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Resumo: a pessoa com nanismo (PCN) ¢ classificada como deficiente fisico
a partir do Decreto-lei 3.298/99 e desde entdo ela tem assegurado o direito a
mobilidade, acessibilidade e ergonomia em espagos publicos, para que esses
estejam livres de barreiras que afetem as condi¢des de acesso e desempenho
de atividades, devendo possibilitar a inclus@o da PCN em todos os lugares. Por
iss0, esse artigo teve como objetivo, sob a otica da ergonomia inclusiva, analisar
como determinados fatores interferem no conforto ¢ no desempenho de ativi-
dades diarias da PCN e quais solugdes podem ser adotadas para melhorar sua
experiéncia no ambiente social. O método de trabalho utilizado foi a aplicagao
de um questionario online, contando com a participagdo de 53 individuos com
nanismo, distribuidos em 15 capitais brasileiras. O resultado dessa pesquisa traz
informacgdes sobre a percep¢ao de desconforto desses cidaddos no ambiente so-
cial, as limitagdes na utilizagdo de transporte publico, a relagdo com o mercado
de trabalho, além da segregacao explicita praticada pelo resto da sociedade, seja
pela falta de conhecimento acerca da deficiéncia e/ou pelos olhares carregados
de preconceito.
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ACCESSIBILITY AND SOCIAL INCLUSION OF PEOPLE WITH DWARFISM:
FROM LEGISLATION TO REALITY

Abstract: the person with dwarfism is classified as physically handicapped under Decree-Law
3,298/99 and since then he has ensured the right to mobility, accessibility and ergonomics in pub-
lic spaces, so that they are free from barriers that affect the conditions of access and performance
of activities, and should enable the inclusion of the individuum with dwarfism everywhere. There-
fore, this article aimed, from the perspective of inclusive ergonomics, to analyze how certain fac-
tors interfere in the comfort and performance of daily activities of the individuum with dwarfism
and what solutions can be adopted to improve your experience in the social environment. The
working method used was the application of an online questionnaire, with the participation of 53
individuals with dwarfism, distributed in 15 Brazilian capitals. The result of this research brings
us information about the perception of discomfort of these citizens in the social environment, the
limitations in the use of public transportation, the relationship with the labor market, besides the
explicit segregation practiced by the rest of society, either by the lack of knowledge about the dis-
ability and/or by the prejudiced looks.

Keywords: Dwarfism. Acondyroplasia. Statute of the disabled person. Accessibility. Inclusive
ergonomics.

ACCESIBILIDAD E INCLUSION SOCIAL DE PERSONAS CON ENANISMO:
DE LA LEGISLACION A LA REALIDAD

Resumen: la persona con enanismo (PCE) esta clasificada como discapacitada fisicamente por el
Decreto Ley 3.298 / 99 y desde entonces se le ha asegurado el derecho a la movilidad, la accesibi-
lidad y la ergonomia en los espacios publicos, de tal modo que estén libres de barreras que afecten
las condiciones de acceso y la realizacion de sus actividades, lo que deberia permitirle la inclusion
a la PCE en todas partes. Por lo tanto, este articulo tuvo como objetivo, desde la perspectiva de la
ergonomia inclusiva, analizar como ciertos factores interfieren en la comodidad y el desempefio
de las actividades diarias del PCE y qué soluciones se pueden adoptar para mejorar su experiencia
en el entorno social. El método de trabajo utilizado fue la aplicacion de un cuestionario en linea
con la participacion de 53 personas con enanismo, distribuido en 15 capitales brasilefias. El re-
sultado de esta investigacion aporta informacion sobre la percepcion de la incomodidad de estos
ciudadanos en el entorno social, sus limitaciones en el uso del transporte publico, su relacion con
el mercado laboral, ademas de la segregacion explicita practicada por el resto de la sociedad, ya
sea por la falta de conocimiento sobre sus discapacidades y / o miradas prejuiciosas.

Palabras clave: Enanismo Acondroplasia. Estado de la persona con discapacidad. Accesibilidad.
Ergonomia inclusiva.

4 relevante lidar com a abordagem do que se define por deficiéncia e tudo o que de-
corre dela, evitando o paternalismo, a vitimizagdo e/ou o constrangimento acerca
da imagem da pessoa com nanismo (PCN). Dificuldades em realizar atividades

do cotidiano e a falta de especifica ergonomia nos espacos publicos, desde equipamentos
de banheiro até bancos de pragas, isolam esses cidaddos de uma convivéncia e maior
interagao social.

Por isso, esse artigo tem como objetivo proporcionar uma reflexao sobre ergono-
mia inclusiva, expondo como determinados fatores interferem no conforto e no desem-
penho do individuo com nanismo em seu dia a dia e apresentar alternativas que podem
auxilid-los a terem uma vida com menos barreiras e impedimentos de integragao.
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O fendomeno observado que ¢ tratado neste trabalho ¢ a extensdo da tematica, ja
apresentada em algumas literaturas, da real acessibilidade da pessoa com deficiéncia.
Contudo, aqui serd posicionada uma lente de aumento na perspectiva do individuo com
nanismo. O foco ¢ orientado para o seguinte pressuposto: qual a percepcao da PCN sobre
a legislacao vigente e qual a real acessibilidade nos ambientes publicos e privados? Para
composi¢ao desta resposta, foram consideradas as varidveis ergonomia, acessibilidade e
nanismo as quais possuem uma relagao de causa e efeito e, por isso, tém impacto direto
na qualidade de vida e autonomia desses cidadaos.

O trabalho utiliza técnicas de analise descritiva para construir um panorama mais
refinado sobre as condi¢gdes de ergonomia e funcionamento na sociedade por parte das
pessoas com nanismo, bem como identificar possiveis relacdes entre variaveis. A revisao
da literatura, por sua vez, serve de apoio conceitual e tedrico sobre o tema, de tal forma
que produza uma efetiva contribuicao para politica publica.

O nanismo ¢ uma condicdo fisica consequente de uma mutacao genética que pro-
voca um crescimento esquelético anormal, considerado quando o individuo do sexo mas-
culino mede menos de 1,45 m e a mulher tem altura menor que 1,40 m, tido como abaixo
da média brasileira (CARVALHO, 2018). Ainda para Narayana e Horton (2013), existem
aproximadamente 250.000 pessoas com nanismo no mundo. Jales (2014) afirma que a
doenca possui incidéncia de um a cada 40.000 nascidos vivos e afeta ambos os sexos e
qualquer grupo étnico. De forma generalizada, estudos do IBGE (2015) mostram que
cerca de 24% da populag@o possui algum tipo de deficiéncia, no entanto, esse dado nao
¢ desmembrado pelo tipo, portanto ndo ¢ possivel obter o nimero exato de casos de na-
nismo no pais. Todavia, observando os estudos de escalonamento tratado por Jales (2014)
e considerando uma populagdo brasileira de 211 milhdes (IBGE, 2020), pode-se estimar,
aproximadamente, uma populagdo aproximada de cinco mil PCNs no pais.

Mais de 400 condicdes diferentes podem causar alteragdes no ritmo do crescimen-
to. Uma das mais frequentes ¢ o nanismo, que pode ser classificado em duas categorias
distintas: nanismo hipofisario ou pituitario e nanismo desproporcional, sendo este mais
comum na forma de acondroplasia (TOME, 2014).

O nanismo pituitario ¢ causado por uma disfun¢do na hipofise, que coordena a
produgdo do hormoénio do crescimento. Nesse tipo de nanismo ha possibilidade de medi-
cacdes com hormonios do crescimento que de maneira geral pode ter eficacia. Por outro
lado, a acondroplasia, que € o tipo mais comum de nanismo, pode ser hereditaria ou resul-
tado de uma mutacdo genética, o que significa que pessoas de estatura média, mesmo sem
histérico de nanismo na familia, podem gerar filhos com acondroplasia (TOME, 2014).

Podem ser observadas algumas caracteristicas imediatas para identificagdo dos
individuos que possuem nanismo: altura abaixo da média brasileira — até 1.45 m —, per-
nas arqueadas, malformacao na coluna, cabeca desproporcional ao corpo e membros
curtos. Ja nesta introducao (TAVARES, 2016). Vale a ressalva de que o termo correto ao
se referir ao individuo que possui esse tipo de deficiéncia € pessoa com nanismo. Nao é
apropriado denomina-lo como portador de deficiéncia (termo em desuso) ou anao (ex-
pressdo admitida como pejorativa), afinal, o nanismo ¢ apenas uma das caracteristicas
dessa pessoa, dentre tantas outras que ela possui.
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A primeira legislagao promulgada pelo entdo Presidente da Republica José Sarney,
Lei 7.853 de 24 de outubro de 1989, reconhece que o Estado brasileiro deverd a partir
de entdo assumir seus deveres em relagdo a pessoa com deficiéncia. A lei primaria de
inclusdo da pessoa com deficiéncia, a Lei de Cotas, surgiu em 1991 e nao contemplava o
nanismo como deficiéncia. O nanismo foi reconhecido como deficiéncia fisica somente
através do Decreto 3.298/99.

Este artigo apresenta em sua primeira se¢do as principais legislagdes que per-
meiam a tematica dos direitos as pessoas com deficiéncia. Na sequéncia, ainda sobre
normativos, ¢ explorado como a NBR 9050:2015 aborda e conduz a acessibilidade do
publico com nanismo e as lacunas identificadas naquele documento. Ainda neste artigo
sera apresentado o método de pesquisa e o instrumento disponibilizado exclusivamente
para quem possui nanismo, a fim de se obter a perspectiva da forma como eles se veem
e como interagem com a sociedade, trazendo uma analise critica, assim como sugestoes
de adaptagdes e transformacdes que podem ser realizadas, proporcionando maior auto-
nomia para a PCN.

PRINCIPAIS LEGISLACOES FEDERAIS

Na legislacao federal brasileira ha normativos instituidos especificamente para ga-
rantir os direitos as pessoas com deficiéncias e, conforme ja citado, a PCN esta inserida
na categoria de deficiente fisico. A partir da exposi¢ao de algumas dessas leis sera pos-
sivel explicitar se o individuo com nanismo estd sendo atendido em suas necessidades
como os demais cidaddos. Por meio do Quadro 1 ¢ possivel acompanhar a cronologia de
algumas dessas leis e o que elas instituem, respectivamente.

Quadro 1: Legislagdes vigentes orientadas para pessoas com deficiéncia

Legislagao Objeto de regulamentacao

As normas desta Lei visam garantir as pessoas com deficiéncia as agdes para
o pleno exercicio de seus direitos basicos, incluindo direitos a educagdo, a
saude, ao trabalho, ao lazer, a previdéncia social, ao amparo a infancia e a
maternidade. Também tem como destaque a caracterizagao de crime puni-

;fégfiig:o Yel com reclus:?lo d'e 2 (d(zis) as (cipco) anos e rr'lul.ta por qugl.quer acdo que
de 1989, 1rpphque em dlscrlml.nag'ao ou 'tolhlmento dos direitos adquiridos por esses
cidaddos. Por ser a primeira legislag@o voltada para a pessoa com deficiéncia,
ha caréncia em relagdo aos conceitos e detalhamento sobre os tipos de acessi-
bilidade, além de ndo incluir a pessoa com nanismo como beneficiario destas
regulamentagoes.

Também conhecida como Lei das Cotas, trouxe como dever e garantia de incluir
. a cota de 2% (dois por cento) a 5% (cinco por cento) nas empresas privadas para

Lei 8.213 de L .- a -
24 de julho de beneﬁc'larl()Ns reabilitados ou pessoas portadoras de deficiéncia, hablhtadas: Essa
1991, normatizacdo trata quase que exclusivamente sobre os planos de beneficios da

Previdéncia Social e ndo ha citagdes especificas sobre o individuo com nanismo,
somente sobre a pessoa com deficiéncia em geral.

Continua...
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Conclusio

Legislagao

Objeto de regulamentagdo

Decreto 3.298
de 20 de
dezembro de
1999.

Aqui ¢ esclarecido os tipos de deficiéncia e a inclusdo do nanismo em seu rol,
citadas em seu art. 4°, inciso I. Deste ponto em diante o individuo com nanismo
alcancgou todos os direitos e garantias conquistados até entdo como deficiente
fisico,

Lei 10.098 de
19 de dezem-
bro de 2000.

Esta legislacdo assegura a exclusdo de barreiras e obstaculos que limitem ou im-
pecam o acesso, a liberdade de movimento e o deslocamento seguro que podem
estar nas vias e nos espagos publicos, dentro dos edificios ptblicos, no mobiliario
urbano.

Decreto 5.296
de 2 de dezem-
bro de 2004.

Esta regulamentacéo foi inovadora ao trazer normas gerais e critérios basicos
para a promogdo da acessibilidade das pessoas com deficiéncia. A pessoa com
nanismo, portanto, tem garantido o direito de usufruir do atendimento prioritario
e preferencial; ser contemplado pela ABNT em seu regulamento no que diz res-
peito a promogao da acessibilidade, no planejamento e na urbanizacgdo das vias,
pragas, dos logradouros, parques e demais espacos de uso publico; acessibilidade
aos servigos de transporte coletivo terrestre, aquaviario e aéreo; além de vagas
destinadas a deficientes em teatros, cinemas, auditorios ou similares.

Lei 11.982 de
16 de julho de
20009.

Esta deliberacdo ¢ relevante no sentido de regulamentar sobre a adaptagdo dos
parques de diversdes, que deve abarcar pelo menos 5% (cinco por cento) de cada
brinquedo e equipamento apropriados e ajusta-lo, além de identifica-lo para pos-
sibilitar sua utilizag@o por pessoas com deficiéncia, desde que isso seja tecnica-
mente possivel.

Lei 13.146 de
6 de julho de
2015.

Trata-se do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia. O destaque desta Lei estd na
elucidagdo da capacidade civil do deficiente, garantindo as pessoas com deficién-
cia a possibilidade de aderir ao processo de tomada de decisdo apoiada (auxilio
de pessoas de sua confianga), restringindo-se a designagdo de um curador a atos
relacionados a direitos de ordem patrimonial ou negocial.

Lei 13.472, de
31 de julho de
2017.

Institui a data de 25 de outubro como Dia Nacional de Combate ao Preconceito
contra as Pessoas com Nanismo. A data, comemorada em varios paises, tem o ob-
jetivo de dar visibilidade ao tema e gerar reflexdo sobre os problemas enfrentados
pelas pessoas com nanismo. Além disso, a legislagdo busca, por meio da inser¢ao
da data no calendario escolar, provocar discussdes sobre a educacdo, relacdes
entre alunos, estimular a produgao cultural, esportes e principalmente sensibilizar
a sociedade quanto ao respeito as pessoas que apresentam essa condicao.

Fonte: Elaborado pelos autores a partir da revisdo bibliografica (2019)

A breve sistematizacao acima demonstra que ha legislagao necessaria para as-
segurar o direito das PCNs. Contudo, a auséncia de materializagdo desses direitos
em espagos publicos € também evidente. Outro contraponto as legislagdes apresen-
tadas, no que se refere ao exercicio da cidadania, ¢ a representatividade personifi-
cada da PCN em cargos de lideranga publica, como ¢ o caso concreto do Conselho
Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia (2019), 6rgao subordinado
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a Secretaria Especial dos Direitos Humanos e precursor do desenvolvimento de po-
liticas publicas, o qual ndo conta com um preposto especifico que figure o individuo
com nanismo.

Caso houvesse tal representatividade, seria possivel supor maior pressao social
por mudancas como as adaptacdes em Onibus e caixas eletronicos. Mesmo assim,
nada garantia que as empresas, por fatores alegadamente relacionados a custos, aten-
dessem o pleito. No ambito legal, mesmo com regramento disponivel e politicas pu-
blicas especificas para deficientes, o que se vé€, especificamente voltado para a PCN,
¢ insuficiente que essa parcela da populagado sinta-se verdadeiramente incluida.

ABNT 9050:2015 E SUAS LACUNAS PARA ATENDIMENTO
DAS NECESSIDADES DA PCN

E por meio da Associagdo Brasileira de Normas Técnicas (ABNT) que é regula-
mentada a acessibilidade em edifica¢des, mobiliario, espagos € equipamentos urbanos,
que estabelece critérios e pardmetros técnicos a serem observados quanto ao projeto,
construgao, instalagdo e adaptacao de edificagdes as condigdes de acessibilidade (NBR
9050:2015). A concentragdo da norma, de maneira geral, estd voltada para cadeirantes,
deficientes visuais, obesos e idosos. E possivel encontrar, nesse documento, somente
trés ocorréncias especificas em que ha citagdo sobre as necessidades do individuo com
nanismo, as quais sao classificados equivocadamente como “pessoas de baixa estatura”,
sendo elas:

Subitem 6.11.2.10 - Acessos e circulacdo / Circulagao interna / Portas: ‘Quando as portas forem
acionadas por sensores Opticos, estes devem estar ajustados para detectar pessoas de baixa esta-
tura (grifo nosso), criangas e [...];

Subitem 7.4.4 - Sanitarios, banheiros e vestiarios / Quantificagao e caracteristicas: ‘Recomenda-
se que nos conjuntos de sanitarios seja instalada uma bacia infantil para uso de pessoas com
baixa estatura (grifo nosso) e de criangas’;

Subitem 7.10 - Sanitarios, banheiros e vestiarios / Sanitario coletivo: ‘O sanitario coletivo é de uso
de pessoas com mobilidade reduzida e para qualquer pessoa. Para tanto, os boxes devem atender
as condic¢des do boxe comum (7.10.1), sendo um deles com a instalagdo de bacia infantil para uso
de pessoas com baixa estatura (grifo nosso) e criangas|...].

Especificamente atentando para o subitem 7.4.4 dessa norma, Tavares (2016) diz
que ¢ possivel ressaltar que as caracteristicas fisiologicas e cognitivas do individuo com
nanismo correspondem a uma pessoa adulta e ndo a de uma crianga. Sao sujeitos com-
pletamente diferentes, aproximados apenas na estatura. Ainda sob a 6tica do mesmo au-
tor, ele extrai exemplos de parametros que sdo exigéncias feitas para o banheiro, comodo
que dispoe de chuveiro, banheira, bacia sanitaria, lavatério, espelho e demais acessorios
(NBR 9050:2015). Para que um banheiro seja considerado acessivel, é necessario seguir
os critérios elencados no Quadro 2.
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Quadro 2: Requisitos gerais exigidos pela NBR 9050:2015 em sanitérios, banheiros e
vestiarios

Item Especificacio

A maganeta deve estar entre 0,80 m e 1,10 m de altura do piso. A maga-

Porta .
neta deve ser tipo alavanca;

Os interruptores devem estar a uma altura entre 0,60 m e 1,00 m. As to-
madas entre 0,40 m e 1,00 m, porém sera adotada a altura minima como
sendo 0,60 m;

Interruptores e toma-
das

Seu topo deve estar a no minimo a 1,80 m do chao. Se estiver diante de
Espelho plano pia: a distancia do piso sera de no maximo 0,90 m do piso e seu compri-
mento total sera no minimo 0,90 m;

Deve ser instalado a no minimo 0,50 m do chao e terd comprimento mi-

Se ndo houver pia nimo de 1,30 m;

Bacias e assentos As bacias acessiveis ndo podem ter abertura frontal e devem estar a uma
sanitarios altura entre 0,43 m e 0,45 m do piso acabado, para usuario adulto;
Bacias infantis com o assento, sua altura deve ser de no maximo 0,36 m;

Valvula de descarga Altura méxima de 1,00 m;

Maganeta de chuveiro Altura entre 0,80 m e 1,20 m;

Portas de boxes co- Devem ter vao livre minimo de 0,80 m; conter area livre com no minimo
muns 0,60 m de diametro;

Cabide para toalhas e

porta-objetos Deve estar numa altura entre 0,80 m e 1,20 m;

Banheira Altura e plataforma de transferéncia com no maximo 0,46 m de altura;

A uma altura de até 0,80 m; barras de apoio no entorno da banheira com

Registro da banheira até 0,76 m do piso.

Fonte: Tavares (2016).

A norma atendeu parcialmente a necessidade do individuo com nanismo, valendo
comentar que a altura das maganetas da porta, do box e do chuveiro estdo acima da altu-
ra do ombro da PCN (Figuras 1 e 2), assim como a altura dos cabides para toalhas, pois
como ja foi visto anteriormente, o individuo com nanismo tem altura estimada no maxi-
mo em até 1,45m (TAVARES, 2016).

As pessoas com nanismo tém individualidades ndo s6 com relagdo a altura dos
recursos/materiais, mas também no didmetro devido a restri¢do de amplitude dos movi-
mentos dos bragos, pernas, tronco ¢ maos. Mesmo que abrir ou fechar a porta e até usar
o registro do chuveiro, ndo represente uma ac¢ao recorrente e continua, isso nao afasta o
fato de ser uma altura inconveniente. Usar um vaso sanitario, como o proposto, demanda
uso inadequado para quem tem nanismo, pois ele precisara subir, no sentido de escalar o
vaso, para conseguir usa-lo.

O documento normativo, nesse caso em particular, diz que o indicado ¢ utilizar
um vaso sanitario infantil — que raramente ¢ visto em banheiros para adultos, seja em
instituicdes publicas ou privadas. Quanto as alturas das barras de apoio e do registro da
banheira, se a PCN estiver ou precisar permanecer sentado, mesmo que alcangasse um

b¥ru, Goiania, v. 7, 2021, e8603. 7



dos elementos, ele também nao conseguiria usd-los com seguranca e conforto. O que se
pode concluir ¢ que a NBR 9050:2015 nao ¢ para todos, de acordo com Tavares (2016).

Por meio das Figuras 1 e 2 ¢ possivel visualizar a avaliagdo antropométrica de uma
PCN e perceber que suas limitagdes sao ignoradas pelas regras exigidas para se obter
acessibilidade.
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_—

-
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|

|
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|
.
oty - — - -
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centro da mio
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A1=0.47 20

1
Figura 1: Alcance manual frontal da PCN em pé
Fonte: Portal do Nanismo (2020).

A2 = Altura do ombro até o assento

B2 = Altura da cavidade posterior do
joelho até o piso

C2 = Altura do cotovelo até o assento

D2 = Altura dos joelhos até o piso

eventual

E2 = Altura do centro da mao com
antebraco em Angulo de 90° com o
tronco

A2=0.48 20,60
0.90 a 1.13

F2 = Altura do centro da mao com
braco estendido paralelamente ao piso

0,69 a 0,87

alcance max.

G2 = Altura do centro da mao com o
braco estendido formando 30° com o
[piso = alcance maximo confortavel

|

F2
H2

L

D2=0.34

2043

E2=0,53 a 0,67
alcance max. confortavel

G2=0,78 20,98

{H2 = Altura do centro da mio com
[ jbraco estendido formando 60° com o
L|2 =0,26 piso = alcance maximo eventual
|
|
|

I2 = Profundidade da nadega a
parte posterior do jelho

B2 =0.24
a 0,30

l :2012'48 J2 = Profundidade da nadega a parte

2 il i B anterior do joelho

Figura 2: Alcance manual frontal da PCN sentada
Fonte: Portal do Nanismo (2020).

A NBR 9050:2015 apresenta como objetivo a inclusao de todos os usuarios em todos
os espacos publicos e privados, porém omite de um grupo relevante da populagio brasilei-
ra, as pessoas com nanismo. Esquece, ainda, que esse grupo passa por fases etarias, por-
que o nanismo nao surge somente na idade adulta, essa € a condi¢do dele desde que nasce.
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ACESSIBILIDADE E ERGONOMIA

Nas consideragdes de Sassaki (2010), ressignificar conceitos de senso comum, eli-
minando uma narrativa classica piedosa da pessoa com deficiéncia, possibilita, nessa vi-
sdo, verdadeiro ganho de forma coletiva, posto que afasta a natureza discriminatoria,
simplifica o discurso e torna-o mais acessivel a todos. A sociedade tende a supervalorizar
a estatura, forga fisica e estética, ao mesmo tempo em que parece desprezar outras quali-
dades certamente mais substantivas, como formac¢ao educacional ¢ habilidades técnicas.

A acessibilidade ¢ uma conjun¢ao essencial para a popularizagdo dos espagos fisi-
cos e do direito fundamental de ir e vir das pessoas. Para o ambiente oferecer conforto e
seguranca, ¢ indispensavel que sua estrutura seja projetada para lidar com as demandas
de atividades, levando em conta as caracteristicas dos usuarios, diminuindo ou zeran-
do as limitacdes de uso e, proporcionalmente, potencializar suas qualidades (MENDES,
2016). Em concordancia, Suris (2018), relata que em relacdo ao ambiente ja concebido, o
exercicio do design admite desenvolver espagos que permitam a autonomia, seguranga e
conforto para todas as pessoas, ajudando na locomogao e orientagdo, atenuando ou banin-
do as barreiras fisicas estruturais e aumentando a inclusao social entre as pessoas. Essa
inclusdo traz grandes mudangas para a qualidade de vida da PCN.

Ja sobre o conceito de ergonomia ¢ definido como “um conjunto de conhecimentos
cientificos relativos ao homem e necessarios para a concepgao de produtos e ferramentas,
maquinas e dispositivos que possam ser utilizados com o maximo de conforto e eficacia”
(WISNER, 1987, p. 12).

Um ambiente construido ou adaptado ergonomicamente tem a atencao voltada para
o ser humano, possibilitando o desenvolvimento de um espacgo fisico, considerando nao
somente a execuc¢do de tarefas de ordem fisica, mas também as atividades psiquicas dos
usuarios, tais como orientacao e tomada de decisdo. Cambiaghi (2012) diz que esse assun-
to ¢ uma das mais importantes discussoes atualmente, visto que um ambiente e suas ad-
jacéncias podem, a verificar sua configuragao estrutural, isolar uma parte da populacao
do acesso a alguns dos direitos basicos e essenciais ao convivio em sociedade, como por
exemplo, o acesso ao lazer, educacao, trabalho, cultura, entre outros.

METODO E RESULTADOS

O objeto de coleta de informagdes foi composto por 14 questdes abordando temas
variados, enfatizando a perspectiva da forma como as PCNs veem-se € como interagem
com a sociedade, além de um campo aberto para comentarios espontaneos que os entre-
vistados julgassem relevantes.

A coleta desse tipo de informacgao envolve certa complexidade, que vai desde o volume
até o acesso ao publico-alvo e obtencdo de devolutiva. Em termos tedricos e operacionais,
essas limitagdes comprometeriam a realizacdo de pesquisa amostral probabilistica, fato que
explica tratar-se aqui de levantamento nao probabilistico por conveniéncia. Disso decorre que
os resultados obtidos ndo suportam inferéncias acerca do universo de PCN, além do que ndo
lhe podem ser estimados acuracia ou precisdo. Acrescente-se a possivel existéncia de viés
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de resposta, na medida em que ndo se controla ou garante o principio da aleatoriedade dos
respondentes. Ressalte-se, entretanto, que mesmo no procedimento amostral probabilistico
ndo hé pleno controle sobre a existéncia de vieses, dado que podem ter origem em fases como
estruturagdo do questionario, forma de coleta e até na entrevista (MATTAR, 1996).

O levantamento amostral ndo probabilistico, tal como o aqui realizado, apresenta as-
pectos capazes de encorajar sua utilizagdo. O primeiro deles, de acordo com Mattar (1996),
¢ que deva ser utilizado sempre que nao haja possibilidade de proceder levantamento proba-
bilistico, ndo seja premente realizagao de inferéncias ou quando os resultados obtidos, ainda
que pouco refinados, sejam suficientes para avangar na compreensao de algum problema.

Em qualquer das duas modalidades de levantamento, deve-se proceder a analise
de consisténcia dos quesitos pesquisados. Neste artigo, foi utilizado coeficiente alfa de
Cronbach, que indica maior nivel de consisténcia interna das variaveis a medida em que
a estatistica de teste se aproxima de 1. Nao ha consenso sobre o nivel aceitavel do coefi-
ciente, € no caso em andlise obteve-se alta=0,54. A esse respeito, Landis & Koch (1977)
sugerem que valores entre 0,41 e 0,60 apresentem consisténcia moderada.

ANALISE DESCRITIVA DA AMOSTRA

O procedimento de coleta de informagdes foi feito através da busca em redes sociais,
especificamente em grupos relacionados com o tema. De todos os contatos realizados, fo-
ram enviados questiondrios eletronicos tendo retornado 53 respondentes, cujo periodo de
coleta foi entre 28/02 a 14/03/2020. Foi utilizado um questionario, dividido em 6 blocos,
formadas 13 varidveis de multipla escolha de preenchimento obrigatério e o tltimo bloco,
com uma variavel de preenchimento facultativo, conforme detalhados no Quadro 3.

Quadro 3: Estruturagdo do questionario

Bloco Variaveis
Tipo de nanismo.
, - e g . Sexo.
Caracteristicas individuais
Idade.

UF de Residéncia.

Possui pais ou filhos com nanismo.

Mobilidade Principal meio de transporte.

Residéncia adaptada as necessidades.

Vinculo com mercado de trabalho.

Empresa proporciona a acessibilidade com algum apoio ou aces-
sorio.
E beneficiario de alguma ajuda assistencial.

Mercado de trabalho

Pede auxilio em ambientes coletivos.

Ergonomia e inclusio . .
Carrega consigo algum acessorio.

Autoavaliacdo sobre qualidade de vida.

Autonomia alida ida - . . -
utonomia ¢ qualidade de vid Autoavaliagao sobre autonomia em ambientes publicos.

Contribui¢des pessoais e es-

A \ . Campo aberto ¢ facultativo.
pontineas a pesquisa

Fonte: Pesquisa de campo (2020).
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A pesquisa foi respondida nos principais estados do Brasil, sendo observada a dis-

tribui¢do espacial na Tabela 1. Em valores absolutos, dos entrevistados, 41 sdo do sexo

feminino e 12 do masculino. E importante esclarecer que o quantitativo de respostas por

estado em nada converge com a proporcionalidade populacional, visto que esse dado,

conforme mencionado anteriormente, € desconhecido.

Tabela 1: Distribuicdo espacial dos respondentes

. Respondentes
Area

Absoluto %
Norte 4 7.5
Amazonas 2 3,8
Demais estados 2 3,8
Nordeste 6 11,3
Sergipe 3 5,7
Demais estados 3 5,7
Centro Oeste 8 15,1
Goias 5 9.4
Demais estados 3 5,7
Sudeste 27 50,9
Sédo Paulo 17 32,1
Demais estados 10 18,9
Sul 8 15,1
Parana 7,5
Demais estados 7.5
Total 53 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2020).

Na Tabela 2 ¢ possivel perceber que a maior parte das pessoas entrevistadas esta

na faixa etaria entre 25 e 35 anos, equivalendo a 45% do total, enquanto a segunda maior

parcela estd com idade entre 36 e 50 anos, perfazendo 32%. J& os participantes mais

novos, de 17 a 24 anos, e os mais velhos, com mais de 50 anos, representam, respectiva-

mente, 17% e 6% do total.

Tabela 2: Composi¢do por idade e sexos dos respondentes

Idade Sexo Total
Feminino Masculino
Entre 17 e 24 9 0 9
de25a35 15 9 24
de 36 a 50 14 3 17
50 anos ou mais 3 0 3
Total 41 12 53
Fonte: Pesquisa de campo (2020).
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Depreende-se que a amostra deste estudo pode, mesmo sob ressalvas, trazer ele-
mentos analiticos importantes e decerto originais. Em termos de representatividade re-
gional, hé entrevistados em pelo menos dois estados de cada regido brasileira, sendo de

destacar a heterogeneidade nas covaridveis de sexo, idade, mercado de trabalho, quali-
dade de vida e mobilidade.

CARACTERISTICAS DA INCIDENCIA DO NANISMO

Por meio da Tabela 3 é possivel aferir informagdes relevantes e corroborar com
a literatura ja apresentada no que diz respeito aos tipos mais frequentes de nanismo.
A apuracao obtida foi que 70% do publico feminino e 75% dos individuos masculinos
possuem acondroplasia, o que representa 38 entrevistados. Displasia foi o tipo respon-
dido por 2% do universo feminino, e 18% do total disseram ter outro tipo de nanismo
nao mencionado na questdo. Ja o tipo de nanismo hipofisario ou pituitdrio representa-
ram 9% da amostra feminina e nenhuma manifestagao masculina.

Ainda na Tabela 3, no que diz respeito aos fatores de ascendéncia e descendéncia,
percebe-se que a maioria — 83% das mulheres e 75% dos homens — diz ndo ter pais ou
filhos com nanismo. Neste mesmo aspecto, 19% do total diz ter pais ou filhos com esse
tipo de deficiéncia.

Tabela 3: Tipo e incidéncia do nanismo por sexo

Sexo
Tipo de nanismo — - Total
Feminino Masculino
Acondroplasia 29 9 38
Displasia 1 0 1
Nanismo hipofisario 4 0 4
Outros 3 10
Total 41 12 53
Sexo
Vocé tem pais ou filhos com nanismo? — - Total
Feminino Masculino
Nao 34 9 43
Sim, tenho filho(s) c 5 3
Sim, tenho pai ou mae 2 0 2
Total 41 12 53

Fonte: Pesquisa de campo (2020).

CONDICOES DE MOBILIDADE, TRABALHO E AUTONOMIA

Sobre mobilidade, observada a representagdo grafica na Figura 3, também foram
verificadas informagdes sobre o tipo de transporte que o entrevistado utiliza e foi per-
cebida a predominancia sobre o uso do transporte publico por 32 entrevistados. Essa
informacao traz a tona a reflexao sobre as barreiras enfrentadas por esses cidadaos para
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subir ou descer os degraus e utilizar o corrimdo, além do desconforto em ndo poderem
realizar essa agdo sozinhos, a falta de acessibilidade compromete a seguranga e integri-
dade do individuo.

A pé38%

~Qarro particular
~30,2%

“—~Qutros 5,7%

Publico (6nibus ou vans) /
60,4%

Figura 3: Meios de transporte da PCN
Fonte: Pesquisa de campo (2020).

Em relagdo a adaptacdo da sua propria casa, 58% afirmam que ndo fizeram qual-
quer modificagdo por conta da deficiéncia. Nessa mesma questdo, apenas 12% respon-
deram que sim; héd alguma mudanga em virtude de sua condigdo fisica. O restante — 30%
— afirmou que a casa foi modificada parcialmente. Nao ¢ possivel inferir qual o motivo
daqueles que ndo fizeram modifica¢des, contudo é importante perceber que 22 entre-
vistados, de um universo de 53 pessoas, sentem a necessidade e tiveram condi¢des de
realizar algum tipo de transformacdo no seu ambiente residencial em virtude de sua
condigao fisica.

A respeito disso, Sassaki (1997) relata que o processo de inclusdo ndo é respon-
sabilidade exclusiva de quem tem a deficiéncia, mas a sociedade e a familia precisam
se moldar para que possam proporcionar uma inser¢ao total de quaisquer individuos,
independentes de seus déficits ou necessidades.

Na Figura 4 ¢ percebida a atuacdo expressiva da PCN no mercado de trabalho,
onde a populacdo ativa, ou seja, pessoas com carteira de trabalho assinada, ser-
vidores publicos, autonomos e microempreendedor/empresario representam 69,8%
do total. Mesmo assim, quando os entrevistados responderam sobre a presenca de
algum acessorio ou apoio nas dependéncias das empresas que trabalham ou traba-
lharam, 39,6% do publico disse ndo ter percebido ou nao saber informar se havia
essas adaptacgodes.

Por essa pesquisa ndo ¢ possivel medir se a PCN ¢ atendida com modificacdes
estruturais ou disponibilidade de acessorios especificos, mas ¢ notado que apesar da
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exigéncia legal, nem todas as organizagdes estdo cumprindo sua parte. O fato € que o
mercado de trabalho tem obrigacdo de modificar ou adaptar sua estrutura em prol de
qualquer individuo que tenha qualquer deficiéncia elencada em lei.

| Qual seu Vinculo com o mercado de trabalho? |

Sexo @ Feminino ® Masculino

Trabalho com carteira assinada 20

Desempregado ou sem ocupagio Nas empresas que vocé ja trabalhou, havia
acessibilidade?
Estou aposentado “

Servidor pablico

Sou autébnomo

Nio 18.87%

Nao sei informar
20,75%

Sou microempreendedor ou empres. .. u Sim 60,38%

Figura 4: Relagdo com o mercado de trabalho

Fonte: Pesquisa de campo (2020).

As PCNs fazem parte de um grupo que enfrenta dificuldades cada vez que sai de
casa, pois em fun¢do de sua altura, normalmente encontra diversas e grandes barreiras,
principalmente arquitetonicas, em todos os espacgos e lugares publicos. As respostas
apuradas com esse questionario por meio da Figura 5 trazem um pouco desse panora-
ma. Como ja era esperado, as PCNs sofrem para exercer sua autonomia, principalmente
quando precisam de ajuda de outros para realizarem tarefas que provavelmente reali-
zariam sozinhos.

| Qual seu Vinculo com o mercado de trabalho? |

Sexo » Feminino & Masculino

Trabalho com carteira assinada 20
: = - Nas empresas que voed ja trabalhou, havia
9
Desempregado ow sem ocupacio - acessibilidade?
Estou aposentado
Servidor piiblico

Sou autbnomo m

Mio 12,87

Wilo sei informaar
20,75%

Sou microempreendedor ou empres... I Sim 60, 38%

Figura 5: PCN no ambiente social
Fonte: Pesquisa de campo (2020).
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Na Figura 6 ¢ refletida a percepcdo da PCN em relagdo a sua propria autonomia e
qualidade de vida. Por meio dos graficos ¢ percebida uma discrepancia, pois enquanto
42% do total de entrevistados avalia sua autonomia como regular em ambientes publi-
cos, 40% afirmam ter uma boa qualidade de vida. Isso pode ser explicado, pois, 0 meio
social pode influenciar o exercicio de cidadania das pessoas, visto que usufruir da li-
berdade de transitar e se locomover para onde quiser ¢ uma forma de exercer o direito e
atender as necessidades basicas de todo individuo, como acesso ao lazer, cultura, satide
e educacao, por exemplo.

Avaliagdo sobre sua autonomia em ambientes pubicos Avaliagdo sobre sua qualidade de vida
34% 30%._
. Sexo *Feminino OMascuIino\"‘\...
3 ~24%
0 .
22--./6 18%
16%
10% 10%
8% 8%
% 4%
Boa Otima Regular Ruim Boa Otima Regular Ruim

Figura 6: Percepcao sobre autonomia e qualidade de vida

Fonte: Pesquisa de campo (2020).

Neste contexto, Steinfeld e Maisel (2012) afirmam que um ambiente acessivel au-
menta a sensacdo de pertencimento, colocando as pessoas com deficiéncia, em igualdade
com a populagdo que nao possui nenhum tipo de deficiéncia. Isso € atestado por meio
dos relatos observados na questdao aberta. Dos 53 entrevistados, 13 teceram considera-
coes pessoais e espontaneas que julgaram relevantes. As respostas foram categorizadas
de acordo com o assunto que se remetiam, sendo formados trés grupos: denominacao,
ergonomia/acessibilidade e inclusao.

No tocante a denominagao, quatro participantes enfatizaram que “o ideal ¢ falar
pessoa com nanismo em vez de ando”. Essa observagao inclusive ja foi plenamente ob-
servada para a construgdo dessa pesquisa.

Quanto a ergonomia e acessibilidade, os comentarios demonstraram a insatisfacao
e a necessidade de atendimento imediato sobre acesso ao transporte publico, bancadas de
atendimento serem mais baixas, tanto em ambientes publicos quanto nos privados, super-
mercados disponibilizarem, no minimo, um atendente para ajudar a realizar as compras
e, ainda, o questionamento de um entrevistado: “como ficam os caixas eletronicos?”.
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Os entrevistados mostram um sentimento de segrega¢do e isso foi verificado
nos comentarios classificados na tematica inclusao. Um dos entrevistados prestou o
seguinte relato: “E dificil quando estamos em algum lugar, que precisamos pedir as
pessoas, sem termos autonomia”. Ainda, pela 6tica de outra PCN no sentido de exclu-
sdo, um entrevistado pede “que as pessoas nos respeitem. Que seja mais reconhecido
na sociedade (sic)”

Em muitas situagdes, as pessoas com nanismo sao obrigadas a viver com o pre-
conceito para driblar as dificuldades de acesso em ambientes projetados somente para
aqueles que possuem altura média. Por isso, na maior parte das vezes, recorrem a
terceiros para que realizem tarefas simples, como alcangar maganetas e interruptores,
auxiliar com a mobilidade no transporte publico e alcancar os produtos nas prateleiras
de supermercado. Nao ¢ s6 a incompatibilidade estrutural e o isolamento por ndo poder
e/ou conseguir fazer proveito de um local, mas ¢ o sentimento de segregacdo. Esses
cidaddos querem poder usar o que existe, sem precisar pedir ajuda.

POSSIBILIDADES DE ADAPTACOES E MUDANCAS PARA AUMENTAR
A AUTONOMIA DA PCN

O intuito desta secdo ¢ apresentar possibilidades de adaptagdes, por meio de obje-
tos ja existentes, para auxiliar a vida da PCN, tais quais extensores de interruptores — ou
adicionar um interruptor inferior na parede —, extensores de porta, banquinhos ou de-
graus disponiveis para uso, moveis adaptados — incluindo mesas e cadeiras —, extensoes
de pedais temporarios ou permanentes para dirigir carros, entre outros.

No caso do uso de banheiros, € possivel oferecer ao usuario, para ter a sua disposi-
¢do, um recipiente para urinar e despejar o dejeto no vaso sanitario, contudo isso poderia
comprometer a higiene e satide da pessoa. Como alternativa, o modelo de banheiro turco,
no qual o vaso sanitario ¢ embutido no chdo, ¢ uma boa forma de preservar a individua-
lidade sem que haja um uso privativo e exclusivo da PCN, pois esse aparelho também
pode ser utilizado por demais pessoas.

Em escolas e universidades, ¢ comum encontrarmos cadeiras para canhotos, obe-
sos ou mesas individuais para cadeirantes. Mas e qual ¢ a situagdo para quem tem na-
nismo? A escalada necessaria para sentar em uma cadeira convencional ¢ no minimo
constrangedora, ndo atende a premissa de gerar conforto, além de poder ocasionar al-
gum acidente. Qual o apoio frontal, numa carteira escolar, para uma PCN? Nesse caso,
vale a pena propor a instituicdo de ensino uma medida cooperativa para adaptacido do
ambiente para que a crianca ou o adulto com nanismo mantenha sua independéncia e
nao passe por estresses fisicos desnecessarios. Na Figura 7 € possivel visualizar alguns
dos objetos mencionados nesta se¢ao.
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Banqueta / degrau portatil

Adaptacao para cance do
balcio de atendimento

P ga
de pedais e encosto regulavel

Figura 7: Exemplos de acessibilidade e inclusdo a PCN
Fonte: Somos Todos Gigantes (2019).

Posicionar bancos ou degraus em local de facil acesso ¢ uma excelente e simples
estratégia de adaptacdo e inclusdo. Mesas e cadeiras que sejam regulaveis pelo proprio
individuo com nanismo e que alcance a altura necessaria para interagir com o restante
do mobiliario pode ser tratado como um diferencial competitivo nos ambientes comer-
ciais. Outra simples adaptacao ao cotidiano da PCN, seja em escolas, banheiros ou areas
comuns que apresentem essa op¢ao, € a colocacao de espelhos baixos, dessa forma, o in-
dividuo com nanismo consegue se ver por inteiro e na frequéncia que desejar. Ademais,
outra modificagdo possivel de ser executada em ambientes comuns € rever a altura dos
interruptores, tomadas € maganetas, assim, o individuo com nanismo tem mais indepen-
déncia e autonomia.

CONCLUSOES

Viver em um mundo desproporcional ocasiona a baixa qualidade de vida das
PCNs, dificultando ou impedindo o atendimento as suas necessidades de usabilidade e
de acessibilidade a produtos e ambientes. A auséncia de acessibilidade gera expectati-
va negativa na autonomia, seguranca e conforto, nas relagdes interpessoais e condi¢des
de saude. A perspectiva da coletividade diante desses individuos ainda € muito restrita.
E isso ndo se reflete apenas em ambientes publicos, mas também particulares.

Nesse interim o estudo foi concentrado na dificuldade daquele que tem nanismo
em exercer seus direitos e tarefas cotidianas no que diz respeito a mobilidade e acessibi-
lidade. Participaram do estudo cinquenta individuos com nanismo € como instrumento
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de coleta de dados foi utilizado um questionario, pelo meio do qual foi possivel com-
preender a percepc¢ado dessas pessoas acerca de sua vida social.

Concluiu-se que os entrevistados sentem-se excluidos no que diz respeito a acessi-
bilidade e inclusao. Eles quase passam despercebidos e sdo pouco lembrados nas ques-
tdes de inclusdo e convivéncia coletiva. Esse trabalho oferece, como contribui¢do, op-
¢oes de recursos e servigos que colaboram para proporcionar qualidade de vida para a
pessoa com nanismo, além de incitar uma reflexao sobre o despreparo e falta de conhe-
cimento da sociedade sobre esse tipo de deficiéncia e como recebé-la nos mais diversos
ambientes.
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