discussdo nas universidades e
centros de pesquisa. Para tanto, abordaremos aqui questées como defini¢cdo conceitual de
nanismo; breve explicacdo do que causa essa condicdo; leis pertinentes a esse publico;

acessibilidades necessarias para a inclusio destes no Pais.

Justificativa - A escassez de contetudos informativos sobre o tema levou-nos a criar esta
cartilha, na tentativa de minimizar as barreiras atitudinais enfrentadas pelos cidadios com
nanismo. No contexto atual brasileiro, ja existe uma discussdo sobre a importancia da
inclusdo de pessoas com deficiéncia, entretanto, muitas vezes, as que possuem nanismo sio
omitidas e ainda se deparam com o cenario de exclusao.

Objetivos - Oferecer, a partir de uma linguagem didatica e acessivel, contetido (in)
formativo sobre o nanismo e suas especificidades, gratuitamente e Conscientizar a

sociedade para a necessidade de incluséo e participagdo ativa de pessoas com nanismo.

Fonte: Elaborada pelas autoras.

A cartilha foi produzida em e-book (“Nanismo em debate: cartilha
pedagogica para inclusao social”, FARIA; LIMA, 2020a) foi1 a base para a
producao de um livro falado (“Falando sobre o Nanismo e a Inclusao
Social”, FARIA; LIMA, 2020b), para atender as pessoas com
impedimentos visuais (cegos ou com baixa visao).

Finalmente, a cartilha foi traduzida Lingua Brasileira de Sinais no

formato de video, contendo a interpretacao do texto (“Nanismo em Libras”,

FARIA; VASCONCELOS; LIMA, 2020).

Discussao

Em relacdo ao caminho para a inclusdo concreta das pessoas com

nanismo, a grande maioria dos participantes da pesquisa realizada destacou

a importancia da informacado, ampla abordagem na midia, abordou sobre o
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cumprimento das leis de inclusido e a criacdo de novas politicas publicas,
bem como a acessibilidade em ambientes publicos e privados para pessoas
com deficiéncia fisica (BRASIL, 2001; 2004; 2009;2017).

E relevante que haja a insercdo de pessoas com deficiéncia fisica no mercado
formal de trabalho. Pesquisa de opinido envolvendo deficientes fisicos revelaram que:

“1) ndo fosse uma obrigatoriedade legal, dificilmente pessoas com
deficiéncia seriam contratadas; 2) tornar a presenca de pessoas com
deficiéncia uma obrigacdo faz com que os preconceitos em relacéo a
esse grupo diminuam, dando-lhes chance de mostrar suas
capacidades e habilidades; e 3) apesar do aparato legal e das
mudancas de comportamento em relacdo a deficiéncia, empregados
com algum tipo de limitagdo/impedimento continuam sendo
“escolhidos” para exercer funcbes de menor complexidade,
responsabilidade e/ou remuneragdo.” (CARDOSO, 2016, p. 60).

Questionados sobre qual seria o caminho para a inclusao das
pessoas com nanismo, os participantes destacaram a importancia da
informacao, ampla abordagem na midia, do cumprimento das leis de
inclusdo e criacdo de novas politicas publicas, acessibilidade em
ambientes publicos e privados, isto é, que as leis fossem cumpridas
(BRASIL, 2001; 2004; 2009; 2017).

Constatamos que a impressoes dos participantes da pesquisa a
respeito de pessoas com nanismo podem ser feitas através de uma
representacao saudavel ou de imagens negativas que criam ou reforcam
um esteredtipo cultural — pessoas que trabalham na induastria do
entretenimento, muitas vezes para garantir sua subsisténcia e que sao
frequentemente vistas como grandes espetaculos, reforcando a ideia de
que estas sdo objetos de diversdo. Assim, uma pessoa com nanismo pode
ser intelectualmente inferiorizada, ser alvo de escarnio e nao ser

considerada com um cidaddao que tenha autossuficiéncia ou nao ter
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maturidade, como relatou alguns participantes da pesquisa que

expressam o nanismo (FARIA, 2020; FARIA, MARIANI e LIMA, 2020).

Pessoas com nanismo percebem, desde muito cedo, que outras pessoas
as veem e as tratam nao apenas como pessoas fisicamente diferentes, mas
como pessoas de status inferior ou identidade social, desviantes de um
padrao e frequentemente marginalizadas (ARREGUI, 2009; FARIA, 2020).
Assim, muitas vezes, essas pessoas sdo excluidas no contexto escolar devido
a questdo fisica. Esse comportamento acaba levando ao isolamento da
crianc¢a com nanismo que se percebe na condi¢ao de vulnerabilidade social e
se vé ameacada na sua necessidade de pertencer a um grupo social
(PEARCE e THOMPSON, 1998; LOPES NETO, 2005). Entretanto, espera-
se que os individuos que apresentem deficiéncia fisica devem ser educados
num ambiente acolhedor sendo oferecido a eles recursos materiais e
ambientes o proximos dos demais alunos, evitando-se, dessa forma, a
segregacao (CHAGAS e MIRANDA, 2007) .

Quando uma condi¢ao estigmatizante ameaca a inclusdo de pessoas
em grupos sociais, provoca efeitos de ordem psicossocial nas pessoas
(ARREGUI, 2009). Os efeitos que se destacam sdo: a apatia, a falta de
motivacao e o bloqueio emocional, com danos ao bem-estar e ao aspecto
psicologico da pessoa com nanismo (GOLLUST et al., 2003; CERVAN et al.,
2008; ARREGUI, 2009; LIMA, 2019). Ha casos em que ocorre o temor da
exposicao em contextos sociais que podem, potencialmente, produzir mais
rejeicao e exclusao (FARIA, 2020).

A nossa pesquisa reafirmou que pessoas com nanismo ainda se
deparam com a falta de acessibilidade nos ambientes, sendo esta uma
condi¢do fundamental para a democratizacao dos espagos e o direito de ir
e vir das pessoas, como enfatizou alguns participantes da nossa pesquisa.

Alguns deles reforcaram em suas respostas que uma pessoa com
nanismo tem que enfrentar ao longo de sua vida, muitas vezes, enormes
barreiras, devido ndo apenas as suas limitacoes fisicas, mas, acima de

tudo, as limitacoes resultantes da desvalorizacao de sua identidade como
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pessoa com deficiéncia como foi exemplificado pelos participantes que

responderam os questionarios e que também se verifica na literatura
(ALVES e ROMANO, 2015; TAVARES et al.,, 2016; ALCANTARA,
SILVA e SOARES, 2017; BALLEN et al., 2019). Por exemplo, a
dificuldade de exercer uma profissdo, muitas vezes, é prejudicada, pois
muitos locais ainda nao se encontram devidamente preparados para
receber quem tem nanismo, como por exemplo a presenca de mobiliario e
banheiros adaptados (TOME, 2014, FARIA, 2020), assim como também
informou alguns participantes de nossa pesquisa.

Verifica-se, constantemente, que a infraestrutura e a arquitetura
de muitos ambientes fisicos ainda sdo pensadas tendo como padrio a
estatura mediana, resultado de uma falta de conhecimento a respeito
da deficiéncia. Falta o reconhecimento de que os individuos com
nanismo sao cidadaos de deveres e direitos, em condicao de igualdade
com os demais. A falta de acessibilidade em produtos e servicgos
contribui, significativamente, para a manutencdo do preconceito e
exclusao social, contrariando o que esta previsto pela ler (BRASIL,
1996, 2001; 2017; CAIADO, 2009).

Embora complicacbes médicas e barreiras fisicas sejam problemas
muito importantes para as pessoas com nanismo, sem duvida, o que mais
preocupa essas pessoas sao as dificuldades que surgem da estigmatizacao
social da sua condicgao fisica (PRADO et al., 2004; LIMA, 2019) que também
foi apontado pela maioria dos participantes da pesquisa. Tal estigmatizacao
esta diretamente relacionada ao desconhecimento sobre as caracteristicas
genéticas e fisioloégicas das pessoas com nanismo.

Apesar dos esforcos politicos e sociais para a inclusao, ainda é um
desafio superar a barreira social, devido ao longo periodo histérico de
rejeicao de pessoas com deformidades fisicas, postas a margem por
terem seus corpos julgados como anormais pela sociedade (MENDES,

2016; LIMA, 2019). As forcas que as levaram a ser ridicularizadas ainda
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estdo em evidéncia — fatos esses relatados por alguns participantes da
pesquisa realizada por nos.

As pessoas com nanismo, frequentemente, sofrem com problemas
ligados a autopercepc¢io e ajuste social, enfrentando dificuldades, como
revelou nossa pesquisa. Uma solucdo encontrada para combater a
discriminacio tem sido a participacio ativa desses grupos, inferiorizados
socialmente, e em movimentos associativos, onde oferecem assisténcias
em diversos setores da vida do sujeito, como as relacdes sociais,
profissionais e familiares.

Tais movimentos favorecem a interacio social entre pessoas com o
nanismo, permitindo que, a partir das experiéncias de vida de cada um,
elas encontrem apoio social e estimulo para viver (FARIA, 2020). Assim,
através da disseminacao do conhecimento, a publicacdo de leis e a
promocao da inclusao pode-se mudar a realidade das pessoas com

nanismo. Como enfatizou Ablon (1981),

sugere-se que uma reestruturacdo cognitiva da autoimagem ocorra
através do processo de percepcdo objetiva forcada de outras
pessoas que compartilham uma condicdo fisica semelhante. Essa
aceitacdo da autoidentidade e a identificacdo fisica do nanismo
permitem gue a pessoa conduza sua vida de maneira mais feliz e
eficaz. (ABLON, 1981, p. 25).

Através dos questionarios ficou evidente que pessoas com nanismo,
apesar de estarem enquadradas como pessoas com deficiéncia fisica,
ainda se deparam com a falta de acessibilidade em espacos publicos e em
transportes publicos, tendo assim subtraido o seu direito a autonomia
(ABLON, 1981; FARIA, 2020).

Mesmo com o chamado advento da inclusao, sobretudo no campo
da educacao, foi observado que nanismo ainda é uma condigao

desconhecida por uma consideravel parcela da populacdo e, assim,
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justifica plenamente a realizacao do presente estudo (FARIA, 2020;

FARIA, MARTANI e LIMA, 2020).

Tal ocorréncia se da pela falta de informacdo e producoes
cientificas de cunho social e educacional que sejam capazes de esclarecer
esse tipo de deficiéncia e as necessidades apresentadas pelas pessoas
que possuem tal condicao fisica, além da condicdo médica (FARIA, 2020;
FARIA; MARIANI; LIMA, 2020).

Toda essa conduta de discriminacao, vivenciada por quem tem
nanismo, resulta da falta de entendimento a respeito da condicido, além do
desconhecimento de que esta caracteristica nao é impeditiva para uma vida
socialmente ativa (MENDES, 2016).

Foi exatamente a partir dessas inquietagées presentes no dia-a-dia de
uma pessoa com nanismo que deu origem e justifica ao presente estudo,
levando ao que o antropélogo Roberto Augusto DaMatta chama de
estranhamento do familiar, onde o desafio do pesquisador é a observacao da
propria realidade, encontrando estranheza no que o cotidiano cristaliza,
tendo que se desligar emocionalmente (DAMATTA, 1978).

Assim, ainda ha circunstancias da nossa sociedade impdoem as
pessoas com nanismo 1nuUumeras barreiras e dificuldades quando
precisam se vestir, se locomover, se comunicar, trabalhar e ter lazer fora
de casa (ALVES e ROMANO, 2015; BRUNO; BERALDO, 2016;
TAVARES et al.,, 2016; ALCANTARA, SILVA e SOARES, 2017;
BALLEN et al., 2018; FARIA, 2020).

Espera-se que o presente estudo contribua para o esclarecimento a
respeito do nanismo e que provoque o interesse por novas pesquisas sobre
0 tema e positivas mudancas na sociedade, a partir do entendimento de
que a principal barreira impeditiva para que a inclusao se efetive é o
comportamento humano adequado.

Assim, compreendendo as diferencas, é possivel mudar as praticas
e, desta forma, construir uma sociedade onde todos possam viver

dignamente em condi¢oes de equidade.
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Conclusao

A pesquisa desenvolvida mostrou que ainda sdo escassos O
conhecimento a respeito do nanismo, especialmente no Brasil onde faltam
instrumentos adequados de divulgacao capazes de conscientizar a sociedade
para a inclusao e, assim, romper as barreiras sociais e arquitetonicas que
prejudicam a qualidade de vida da pessoa com nanismo.

Por esse motivo, pretende-se disponibilizar de forma gratuita e online
a cartilha produzida - Nanismo em Debate: Cartilha Pedagdgica para a
Inclusdo Social - na forma de e-book, e suas variantes nas formas de Livro
Falado e de Video interpretado em Libras, visando veicular informacées a

cerca desta tematica de forma didatica e reflexiva.
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