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    INTRODUÇÃO




    O desafio da presente pesquisa é discorrer sobre o nanismo acondroplásico humano com ênfase ao direito à não discriminação, à saúde e à integração social, assim como demonstrar a relevância acadêmica da temática na sociedade.




    Também pretende a pesquisa investigar se há legislações, tratados ou convenções internacionais que visem proteger a pessoa com deficiência e verificar se a pessoa anã possui necessidades ambientais específicas e como assimila brincadeiras ou situações desconfortáveis em relação à sua baixa estatura. Trata-se de uma pessoa apenas de menor envergadura, com suas especificidades e com necessidade de acompanhamento multidisciplinar.




    A pesquisa objetiva reunir elementos para encaminhar possíveis respostas às seguintes problematizações: a) se o portador de nanismo acondroplásico é considerado pessoa com deficiência e se a doença é rara; b) se somente anões terão filhos portadores dessa síndrome; c) se a discriminação social à pessoa anã fere sua dignidade, personalidade civil e integração social; d) se há respaldo de direito à saúde com o tratamento medicamentoso somatotropina (hormônio do crescimento) oferecido pelo Sistema Único de Saúde; e e) caso as provocações forem afirmativas, se o Ministério Público possuiria legitimidade para ingressar com ação civil para tutelar interesses de direito difuso e coletivo.




    Utilizando o método dedutivo1, a pesquisa será organizada em quatro capítulos, partindo da internacionalização dos direitos humanos, dos direitos das pessoas com deficiência, e, mais especificamente, dos portadores da síndrome do nanismo acondroplásico.




    O capítulo 1 abordará de forma genérica a internacionalização dos direitos humanos a contar da Segunda Grande Guerra Mundial, o marco histórico moderno sobre o assunto e alguns passos da trajetória legislativa brasileira sobre direitos das pessoas portadoras de deficiência. Também pautará o caso dos “Anões de Mengele”, ocorrido no campo de concentração de Auschwitz, e o caso do “arremesso de anões” na França em 1991.




    O capítulo 2 relacionará a Constituição da República Federativa do Brasil de 1988 com a Lei Brasileira de Inclusão Social, conhecida como Estatuto da Pessoa com Deficiência, atrelará os princípios da dignidade e da igualdade da pessoa com a síndrome do nanismo aos seus possíveis direitos fundamentais (não discriminação, saúde e integração social) e elucidará, com fatos cotidianos, o desenvolvimento de regramentos legislativos relativos à pessoa com nanismo acondroplásico.




    O capítulo 3 realizará breve estudo sobre o que vem a ser pessoa de “baixa estatura” para a medicina, citará se há causas multifatoriais e, ainda, o reflexo psicológico na pessoa acometida com nanismo.




    O capítulo 4 indicará a relação da violação do princípio da dignidade da pessoa humana com seus direitos de personalidade civil, e permeará resumidamente a possibilidade do dano moral e sua reparação civil, com enfoque no punitive damages.




    Por fim, uma análise da ação civil pública para tutelar o direito ao recebimento de somatotropina (hormônio do crescimento) para o tratamento da pessoa com nanismo acondroplásico.




    




    

      

        1 MEZZAROBA, Orides; MONTEIRO, Cláudia Servilha. Manual de metodologia da pesquisa no direito. 5. ed. São Paulo: Saraiva, 2009, p. 65. “O método dedutivo parte de argumentos gerais para argumentos particulares. Primeiramente, são apresentados os argumentos que se consideram verdadeiros e inquestionáveis para, em seguida, chegar a conclusões formais, já que essas conclusões ficam restritas única e exclusivamente à lógica das premissas estabelecidas”.


      


    


  




  

    1. CONSTRUÇÃO HISTÓRICA DOS DIREITOS HUMANOS




    Buscar-se-á, no presente capítulo: abordar, de forma genérica, a internacionalização dos direitos humanos tendo como ponto de partida o marco histórico moderno a contar do término da Segunda Grande Guerra Mundial; apontar se a origem da dignidade humana é subjetiva e está escorada no direito natural; expor tratados, convenções e declarações que abrigam os princípios norteadores dos Direito Humanos de forma geral e universal, consolidando sua internacionalização e a influência na Constituição da República Federativa do Brasil de 1988; e relatar alguns passos da trajetória legislativa brasileira sobre direitos das pessoas portadoras de deficiência com holofote nas pessoas com nanismo acondroplásico e sua eficácia.




    1.1 DIREITO HUMANITÁRIO




    Na Grécia Antiga, havia o mito de Procusto2, um salteador que efetuava seus delitos entre Mégera e Atenas, na Serra Elêusis, e oferecia hospedagem aos viajantes que por ali passavam.




    O convidado era chamado a deitar-se no seu leito, cujo tamanho nunca se ajustava à estatura do ingênuo transeunte, pois este ficava muito grande ou muito pequeno.




    Caso a vítima ficasse maior do que a cama de ferro, ela teria cortada a sua cabeça e seus pés, e se fosse menor, era esticada, a fim de caber exatamente na medida imposta pelo macabro criminoso.




    A deusa Atena, ouvindo os gritos e lamentações das pessoas sendo torturadas, vai até o local com o intuito de convencer o malfeitor a aceitar e respeitar o diferente e parar de mutilar, menosprezar, humilhar e desdenhar seus hóspedes. Procusto, calando a deusa, responde que estava fazendo justiça, pois assim acabaria com as diferenças entre os homens.




    Surge, então, o herói ateniense Teseu incumbido de resolver o problema, e ao gigante Procusto infligiu o mesmo castigo que impunha aos outros: foi amarrado em sua menor cama e o excedente – cabeça e pés – foi cortado.




    A história global está repleta desse mito grego, que faz analogia à intolerância do ser humano para com o outro sempre que não se moldar aos padrões sociais pré-estabelecidos que, em nome de uma justiça, embasada nos próprios interesses, massifica e agride com o emprego de todas as formas de violência.




    As pessoas com nanismo acondroplásico, objetivo deste estudo, para caberem na cama de Procusto, na maioria das vezes, são esticadas, espoliadas, excluídas. A mudança de paradigma é primordial para se respeitar toda diversidade e complexidade da pessoa humana3.




    O reconhecimento legal da dignidade humana ocorreu após inúmeras conquistas adquiridas com muito sacrifício no decorrer da história universal, resultando nos direitos humanos. Contudo, influências geográficas, religiosas, culturais e políticas norteiam a positivação (ou não) dos direitos fundamentais na Carta Magna das nações.




    Sobre a origem dos direitos humanos, nos dizeres de José Geraldo da Silva4, eles “brotam desde o início dos tempos. Desde a sua origem, a raça humana tem buscado fórmulas para uma vida pacífica em sociedade”, sendo seu percurso repleto de guerras, jogos de interesse pessoal e conveniência política.




    Para Dirley da Cunha Júnior5, os direitos humanos sempre existiram, mas nem sempre foi dado o seu devido valor até surgir a necessidade humana universal de exaltação:




    Os direitos humanos são anteriores e superiores ao Estado e, consequentemente, anteriores e superiores a qualquer positivação que a eles se intente, pelo simples fato de que são inerentes à condição humana e de fazerem parte da pré-compreensão que a comunidade tem acerca dos próprios valores, e da ideia de Direito que organiza e disciplina.




    Siqueira Júnior e Oliveira6 afirmam que a noção de direitos humanos tem sua “origem no direito natural e ganha força e contorno próprio após os horrores perpetrados na Segunda Guerra Mundial”. No mesmo sentido, Cláudio Ari Mello7 dita:




    Ainda sob o impacto e perplexo com a utilização da racionalidade técnico-formal positivista pelo holocausto nazista, o mundo ocidental vislumbrou o surgimento de um novo paradigma constitucional, que não mais se recusava os valores, a moral e a subjetividade do discurso e da práxis jurídicos ao tempo em que se afastava da tradicional ideologia liberal e individualista burguesa, que dava suporte ao direito privado eminentemente patrimonialista.




    Conceituar com exatidão o que vem a ser direitos humanos não é tarefa fácil, conforme divulga Tubinambá Nascimento8, devido às particularidades de conteúdo e sua abrangência. Michel Villey9 acrescenta que eles estão no “gênero dos direitos subjetivos”, logo, influenciados pela cultura, religião e política.




    Belisário dos Santos Júnior10 esboça que os direitos humanos estão relacionados a direitos essenciais da vida, inexistindo início e fim de tais direitos, “já que seu caráter é progressivo, correspondendo a cada momento ao estágio cultural da civilização”.




    Já para Flávia Piovesan11, os direitos humanos são “concebidos de forma a incluir aquelas reivindicações morais e políticas que, no senso contemporâneo, todo ser humano tem ou deve ter perante sua sociedade”. Heiner Bielefeldt12 expressa que são direitos universais, e por isso priorizam-se ao ordenamento jurídico particular.




    Os direitos humanos advêm do direito natural, que serve de fundamento para os defender e tutelá-los com aplicação impessoal e universal, com equidade e cautela para não ferir a diversidade cultural e a soberania das nações, sendo o nexo causal pautado na proteção à dignidade humana, que, nos dizeres de Sarlet13, é:




    A qualidade intrínseca e distintiva reconhecida a cada ser humano que o faz merecedor do mesmo respeito e consideração por parte do Estado e da comunidade, implicando, nesse sentido, um complexo de direitos e deveres fundamentais que assegurem a pessoa tanto contra todo e qualquer ato de cunho degradante e desumano, como venham a lhe garantir as condições existenciais mínimas para uma vida saudável.




    Do direito natural, têm-se os direitos humanos, que, quando reconhecidos pelo Estado, se materializam nos direitos fundamentais, positivados por meio de um rol exemplificativo, haja vista ser impossível elencar todas as possíveis situações que possam ferir a dignidade de uma pessoa.




    Alessandra Facchi14, explicando Samuel Pufendorf (1632-1694), afirma que os direitos humanos formam os direitos naturais, direitos que a pessoa tem por natureza.




    Direito natural, para Jacques Maritain15, corresponde a uma “disposição que a razão humana pode descobrir, e segundo a qual a vontade humana deve agir a fim de se pôr de acordo com os fins necessários do ser humano. A lei não escrita, ou o direito natural, não é outra coisa”.




    A expressão “direitos humanos” diz respeito a todas as situações inerentes à própria condição humana, independentemente se individual ou de grupos específicos, de acordo com pensamentos de Fábio Konder Comparato16.




    1.1.1 LIGA DAS NAÇÕES




    Os precedentes históricos do processo de internacionalização dos direitos humanos culminaram no direito humanitário na Liga das Nações e na Organização Internacional do Trabalho17.




    O direito humanitário18 “é um conjunto de normas que procura limitar os efeitos de conflitos armados”. Visa proteger “as pessoas que não participam ou que deixaram de participar nas hostilidades, e restringe os meios e métodos de combate”.




    Com o fim da Primeira Guerra Mundial (1914-1918), por meio do Tratado de Versalhes, foi criada a Sociedade das Nações ou Liga das Nações (1919-1946), tendo como objetivo, nos dizeres de Davi Pereira Remedio19, “reunir as nações do planeta e, por meio da mediação, manter a paz e a ordem no mundo [...]”, imputando sanções econômicas e militares para quem as violasse, e, assim, limites à soberania estatal estavam sendo impostos aos países-membros.




    A diplomacia na Europa estremeceu, nos dizeres de Ian Kershaw20, quando Adolf Hitler, em 14 de outubro de 1933, comunicou que a Alemanha não integraria mais a Liga das Nações.




    1.1.2 ORGANIZAÇÃO INTERNACIONAL DO TRABALHO




    Condições de trabalho equitativas e humanas estavam estabelecidas na Liga das Nações, e com a Conferência da Paz (1919)21 criou-se a Organização Internacional do Trabalho, que, por meio de convenções, definiu padrões mínimos de condições de trabalho.




    Manuel de Almeida Ribeiro22 declara que a Sociedade das Nações, de fato, cessou com o início da Segunda Guerra Mundial, sendo de direito em 1946, quando foi substituída pela Organização Internacional do Trabalho e se tornou “embrião do desenvolvimento da cooperação entre os Estados, tendo representado um passo fundamental na construção da sociedade internacional”.




    1.1.3 CONSOLIDAÇÃO DA INTERNACIONALIZAÇÃO DOS DIREITOS HUMANOS




    A Consolidação da Internacionalização dos Direitos Humanos ocorreu com a junção da Declaração Universal dos Direitos Humanos (1948), do Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Políticos (1966) e do Pacto Internacional sobre DireitosEconômicos, Sociais e Culturais (1966), materializando-se a Carta Internacional dos Direitos Humanos, que primava pelo reconhecimento da dignidade da pessoa humana sem nenhuma forma de discriminação.




    Nos dizeres de Francisco Rezek23, “até à fundação das Nações Unidas, em 1945, não era seguro afirmar que houvesse, em direito internacional público, preocupação consciente e organizada sobre o tema dos direitos humanos”.




    Após a Segunda Guerra Mundial, as normas jurídicas estão submetidas em “avaliações de justiça, em princípios morais cuja violação justifique a desobediência dos cidadãos e a reação da comunidade internacional”24.




    Wilson Lavorenti25 ensina que aclamou a universalidade, indivisibilidade e inter-relação dos direitos humanos. “A universalidade também se caracteriza por sua aplicação a qualquer pessoa, independentemente de distinções de ordem sexual ou de gênero26”.




    A Declaração Universal dos Direitos Humanos, de 10 de dezembro de 1948, proclamada pela Assembleia Geral das Nações Unidas na cidade de Paris (França), por meio da Resolução 217 A (III)27, no Preâmbulo, em seu quarto parágrafo, estipula a necessidade da proteção dos direitos humanos “Considerando que é essencial a proteção dos direitos do homem por meio de um regime de direito, para que o homem não seja compelido, em supremo recurso, à revolta contra a tirania e a opressão”.




    Os direitos humanos são pautados nos princípios da dignidade e da igualdade humana, objetivando melhorar a qualidade de vida e desenvolvimento social com liberdade.




    José Antonio Remedio explica que os princípios são “o alicerce do sistema jurídico e, como proposições estruturais básicas ou fundamentais, condicionam as demais estruturas do sistema, dando coerência e harmonia ao ordenamento jurídico”28.




    Princípios estão relacionados com generalidades, não contendo ordem definitiva, não absolutos (possíveis de ponderações), e podem ser razão para a decisão concreta. São fundamentos. No mesmo sentido, Robert Alexy29 explica que:




    [...] a caracterização dos princípios como razões para as regras indica um ponto acertado [...] é possível afirmar que sempre que um princípio for, em última análise, uma razão decisiva para um juízo concreto de dever-ser, então, esse princípio é o fundamento de uma regra, que representa uma razão definitiva para esse juízo concreto.




    O vernáculo “dignidade” faz referência a valor pré-constituído do indivíduo, influenciado pela moral, religião, educação, cultura, sociedade e política. Quando a pessoa passa a ser vista na comunidade internacional como detentora de direitos e obrigações, o princípio da dignidade humana, os direitos humanos e os direitos fundamentais surgem como alicerces constitucionais.




    Luis Recaséns Siches30 apregoa a possível origem da valorização da dignidade da pessoa humana por meio de pensamentos filosóficos, em destaque de Immanuel Kant, segundo os quais “o homem é uma finalidade em si mesmo, em si próprio”, valor intrínseco à gênese humana.




    Marco Túlio Cícero31 expõe que a pessoa possui duas personalidades, “uma, comum a todos nós, porção de razão e dignidade que nos eleva acima dos animais, princípio de todos os nossos deveres, e de onde derivam o que se chama dignidade e decência: a outra, própria de cada um de nós”32.




    Teóricos da Igreja Católica enalteceram a dignidade humana, como São Tomás de Aquino33 34, ao grafar que, no momento em que o homem pecar, ele se afastará “da ordem racional, e decai, assim, da dignidade humana, que consiste em ser naturalmente livre e existir para si mesmo”.




    Ingo Wolfgang Sarlet35 identifica a dignidade da pessoa humana como um conjunto de direitos e deveres que garantam ao ser humano “tanto contra todo e qualquer ato de cunho degradante e desumano, como venham a lhe garantir as condições existenciais mínimas para uma vida saudável [...]”.




    A Constituição Federal brasileira de 16 de julho de 193436, influenciada pela Constituição de Weimar de 1919, foi uma das primeiras a fazer alusão à dignidade da pessoa humana ainda antes das fatídicas consequências da Segunda Guerra Mundial:




    Artigo 115 – A ordem econômica deve ser organizada conforme os princípios da Justiça e as necessidades da vida nacional, de modo que possibilite a todos existência digna. Dentro desses limites, é garantida a liberdade econômica.




    Parágrafo único – Os Poderes Públicos verificarão, periodicamente, o padrão de vida nas várias regiões do País.




    Na Segunda Grande Guerra Mundial, os direitos individuais foram abortados e a humanidade foi envergonhada, maculada e lancetada. Alessandra Facchi registra que o regime nazista parecia ter apagado toda a civilização jurídica “em nome do poder e da pretensa superioridade de um povo”37.




    A Declaração Universal sobre o Genoma Humano38 (1999, UNESCO), no tocante à dignidade humana, no seu artigo 2.º, explicita:




    a) A todo indivíduo é devido o direito à sua dignidade e aos seus direitos, independentemente de suas características genéticas.




    b) Esta dignidade torna imperativa a não redução dos indivíduos às suas características genéticas e ao respeito à sua singularidade e diversidade.




    A Constituição da República Federativa do Brasil de 1988, expressa no seu artigo 1.º, inciso III, o princípio da dignidade da pessoa humana, como princípio constitucional basilar para todo o ordenamento jurídico. Uadi Lammêgo Bulos39 corrobora o princípio ao expressar que a “dignidade da pessoa humana é o carro-chefe dos direitos fundamentais na Constituição de 1988”.




    Marcelo Novelino40 preconiza que, em nível global, os direitos humanos estão abalizados nas convenções e tratados internacionais. Já os direitos fundamentais estão positivados em rol exemplificativo na Constituição da pátria, que “pretende responder às exigências do seu ambiente por livre desenvolvimento”41 da personalidade.




    O princípio da igualdade referente às mesmas possibilidades de oportunidades de ter e gera ferramentas para a inclusão social e o equilíbrio da comunidade. Nesse sentido, Celso Antonio Bandeira de Mello42 afirma: “[...] o alcance do princípio não se restringe a nivelar os cidadãos diante da norma legal posta, mas que a própria lei não pode ser editada em desconformidade com a isonomia”.




    Nos ensinamentos de André Ramos Tavares43 sobre os tratamentos diferenciados entre as pessoas, lê-se: “É que a igualdade implica o tratamento desigual das situações de vida desiguais, na medida de sua desigualação”. Direitos humanos e direitos fundamentais ocorrem sempre com supedâneo no princípio da dignidade da pessoa humana e no princípio da igualdade.




    O Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Políticos44 45 (1966), no seu Preâmbulo, constitui a dignidade como fundamento da liberdade, da justiça e da paz:




    Considerando que, em conformidade com os princípios proclamados na Carta das Nações Unidas, o reconhecimento da dignidade inerente a todos os membros da família humana e de seus direitos iguais e inalienáveis constitui o fundamento da liberdade, da justiça e da paz no mundo.




    Esse Pacto institui competência ao Comitê de Direitos Humanos para receber e processar denúncias de violação de direitos humanos por pessoa contra qualquer Estado-Parte, de acordo com Fábio Konder Comparato46.




    No Pacto Internacional sobre DireitosEconômicos, Sociais e Culturais47 (1966), destaca-se o direito à autodeterminação dos povos, logo, a liberdade para elaborar livremente seu estatuto político.




    A Carta Internacional dos Direitos Humanos é composta pela Declaração Universal dos Direitos Humanos, pelo Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Políticos e pelo Pacto Internacional dos Direitos Econômicos, Sociais e Culturais.




    O direito internacional dos seres humanos não é estagnado, tanto que desde 1945 cada vez mais se expande. À guisa de exemplificação, tem-se a Convenção Internacional sobre a Eliminação de Todas as Formas de Discriminação Racial, de 196548, a Convenção Internacional sobre a Eliminação de Todas as Formas de Discriminação contra as Mulheres49 50, de 1979, e a Convenção sobre os Direitos da Criança, de 198951.




    A humanidade e seus anseios não estão inertes. Sempre surgem novas necessidades conforme o desenvolvimento intelectual, social e tecnológico, motivo pelo qual os direitos fundamentais expressam rol não exaustivo, podendo ser ampliado e jamais ter “efeito cliquet”, ou “ratchet effect”, devido ao princípio da vedação do retrocesso, conforme bem apregoa Flávio Martins e Alves Nunes Júnior52.




    A pessoa humana deficiente, em especial com a síndrome do nanismo acondroplásico, objeto do presente estudo, passou a ter reconhecidos e regulamentados seus direitos com a Carta das Nações Unidas (1945), a Declaração Universal dos Direitos do Homem53 (1948), a Declaração de Direitos das Pessoas Deficientes (1975)54 e a Convenção sobre os Direitos das Pessoas com Deficiência (2006).




    A Declaração de Direitos das Pessoas com Deficiência, de 1975, expõe a necessidade de prevenir a pessoa deficiente e prestar assistência a ela para seu desenvolvimento e inclusão social:




    3 – As pessoas deficientes têm o direito inerente de respeito por sua dignidade humana. As pessoas deficientes, qualquer que seja a origem, natureza e gravidade de suas deficiências, têm os mesmos direitos fundamentais que seus concidadãos da mesma idade, o que implica, antes de tudo, o direito de desfrutar de uma vida decente, tão normal e plena quanto possível.




    A Convenção sobre os Direitos das Pessoas com Deficiência55 (CDPD), de 2006, estabelece “proteger e garantir o total e igual acesso a todos os direitos humanos e liberdades fundamentais por todas as pessoas com deficiência, e promover o respeito à sua dignidade”.




    Os princípios norteadores dessa Convenção, no seu artigo 3, são respeito à dignidade humana, não discriminação, inclusão social, respeito pela diversidade humana, igualdade e acessibilidade, situações primordiais ao ser humano, essenciais à pessoa portadora de nanismo.




    A discriminação à pessoa com deficiência está relacionada com os verbos “distinguir”, “excluir” ou “restringir” seus direitos humanos e direitos fundamentais com o objetivo de prejudicar o seu gozo ou exercício, de acordo com o artigo 2o da Convenção sobre os Direitos das Pessoas com Deficiência.




    Para promover uma compreensão sobre as adversidades da deficiência humana, a Assembleia Geral da ONU proclamou a data de 3 de dezembro como “Dia Internacional das Pessoas com Deficiência”56, alertando para a igualdade aos direitos humanos.




    O Brasil ratificou as normas internacionais57, logo, com status de leis nacionais, a Convenção 159/83 da OIT58 e a Convenção Interamericana para Eliminação de Todas as Formas de Discriminação contra as Pessoas Portadoras de Deficiência59 (ou Convenção da Guatemala), que definem deficiência como “limitação física, mental, sensorial ou múltipla, que incapacite a pessoa para o exercício de atividades normais da vida e que, em razão dessa incapacitação, a pessoa tenha dificuldades de inserção social”:




    Artigo I – Para os efeitos desta Convenção, entende-se por:




    1. Deficiência




    O termo “deficiência” significa uma restrição física, mental ou sensorial, de natureza permanente ou transitória, que limita a capacidade de exercer uma ou mais atividades essenciais da vida diária, causada ou agravada pelo ambiente econômico e social.




    2. Discriminação contra as pessoas portadoras de deficiência 




    a) o termo “discriminação contra as pessoas portadoras de deficiência” significa toda diferenciação, exclusão ou restrição baseada em deficiência, antecedente de deficiência, consequência de deficiência anterior ou percepção de deficiência presente ou passada, que tenha o efeito ou propósito de impedir ou anular o reconhecimento, gozo ou exercício por parte das pessoas portadoras de deficiência de seus direitos humanos e suas liberdades fundamentais.




    A Carta Social Europeia Revista60 elaborada pelo Conselho da Europa, em Estrasburgo – concluída em 3 de maio de 1996, com vigência na ordem internacional em 1o de julho de 1999 –, para auxiliar a União Europeia no seu progresso econômico e social, dispõe sobre os direitos das pessoas com deficiência:




    Artigo 15. Direito das pessoas com deficiência à autonomia, à integração social e à participação na vida da comunidade




    Com vista a garantir às pessoas com deficiência, independentemente da sua idade, da natureza e da origem da sua deficiência, o exercício efetivo do direito à autonomia, à integração social e à participação na vida da comunidade, as Partes comprometem-se, designadamente:




    1) A tomar as medidas necessárias para pôr à disposição das pessoas com deficiência uma orientação, uma educação e uma formação profissional no quadro do direito comum sempre que for possível ou, se não o for, através de instituições especializadas públicas ou privadas;




    2) A favorecer o seu acesso ao emprego por meio de toda e qualquer medida susceptível de encorajar os empregadores a contratarem e a manterem em atividade pessoas com deficiência no meio usual de trabalho e a adaptarem as condições de trabalho às necessidades dessas pessoas ou, em caso de impossibilidade motivada pela deficiência, mediante a adaptação ou a criação de empregos protegidos em função do grau de incapacidade. Estas medidas podem justificar, se for caso disso, o recurso a serviços especializados de colocação e de acompanhamento;




    3) A favorecer a sua plena integração e participação na vida social, designadamente através de medidas, incluindo apoios técnicos, que visem ultrapassar os obstáculos à comunicação e à mobilidade e permitir-lhes o acesso aos transportes, à habitação, às atividades culturais e aos tempos livres. (grifo nosso)




    Deve-se dar ênfase ao direito à autonomia, à integração social e à participação na sociedade, sendo isso possível desde que a pessoa anã tenha seu direito à não-discriminação e à saúde honrados, proporcionando-lhe melhor qualidade de vida em igualdade com os demais cidadãos.




    Há convenções, tratados, cartas e legislações para proteger direitos da pessoa com deficiência objetivando integrá-la socialmente de forma autônoma e igualitária, facilitar seu acesso à educação e à profissionalização com acessibilidade, suprindo suas necessidades individuais de mobilidade, permitindo-lhe ultrapassar as barreiras e usufruir, por exemplo, dos transportes públicos (sem ser vista como um estorvo nem como motivo de piadas humilhantes) e de habitação devidamente adaptada, respeitando sua dignidade e particularidade da deficiência.




    Contudo, tais medidas demonstram ser insuficientes e ineficazes, haja vista a promulgação de cada vez mais documentos com esse enfoque, reflexo de sua necessidade devido ao desrespeito e antipatia, quando não, de indiferença para com o diferente, para com o portador de nanismo.




    Urge integrar às culturas e sociedades toda e qualquer ferramenta humanitária. Hilary Poole61 afirma que “o processo de conscientização deve ser visto mais com um objetivo em si do que como o resultado da aplicação da lei dos direitos humanos”. A integração deve fluir naturalmente, e não como bondade social.




    Devido ao princípio da irreversibilidade dos direitos já positivados, nos dizeres de Fábio Konder Comparato62, é juridicamente inválido “suprimir direitos fundamentais por via de novas regras constitucionais ou convenções internacionais”.




    O princípio da proporcionalidade, segundo José Antonio Remedio, é a proibição do excesso, ou seja, é a “limitação material à ação normativa do próprio Poder Legislativo”63.




    A internacionalização dos direitos humanos, explanada de forma despretensiosa e concisa neste estudo, expressa o estorvilho substancial quanto à sua efetividade, pois estar positivado não significa ter eficácia.




    Dirley da Cunha Júnior64 defende que os direitos inscritos na Declaração Universal de Direitos Humanos constituem um conjunto “indissociável e interdependente de direitos individuais e coletivos, civis, políticos, econômicos, sociais e culturais, sem os quais a dignidade não se realiza nem se desenvolve por completo”.




    A internacionalização dos direitos humanos enfrenta, como problema principal, a sua efetividade, seja por questões políticas, seja por questões econômicas. Possível solução seria estabelecer penalidades para o estado-membro que não cumprir a sua execução, desde que proferidas por tribunais transnacionais65.




    1.1.3.1 DA ESTRUTURA NORMATIVA DO SISTEMA GLOBAL E REGIONAL DE PROTEÇÃO AOS DIREITOS HUMANOS





    Pela Carta Internacional dos Direitos Humanos66, estabeleceu-se o sistema normativo global de proteção aos direitos humanos, composto por instrumentos de alcance geral (por exemplo, o Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Políticos) e especial (por exemplo, a Convenção Interamericana sobre a Eliminação de Todas as Formas de Discriminação contra Pessoas Portadoras de Deficiências, de 1999).




    O sistema global de proteção aos direitos humanos divide-se em sistemas regionais, sendo o europeu67, africano68 e o interamericano, que adota a Convenção Americana de Direitos Humanos, ou Pacto de San José (1969), sistema ao qual o Brasil se filia.




    O sistema regional interamericano69 de proteção dos direitos humanos, cuja estrutura central é estabelecida pela Convenção Americana de 1969, divide-se em: a) Comissão Interamericana dos Direitos Humanos, cuja função primordial é promover e observar a defesa dos direitos humanos; e b) Corte Interamericana de Direitos Humanos, que objetiva supervisionar o cumprimento da Convenção. O Brasil ratificou esse sistema em 1998.




    Para as pessoas deficientes, objeto da presente pesquisa, à guisa de inclusão e integração social, cita-se a Declaração de Salamanca70 sobre princípios, política e prática em educação:




    Reconvocando as várias declarações das Nações Unidas que culminaram no documento das Nações Unidas “Regras Padrões sobre Equalização de Oportunidades para Pessoas com Deficiências”, o qual demanda que os Estados assegurem que a educação de pessoas com deficiências seja parte integrante do sistema educacional.




    O Programa de Ação Mundial para as Pessoas Deficientes71, resultado do Ano Internacional das Pessoas Deficientes, em 1981, objetiva promover igualdade e participação plena das pessoas deficientes na vida social e no desenvolvimento, gerando melhoria na qualidade de vida. Explicita que “as pessoas deficientes não constituem grupo homogêneo”, mas que todas enfrentam barreiras para tentar a integração social. A sociedade necessita se engajar na quebra dessas barreiras enfrentadas pelas pessoas portadoras de nanismo físico por meio da informação de suas dificuldades.




    1.1.3.2 DIMENSÕES DOS DIREITOS HUMANOS





    Conforme salientou Samuel Pufendorf, “Às vezes as leis passam em silêncio por cima de certas más ações que elas consequentemente permitem; e às vezes as leis autorizam positivamente que se realizem essas ações”72.




    A consciência da necessidade moral e social de positivar os direitos humanos, em especial após a Segunda Guerra Mundial, ocorreu devido aos métodos utilizados e suas consequências devastadoras em prol da razão humana.




    O que o ser humano faz de sua humanidade, de sua condição racional, representa o respeito para com o universo, para com todos. Hannah Arendt explicita que “os homens são seres condicionados, porque tudo aquilo com que eles entram em contato torna-se imediatamente uma condição de sua existência”73. Nelson de Carvalho Filho74 explica que a humanidade, valendo-se de sua condição racional, distingue-se dos outros animais.




    O modo de conviver socialmente gera o sentimento de justiça ou injustiça diante de um acontecimento. A ausência de empatia bloqueia a razão e gera desconforto para quem não condiz com as expectativas impostas. Para José Geraldo da Silva, a justiça “é um sentimento de que o direito foi distribuído adequadamente pelo órgão judicial”75.




    A sociedade é inquieta e por isso está em constante mutação, aferindo valores para o que outrora era indiferente e vice-versa. Nesse sentido, Niklas Luhmann explicita que o Direito é uma “generalização congruente de expectativas comportamentais”76.




    O sociólogo polonês Zygmunt Bauman apregoa as mudanças sociais como fluidas, líquidas em que “as condições as quais agem seus membros mudam em um tempo mais curto do que o necessário para a consolidação de formas de agir”77.




    Paulo Bonavides comenta que os direitos da primeira geração, ou direitos da liberdade diante do Estado, “têm por titular o indivíduo, são oponíveis ao Estado, traduzem-se como faculdades ou atributos da pessoa e ostentam uma subjetividade que é seu traço mais característico”78, constituído pelos direitos civis e políticos.




    Na segunda geração de direitos humanos, há o acolhimento dos direitos trabalhistas, embasados no princípio da igualdade. Nessa dimensão, houve influências da Constituição mexicana (1917), da Constituição de Weimar (1919) e da Organização Internacional do Trabalho (1919) como parte do Tratado de Versalhes79.




    A partir do momento histórico em que o ser humano começa a observar a necessidade de preservar o meio ambiente, com direito à paz da coletividade e à autodeterminação, dentre outros aspectos transindividuais, surge a nomenclatura da terceira geração, relacionada à solidariedade ou fraternidade.




    A globalização dos direitos humanos por Paulo Bonavides80 caracteriza a quarta geração, sendo “os direitos de participação democrática, informação e direito ao pluralismo”.




    Todas as gerações são unidas formando a quinta dimensão, caracterizada pelo direito à paz, na esperança do convívio pacífico entre os povos como sinal de respeito ao ser humano e ao meio ambiente.




    1.1.4 “ANÕES DE MENGELE”




    Adolf Hitler, em 24 de fevereiro de 1920, proclamou os “25 Pontos” do programa do Partido dos Trabalhadores Alemães (PTA), depois renomeado como Partido Nacional-Socialista Alemão dos Trabalhadores (NSDAP)81, disseminando ódio e superioridade da raça ariana.




    Esse programa pautava, entre outras coisas, sobre unificar a “Grande Alemanha”, revogar tratados de paz, considerar cidadã somente a pessoa com sangue alemão, proibir judeu de ser membro da “raça pura”, expulsar estrangeiros do Reich, confiscar bens e implantar a pena de morte82.




    Hitler, em discurso para o Congresso do Partido, em 1929, em Nuremberg, por Ian Kershaw, enfatizou como as pessoas fracas da sociedade eram tidas como fardos a serem expurgados do convívio social: “Se a Alemanha viesse a ter 1 milhão de crianças por ano e se livrasse de 700-800 mil das mais fracas delas, o resultado seria talvez um aumento da força”83.




    Em 14 de julho de 1933, Ian Kershaw84 afirma, foi aprovada a Lei para a Prevenção de Descendência Hereditariamente Doente com a irônica propaganda de ser um benefício para a família revestido com o autoritarismo do nazismo, que escolheria quem seria agraciado pela esterilização, tudo em nome do aprimoramento da raça pura.




    Nos dizeres de Gerald L. Posner e John Ware85, Adolf Hitler, no dia em que a guerra começou, em 1.º de setembro de 1939, ordenou que fossem assassinados todo deficiente físico haja vista ser “indigno viver uma vida indigna”:




    Ao Reichsleiter [líder do Reich] Philip Bouhler e ao dr. Brandt é atribuída a responsabilidade de ampliar a competência de médicos, a serem designados pelo nome, para que possa ser concedida a pacientes considerados incuráveis, segundo o melhor julgamento humano disponível de seu estado de saúde, uma morte misericordiosa. (grifo nosso)




    Morte misericordiosa, como fuzilamento e câmara de gás, ou com um “fim altruístico”, contribuindo com as pesquisas médicas e auxiliando-as sobre o aprimoramento da raça ariana. Por meio de experimentos científicos compulsórios com o próprio corpo, inúmeros deficientes foram sacrificados com a própria vida86.




    Ian Kershaw afirma que o juiz distrital Lothar Kreyssig escreveu para o então ministro da justiça Gütner manifestações de protestos sobre a contrariedade das leis nas ações de extermínio dos pacientes incuráveis, e a resposta obtida fora: “Se o senhor não consegue reconhecer a vontade do Führer como fonte de lei, como uma base para o direito, então não pode continuar a ser juiz”87. Dias depois, Kreyssig requereu sua aposentadoria.




    Josef Mengele, conhecido como o “anjo da morte” (todesenge), decidia quem morreria, executaria trabalho escravo ou quem seria cobaia no seu macabro laboratório em Auschwitz. No relatório expedido pelo diretor da divisão especial de investigação criminal dos USA, Neil M. Sher, em 1992, descreveu que:




    When prisoners arrived at Auschwitz, Mengele and his “doctor” colleagues “selected” for slave labor those who appeared medically “fit” (thus consigning them to toil under inhumane and often deadly conditions) or who could be used by the Third Reich in some other way. All other prisoners, the vast majority, were immediately murdered by gassing in specially designed asphyxiation chambers. Mengele was also notorious for performing grotesque pseudo-medical experiments on prisoners – children and adults alike – especially those who were twins.88




    Mengele atrelava todas as deficiências à hereditariedade e, naquele momento, todo material genético era concentrado no sangue humano. De acordo com a pesquisa de Gerald L. Postner e John Ware, esse era o motivo pelo qual extraía constantemente sangue de suas cobaias humanas formadas por judeus, ciganos, gêmeos, anões, e qualquer outra “anomalia”, para melhorar a raça ariana e proteger o povo alemão89.




    Nesse cenário perturbador, pelo estudo de Yehuda Koren e Eilat Negev90, a família Ovitz, composta por sete anões judeus91 que viviam em Rozavlea, na Transilvânia, e trabalhavam na Trupe Lilliput (com apresentações artísticas como comediantes e instrumentistas), foram deportados para Auschwitz-Birkenau em junho de 1944 para serem estudados por Mengele.




    Gisela Perl, ginecologista judia, citada por Yehuda Koren e Eilat Negev92, era obrigada a trabalhar, assim como vários médicos judeus, com Mengele em Auschwitz-Birkenau, e se diz que tiravam “[...] com frequência grandes quantidades de sangue de suas veias [...]. Os pobres anões ficavam mais pálidos e mais fracos enquanto o tempo passava [...]”.




    O geneticista professor Raphael Falk, do Departamento de Genética da Universidade Hebreia, em entrevista dada a Yehuda Koren e Eilat Negev93, relata que, ao analisar as fichas dos Anões de Mengele, conclui que ele “não tinha ideia do que estava procurando” com aqueles exames invasivos sem método científico.




    Em relato da sobrevivente do campo de concentração de Auschwitz Margareta Glas-Larsson, segundo Gerhard Botz e Michael Pollak94, foi externada toda humilhação, indiferença e menosprezo vivenciados e que nunca sairiam de sua mente, do seu eu, e a insegurança, depressão e tentativas de suicídio sempre a acompanhariam.




    A Constituição alemã de 23 de maio de 194995, no preâmbulo, declara que o povo alemão está “movido pela vontade de servir à paz do mundo” e que o poder público se compromete a respeitar e proteger a pessoa humana:




    Artigo 1 – Dignidade da pessoa humana – Direitos humanos – Vinculação jurídica dos direitos fundamentais




    (1) A dignidade da pessoa humana é intangível. Respeitá-la e protegê-la é obrigação de todo o poder público.




    (2) O povo alemão reconhece, por isto, os direitos invioláveis e inalienáveis da pessoa humana como fundamento de toda comunidade humana, da paz e da justiça no mundo. (grifo nosso)




    Após a selvageria e brutalidade manifestada nesse período de horror e desprezo a todo ser humano não ariano, a postura é a instituição do princípio da igualdade, sendo defeso qualquer tipo de discriminação, destacando-se o dever de tratar com equidade as pessoas portadoras de deficiência:




    Artigo 3 [Igualdade perante a lei]




    (1) Todas as pessoas são iguais perante a lei.




    (2) Homens e mulheres têm direitos iguais. O Estado promoverá a realização efetiva da igualdade de direitos das mulheres e dos homens e empenhar-se-á pela eliminação de desvantagens existentes.




    (3) Ninguém poderá ser prejudicado ou favorecido por causa do seu sexo, da sua descendência, da sua raça, do seu idioma, da sua pátria e origem, da sua crença ou das suas convicções religiosas ou políticas. Ninguém poderá ser prejudicado por causa da sua deficiência96. (grifo nosso)




    A síndrome do nanismo humano salvou a família Ovitz da câmara de gás e do fuzilamento, mas ela não foi poupada de ser considerada aberração, anomalia, objeto de estudo, mantida sob tortura e humilhação em Auschwitz-Birkenau; seres sem direitos, sem amparo legal, sem personalidade, totalmente desumanizados e desprezados97.




    
1.1.5 ARREMESSO DE ANÕES – CASO WACKENHEIM X FRANÇA98





    No interior da França, na cidade de Morsang-sur-Orge, em 1991, surgiu a polêmica atividade laborativa de arremesso de anões (lancer de nain)99 como entretenimento social, eu que o vencedor seria quem os lançasse horizontalmente o mais longe possível.




    A repercussão negativa foi monstruosa, e o prefeito, instruído pelo Ministério do Interior da França, declarou proibida tal jocosidade por ser ofensiva à dignidade da pessoa humana, com fulcro na Convenção Europeia para a Proteção dos Direitos Humanos e das Liberdades Fundamentais: “artigo 3 – Ninguém pode ser submetido a torturas, nem a penas ou tratamentos desumanos ou degradantes”100.




    A Société Fun-Productions, empresa que oferecia a bizarra atração em estabelecimentos de shows, juntamente com Manuel Wackenheim, francês nascido em 12 de fevereiro de 1967, em Sarreguemines, que era arremessado, recorreram da decisão administrativa em 30 de outubro de 1991 alegando que o participante utilizava equipamentos de segurança e não se sentia menosprezado com a função exercida.




    O tribunal administrativo de Versalhes, em 25 de fevereiro de 1992, julgou procedente a contestação e considerou a atividade lícita, anulando a ordem expedida pelo prefeito fundamentando que a proibição do entretenimento estaria viciada por excesso de autoridade:




    As evidências registradas não mostram que o evento proibido foi de natureza a perturbar a ordem pública, a paz ou a saúde na cidade de Morsang-sur-Orge; o mero fato de que certos indivíduos notáveis possam ter manifestado desaprovação pública de um evento desse tipo não pode ser considerado como sugerindo que uma perturbação da ordem pública possa ocorrer; mesmo supondo, como o prefeito sustenta, que o evento possa ter representado uma afronta degradante à dignidade humana, uma proibição não poderia ser legalmente ordenada na ausência de circunstâncias locais específicas; a ordem impugnada está assim viciada por um excesso de autoridade [...]101




    O prefeito, representando a sociedade local inconformada, apelou da decisão ao Conselho de Estado francês, que, em 27 de outubro de 1995, acatou os argumentos do apelante em nome da ordem pública, do princípio da dignidade humana e do ser humano como sujeito de direito, não podendo ser equiparado a objeto:




    [...] lançamento de anões era uma atração que afrontava a dignidade humana, o respeito à dignidade humana fazendo parte da ordem pública [...] e em segundo lugar, que o respeito ao princípio da liberdade de emprego e comércio não impedisse a proibição de uma atividade, lícita ou não, no exercício dessa autoridade, se a atividade fosse de natureza a perturbar a ordem pública.102




    A Comissão das Nações Unidas para os Direitos Humanos (CNUDH) foi acionada em setembro de 1999 pelo próprio anão103, haja vista estar inconformado com a proibição de ter seu sustento por meio daquela “profissão”, sendo vítima de violação ao seu direito de liberdade, privacidade e por ser ato discriminatório, em que a dignidade consiste em ter um emprego.




    A CNUDH fundamentou que a decisão prolatada na interdição da prática de arremesso de anões não era discriminatória, e sim essencial para manutenção da ordem pública e o respeito da dignidade humana.




    John Stuart Mill104 eleva a legitimidade social de restringir o direito alheio, mesmo contra a vontade individual, para evitar prejuízos e constrangimentos coletivos em uma comunidade civilizada.




    Para Manuela Cibim Kallajian, “a liberdade de expressão artística é, portanto, direito da personalidade protegido contra qualquer tipo de censura ou licença, mas encontra seus limites em outros direitos da personalidade, como o direito à imagem”105.




    No Estado da Flórida, nos Estados Unidos, em 2011, o deputado republicano Ritch Workman, apoiado por várias pessoas com nanismo acondroplásico, apresentou um projeto de lei para legalizar a prática de arremesso de anões como direito ao trabalho e à inclusão social106.




    Na Austrália, em Newcastle, após inúmeras manifestações nas redes sociais, O Great Northern Hotel suspendeu o evento de 21 de setembro de 2019, que promoveria, dentre outros entretenimentos, uma competição de arremesso de anões, cujo prêmio era “um drinque de graça”107.




    Será que o lançamento de qualquer pessoa que não fosse portadora do nanismo acondroplásico geraria o mesmo mal-estar e a mesma comoção social? Tanto a pessoa “anã” quanto a pessoa dita de estatura “normal” são revestidas pelo princípio da igualdade, logo, com os mesmos direitos e deveres.




    À guisa de exemplificação, é aceita como atração, sendo aplaudida e exaltada, a coragem e audácia do artista do show “canhão humano”108, em que a pessoa, de estatura normal, é lançada por um canhão, e sua queda é amortecida em um colchão inflável ou rede de proteção, tudo com muito jogo de luzes, fogos e som de suspense.




    Assim, cabe ao artista, e somente a ele, que trabalha em ofício lícito que não lhe acarrete a sensação de violação de sua dignidade, e muito menos à sua imagem, o direito de exercê-lo, com ampla liberdade de escolha.
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