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RESUMO

Este trabalho tem como objetivo mostrar como a fotografia pode ser utilizada como
instrumento de inclusdo social. O tema em foco é sobre as pessoas com nanismo,
mais especifico que fazem parte do projeto Somos Todos Gigantes. O projeto com
sede em Goiania tem como objetivo trazer a inclusdo social, conhecimento e aceitacao
a populacdo com nanismo e a sociedade em geral. Também é discutido no trabalho o
papel da fotografia, fotorreportagem e as inspiracdes para o projeto. Além da pesquisa

sobre o assunto principal: 0 nanismo.

Palavra-chave: nanismo; fotografia; inclusdo social;, Somos Todos Gigantes e

acessibilidade.
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INTRODUGCAO

Apesar do IBGE nao ter um calculo de pessoas com nanismo no Brasil,
sabemos que existe uma parte consideravel de pessoas anés no pais. O nanismo é
considerado uma doenca rara e qualquer casal pode ter um filho ando mesmo os pais
nao sendo. Observando a sociedade como um todo ndo percebemos tais pessoas em

cargos importantes ou com frequéncia.

Mesmo com leis de acessibilidade, contra o preconceito e leis de direitos a
pessoa com nanismo, ha uma batalha longa ainda a se percorrer para quebrar
esteredtipos criados pela sociedade e finalmente fazer a inclusdo social dessas

pessoas.

A discriminacao e marginalizacdo das pessoas com nanismo comegou a muitos
anos, vistos como anormais a pessoa com nanismo luta desde entdo para ganhar
espaco e credibilidade. Até mesmo no século passado o nanismo era visto como a
“diversao”, algo estranho a ser apreciado em circos de horrores por exemplo. Muito
tempo depois esses circos de horrores deixaram de ter sucesso, todas as pessoas as

quais eram “anormais” tiveram explicagdes medicas sobre suas condigdes.

A falta de representatividade ndo s6 no Brasil como no mundo também é um
ponto a se perceber sobre 0 nanismo. Pouco se vé na midia, filmes e novelas pessoas
anas. Sem cantores famosos ou escritores. Por isso 0 projeto Somos todos gigantes
chama a atencdo para essa minoria que ndo é vista e ndo é falada. Por meio de
debates, explicacdes e congressos o projeto luta para que a incluséo seja algo real na
vida das pessoas com nanismo. Que o preconceito e a forma de olhar para a pessoa
and sejam modificados. Fazendo um trabalho com apoio de governos estaduais e

federais para que juntos quebrem muitas barreiras existentes sobre o assunto.

A fotografia surgiu para registrar momentos, depois acabou sendo uma forma de
documentar 0 que se passava nos lugares e até mesmo provas. Mas a fotografia
também tem um lado importante na inclusdo de pessoas, mostrar elas ao mundo.
Como diz Sontag (2004) a fotografia torna as pessoas mais acessiveis dependendo

do recorte do mundo que vocé o da.



Antes a pessoa com nanismo era vista como o bobo da corte, ando da mina de
ouro, personagens de circo e vistos com estranheza. A fotografa Diane Arbus ficou
famosa por suas fotos, com modelos fora do padréo, anbes estavam nesse grupo e
foi recebido com certa estranheza na época. Apesar de nunca ter sido o objetivo de

Arbus provocar alguma empatia ou compaixao com elas.

O tema sobre nanismo foi escolhido para levar conhecimento sobre a causa e
mostrar a vida dessas pessoas. Em forma de fotografia tirada de familias que fazem

parte do projeto STG e que sentem a necessidade da exposicédo do assunto.

Como seria uma sessao de fotos montar um site e fazer um portifélio delas foi
uma opcao viavel e acessivel a todos. J&4 que se fosse um livro fotografico ndo

chegaria a tantas pessoas como o site que fica disponivel gratuitamente a todos.

O objetivo geral do TCC era usar a fotografia como meio para ajudar e a trazer
a acessibilidade e a inclusdo social para as pessoas do projeto Somos Todos
Gigantes. Observando como eles eram retratados antes e mostrando como eles
gostariam de ser retratados. Com isso entrevistas e conversas com as familias
escolhidas para serem modelos das sessfes fotogréaficas, com o objetivo de descobrir
como é a rotina e como é para eles terem nanismo e entender alguns preconceitos

com a pessoa ana. Finalizando tudo com uma sesséo fotogréfica.

Para que todo o trabalho fosse concluido, precisou de muita pesquisa teorica,
tanto sobre o nanismo como a fotografia em si. E conversas com a familia fundadora
do projeto STG, principalmente com a Juliana Yamin, mée do Biel, que se dispds a
tirar qualquer duvida e expor as dificuldades tanto antes do Biel nascer quanto depois.
As mudancas de antes do projeto para depois do projeto.

O projeto Somos Todos Gigantes acredita que a mudanca das ideias sobre o
nanismo comega em casa. Com o conhecimento da doencga e das necessidades reais
gue a pessoa precisa. Com a fotografia acredito que expor essas familias do jeito
intimo e diversificado que muitas delas séo tira 0 impacto como antes nas fotografias

de Arbus. E mostra como eles realmente querem ser vistos, pessoas normais.

A contribuicdo deste TCC é possibilitar a sociedade um novo olhar sobre o
nanismo através da fotografia. Em uma forma simples perceber que este TCC quer

transformar a fotografia como instrumento de forma de inclusdo social. Mostrando o



gue é o nanismo para entdo de conhecer melhor este publico. Contribuindo com a
informacéo e a diminuicdo do preconceito. O que falta € o conhecimento social em

relagdo a pessoa com nanismo, que é discriminado por causa de sua estatura.
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1.Somos todos gigantes

O projeto Somos Todos Gigantes (STG) foi fundado em 2015 pelo casal
Juliana Yamin e Marlos Nogueira. A ideia surgiu de uma audiéncia publica no Senado
Federal para formalizar o Dia Nacional do Combate ao Preconceito Contra as Pessoas
com Nanismo, projeto que que virou lei. O STG tem sede em Goiania, mas tem um
alcance nacional com seu site de informacfes e as vezes internacional segundo os
fundadores. O site mantém abastecido com noticias, pesquisas, duvidas, matérias
exclusivas e debates sobre o nanismo no mundo. Biel como é conhecido o filho dos
fundadores é o porta voz do projeto e detalha como é sua vivéncia sendo anédo e como
isso pode influenciar positivamente outras pessoas que também séo acolhidas pelo
projeto. O objetivo do € que por meio da comunicacédo voltada para pessoas de baixa

estatura se crie uma consciéncia de coletividade e vivéncia para elas.

O STG se remodelou em 2018, relancando o site com mais contetudos
informativos, com o objetivo de que com o0 conhecimento e informacdo eles
conseguissem combater o preconceito e a intolerancia. Segundo o site STG eles
buscam discutir e conscientizar sobre as questées do nanismo, levantando o que se
€ necessario para conseguir tais objetivos. Varias partes do mesmo site sdo cheios
de projetos de incluséo, aceitacéo e leis de acessibilidade que muitos podem nao ter

conhecimento ou acesso.

Todas as redes sociais do projeto compartiham um mesmo proposito,
postagens e objetivo: a inclusdo. Cada uma de suas redes sociais sendo elas
Instagram e Facebook contam com mais de 9 mil seguidores. H& grupos de whatsapp
com pessoas de Goiania aonde a sede fica, algumas de outros estados do Brasil e

fora dele.

Com o comeco da pandemia, o projeto focou bastante nas redes sociais.
Principalmente no Instagram no qual eles comecaram a fazer lives! e debates
importantes sobre o nanismo. Assuntos as vezes até mesmo polémicos como
alongamento de o0ssos etc. Todas as lives eram salvas e depois em seguida postada

no perfil no Instagram em formato de IGTV.

L Videos ao vivo feito pela plataforma da rede social Instagram.
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< somostodosgigantes
"}omos
10D05 396 104mil 830
Uma Campanta do Publicagées Seguidores Seguindo
SOMOS TODOS GIGANTES

Desde 2015 acolhendo familias com diagndstico de
NANISMO. Um movimento do @instituto.nacional.nanismo
somostodosgigantes.com.br/

Seguido por mariatherezacoelho, biel_yamin e outras 6
pessoas

Ver tradugéo

Seguindo v Mensagem v

INN stories Nossos Rar... Bullying Aga025/10

= Q@

3° Encontro Naci
#s0mosTODOSgi

31/10 & 1°/11/2020

Figura 1 Captura de tela Instagram Somos Todos Gigantes.

O projeto STG tem como um dos seus objetivos promover para que essas leis
sejam praticadas de forma efetiva no pais, transformando a realidade de que tem
nanismo. Em 2017 foi sancionada a Lei 13.472/2017 2que dedica o dia 25 de outubro
como o Dia Nacional do Combate ao Preconceito Contra as Pessoas com Nanismo,
celebrado no Brasil e em mais de 25 paises. Esse dia foi escolhido para homenagear
o ator americano Billy Barty que criou uma associa¢cédo nos anos 50 que, lutava pelos
direitos das pessoas com nanismo e por tratamento médico adequado para aqueles

com a condicao.

2.Nanismo

2 https://presrepublica.jusbrasil.com.br/leqislacao/483444803/lei-13472-17



https://presrepublica.jusbrasil.com.br/legislacao/483444803/lei-13472-17
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O nanismo é uma sindrome hereditaria pela transmissdo autossémica
dominante que pode ocorrer em ambos 0s sexos. A sindrome faz com que a pessoa
tenha uma estatura abaixo da média, explica Cardoso et al. 2009. E considerada rara,
o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) ndo possui um levantamento
de quantas pessoas sao de baixa estatura no Brasil. Segundo Cardoso et al. (2009),
foi encontrado na Gra-Bretanha um esqueleto com mais de 7000 anos, pertencente a
Era Neolitica. Varios esqueletos, pinturas e registros foram deixados nos territorios
egipcios, alguns casos andes estavam em uma posi¢ao socialmente bem, assim como
tinham familias que ndo apresentavam a mesma condicao relata Casimiro Lopes
(2013). Ainda Lopes (2013), expde varios registros em que as funcdes dos andes da
época eram variadas, mas que tinham uma representacdo positiva e bem visto no
Egito Antigo, pois acreditavam que sua condicao era de alguma magia, existindo até

oracdes especificas para protecdo em ocasifes de perigo.

O nanismo pode ter mais de 400 tipos e 80 subtipos existentes. Entre eles ha
dois dos mais conhecidos, o proporcional- Hipofisario e o desproporcional-
Acondroplasia. A acondroplasia € a variacdo mais comum do nanismo, sendo ela a

gue 0s 0Ss0s e 0rgdos sejam anormais e curtos.

“Trata-se de uma sindrome hereditaria, com transmissdo autossémica
dominantel9, que acomete ambos 0s sexos igualmente...As caracteristicas
clinicas sdo bem especificas, tanto na crianca quanto no adulto. Os portadores
possuem faces tipicas, caracterizadas por calota craniana volumosa, base do
cranio encurtada, ponte nasal larga e achatada...Os pacientes acometidos pela
acondroplasia apresentam altera¢des craniofaciais e dentarias tipicas, que
podem levar a problemas sérios, como malocluséo, inflamagdo auditiva e
obstrucao de vias aéreas...” Cardoso, et al. (2009)

Continua explicando Cardoso, et al. (2009) que como consequéncia da
alteracdo genética, a formacéo 6ssea endocondral fica defeituosa, por isso € visivel a
diferenca de seu corpo com 0s outros, até mesmo a de quem possui 0 hanismo
Hipiséario. Pode ser que haja dificuldades de diagnosticar a acondroplasia no pré ou
pos-natal, algumas criangas nascem com um comprimento sendo considerado dentro
dos padrbes normais, podendo ser diagnosticado também por exames de horménios
explica Zan Mustachi (2000).

Agora o nanismo Proporcional ou Hipisario é causado pode ser causado por
distirbios no metabolismo e no horménio, fazendo com que o horménio do
crescimento seja afetado. Como ele é proporcional todos 0s seus 6rgaos sendo assim

internos e externos Sao proporcionais entre a sua altura, apresentando uma altura de
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20% menor do que uma pessoa com a mesma idade e sexo de acordo com Zan
Mustachi (2000). Vasconcelos (2016) define o assunto

“Decorrente a uma insuficiéncia do lobo anterior da hipdfise, na fase de
crescimento, produzindo uma atrofia adiposo genital e parada de
crescimento.... a disfungdo génica néo interfere na inteligéncia do individuo. A
hipéfise controla desde o crescimento e reprodutora, até as fungBes que
controla o metabolismo e a resposta ao stress.”

A autora Branco (2001) explica que em muitos casos o individuo nasce com
peso e estatura dentro da normalidade, apenas depois para de crescer. Como
exemplo uma crianca de 9 anos pode apresentar uma estatura de uma crianca de 4

anos e pessoas com 20 anos tem um desenvolvimento de uma crianga de 10 anos.
2.1 Nanismo no circo

Durante o0 século XIX e metade do XX, pessoas com nanismo estiveram
presentes no espetaculo circense, além de outras atragcbes como palhacos, animais
etc., explorava a imaginacao do grande publico por meio do incomum, para tal emergiu
uma espécie de espetaculo conhecido como show de horrores. Entre 0os anos de 1840
os Circos dos despertavam muito interesse e representavam grande sucesso e lucros.
Entre os artistas mais famosos, encontravam-se gémeos siameses, andes, pessoas

obesas etc.

Os circos de horrores prosperaram durante todo o século XIX e do sec XX, com
os donos ganhando dinheiro as custas da exploracdo da miséria alheia, cujas
condicbes patolégicas e mutacdes genéticas variadas os deixavam vulneraveis
segundo Revoir (2011). O autor ainda completa que as doencas foram posteriormente
diagnosticadas pela medicina, mas que antes eram anunciadas como mutag¢des
monstruosas. A midia ajudou na divulgacdo desse conhecimento cientifico e logo

depois o0 “Show de horrores” perdeu forga.
2.3 Acessibilidade

Apesar de ter se evoluido a questéo de pessoas com necessidades especiais,
muitas pessoas ainda vivem em situacdo de discriminacdo, trabalhos de cunho
pejorativos, entretenimento. Ha evidéncias da necessidade de desenvolver inclusdes
eficacias para pessoas com deficiéncia na sociedade. De acordo com a constituicao

brasileira de 1988 todos sao iguais perante a lei.
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Todos sédo iguais perante a lei, sem distin¢cao de qualquer natureza, garantindo-
se aos brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais, a inviolabilidade do
direito a vida, a liberdade, a igualdade, a seguranga e a propriedade.
CONSTITUICAO FEDERAL (1988).

A lei de cotas surgiu em 1991, mas néo incluia o nanismo como uma deficiéncia.
Mas apenas em 2004 o nanismo foi reconhecido como deficiéncia fisica no Brasil, e
entdo passou a ser incluido nas que beneficiam e garantem tratamento especial,
estabelecendo normas gerais, critérios basicos para promover a acessibilidade e

representou um grande avanco na insercao do ando no mercado de trabalho.

“As pessoas com deficiéncia causam estranheza num primeiro contato, que
pode manter-se ao longo do tempo a depender do tipo de interacdo e dos
componentes dessa relagdo. O preconceito emerge como um comportamento
pessoal, porém nao pode ser atribuido apenas ao individuo, posto que ndo se
restringe a exercer uma fungéo irracional da personalidade.” Luciene Silva
(2004).

Existem leis que asseguram para pessoas com necessidades especiais uma
vida pela. Como é obrigacdo do Estado fornecer integracdo socioecondmica e
cultural para quem tem qualquer tipo de deficiéncia de acordo com o artigo 5°, inciso
I, Decreto n° 3.298/1999.3 Além disso ha tratamento prioritario, salario de um salario
minimo mensal para a pessoa com nanismo que comprovar ser carente. A Assisténcia
Social deve garantir “protecéo social especial’” em situagdes de violagdo dos direitos
de individuos e familiares e atuar em sua defesa de acordo com o artigo 6°, inciso Il
da Lei 8.742/1993%.

Os programas de assisténcia social voltados para o atendimento de pessoas
com deficiéncia devem fornecer acolhimento, renda, habilitacdo e reabilitagdo para a
reintegracdo social e a conquista dos direitos civicos com igualdade de oportunidades

inclusive profissionais de acordo com o artigo 39 caput da Lei 13.146/2015°.
3. Fotografia

A fotografia € uma interpretacdo do mundo tanto quanto as artes da pintura e
os desenhos segundo Susan Sontag (2004), atribuindo importancia, deixando o
mundo mais acessivel do que é na realidade. Sontag cita que na fotografia sempre se

escolhe um lado, usando a como instrumento de conhecimento e de exposi¢do do

3 http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/decreto/d3298.htm
4 http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/leis/I8742.htm
5> http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2015-2018/2015/lei/I13146.htm



http://www.somostodosgigantes.com.br/sobre-a-integracao-da-pessoa-com-deficiencia
http://www.somostodosgigantes.com.br/amparo-governamental
http://www.somostodosgigantes.com.br/estatuto-da-pessoa-com-deficiencia
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/decreto/d3298.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/l8742.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2015/lei/l13146.htm
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recorte que se da ao ver o mundo. Na fotografia tera fragmentos do mundo que foram

escolhidos pelo fotografo e por meio delas pode fornecer um testemunho.

Depois que a camera saiu do tripé e tornou-se portatil a fotografia serviu como
uma prova para transmitir acontecimentos, servir de denuncia e muita das vezes foi
usada chocar e modificar comportamentos sociais explicou Susan Sontag (2003).
Depois do momento de transicdo entre a fotografia estatica, que precisava de um
momento especifico para ser fotografada na que ndo saia do lugar, passou a se
movimentar e capturar momentos distintos, em lugares inusitados, em varias
possibilidades de posicfes da camera. Com a mudanca na estrutura da camera e seu

posicionamento também mudou seus objetivos sobre aquela fotografia.

“De um lado a fotografia direta, como a reportagem, o retrato e a paisagem: ela
explora a realidade que se apresenta ao fotografo. De outro, a fotografia
encenada, fotografia subjetiva, manipulada, autbnoma, que ela prépria é
exploracdo de uma realidade: realidade do préprio meio fotografico” (Soulages,
2010, p. 65).

Soulages explica que a fotografia encenada tem um discurso ideoldgico por
tras, influenciada por estudos de performance e artes do século XX, assumindo um
papel importante no processo e significacao, passando a ser pensada. A fotografia
passa a ganhar varios tipos de olhares, a realidade agora poderia além de ser um
recorte do mundo pelo fotografo, como também poderia ser manipulado da forma que
quisesse. A manipulacdo ndo necessariamente significa mentir ou deixar algo irreal,
mas leva para o lado subjetivo e até mais ilusério. A partir da forma que profissional
vé 0 mundo, ele pode criar, pensar e montar o que aquela fotografia deseja passar.
Mesmo que seja encenada ou a captura de um momento, ambas podem retratar algo
forte ou leve, um testemunho ou uma admiracdo. E assim o jornalismo utiliza a
fotografia como ferramenta.

“...Como um veiculo de observagao, de informagao, de analise e de opinido

sobre a vida humana e as consequéncias que ela traz ao Planeta. A fotografia
jornalistica mostra, revela, expde, denuncia, opina” Jorge Pedro Sousa (2002).

A fotografia pode transformar percepcdes apds ser exposta com um novo olhar.
Sair fora do que € comum, usual ou “certo” exige do fotografo uma sensibilidade sobre
a lente e sobre a sociedade. Ao longo dos anos foi se quebrando estereétipos,

preconceitos e deixando de lado a marginalizagéo de algumas minorias da sociedade.



16

Para que isso tenha acontecido, alguém ou algum movimento precisou dar o ponta

s

pé.

3.1 Diana Arbus

Diane Arbus ficou conhecida como a fotégrafa comecou a fotografar de forma
Gnica pessoas com condicdes humanas precarias, excluidos da sociedade,
fortemente marcados por tracos que os identificam em grupos especificos,

marginalizados pelas diferencas na fisionomia, condenadas por sua condicao.

De acordo com a Sontag (2004) a maioria das pessoas fotografadas eram
imigrantes, andes, deficientes mentais, prostitutas, anomalos, travestis, velhos,
nudistas, atores e as fotos em preto e branco. Mas as fotografias de Diane Arbus nao

gueriam despertar compaixao do observador.

Segundo Emy Kuramoto (2006), Arbus fotografou em 1960 o ando mexicano
Lauro Morales, também conhecido como “Cha Cha”, e o “gigante judeu” Eddie Carmel
no Hubert’'s Museum, onde era apresentando como “O maior cowboy do mundo”. Na
figura 2 0 modelo que esta em seu quarto de hotel, aparentemente apenas de toalha
e chapéu encostado no criado mudo o mexicano posa de forma tranquila e até mesmo
intima. Apesar de estar sentado, pelas suas caracteristicas se nota o que tem nanismo

se nao fosse também o nome da foto “Ando em seu quarto de hotel em New York”.
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Figura 2 Diane Arbus, Ando mexicano em seu quarto de hotel em Nova York, 1970

Arbus também fotografou outro ando, o ator principal do filme, o russo Andrew
Ratoucheff. A imagem que se tornou mais conhecida € “Andes russos numa sala da
Rua’. Igualmente a fotografia do mexicano citada acima, a figura 3 € tirada de forma
intima. O lugar parece ser intimo para eles, com fotografias e objetos. Os andes nao
se produziram para tirar a foto, uma das senhoras até mesmo esta de avental. Como
varias fotos de Arbus ela queria entrar no intimo e pessoal de seus modelos, mesmo
gue a foto seja posada e ndo espontanea, ela ndo se caracteriza como uma foto

produzida.
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Figura 3 Arbus, Andes russos numa sala da Rua 100, N.Y.C. 1963

Como Karamoto (2006), ressalta as fotos tiradas por ela forma recebidas com
muito choque, mas se fosse hoje em dia seria diferente. Arbus fotografava com close-
up como na figura 2 e com o angulo reto da camera dando impacto e beleza para suas

fotos. Além disso

“Seu trabalho é apontado como uma das pontes que ligam a fotografia
modernista a pés-modernista e como o ponto de fusdo entre a fotografia de
moda, o fotojornalismo e uma forte visao pessoal’. Emy Karamoto (2006)

Arbus contempla o “feio” e traz ele a realidade da época como algo bonito e
artistico. No livro da Histéria da Feiura de Umberto Eco, retrata que o feio pode ser:

relativo ao tempo e as culturas, o que € bonito hoje pode ser feio amanha e vice e
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versa e depende do contexto. Arbus abusa do estilo camp® em suas fotos, fazendo
que “é belo porque ¢é horrivel”, ela transformou o feio em artistico e o feio foi redimido
pelo belo ou interessante. A fotografa limitou seu trabalho para transforma em arte

aquilo que antes ndo era aceitavel para época.

Arbus usou a seu novo olhar, o recorte daquela sociedade para chocar e para
mudar as perspectivas em cima deles. Ela ndo precisou de um acontecimento factual
para contar a histéria de seus modelos, mas mostrou ao mundo o quanto eles se

escondiam e eram rotulados pela sociedade da época.

3.2 Fotojornalismo

O termo fotojornalismo abrange todas as formas sendo elas fotografias de
noticia, projetos documentais, features’ e mais, o objetivo € o mesmo informar. Sousa
explica que o fazer fotojornalismo é sinbnimo de contar uma histéria em imagens,
sempre estudando os personagens e as situacdes. O autor discute a diferenca entre
o fotojornalista e o foto documentalista dizendo “um fotodocumentalista procuraria
fotografar a forma como esse acontecimento afecta as pessoas, mas um fotojornalista
circunscreveria o seu trabalho a descricao/narracao fotografica do acontecimento em
causa’, cita ainda que o fotojornalista prefere fotografar os assuntos factuais e o foto

documentalista procuram temas intemporais e mais aprofundado.

“Para informar, o fotojornalismo recorre a conciliagao de fotografias e textos. A
fotografia € ontogenicamente incapaz de oferecer determinadas informacgdes,
dai que tenha de ser complementada com textos que orientem a construcao de
sentido para a mensagem. ...Por vezes, necessitam de explorar angulos
diferentes, especialmente quando cobrem acontecimentos de rotina.” Jorge
Pedro Sousa (2002).

Nos anos 90 as possibilidades de manipulacdo e as imagens geradas no
computador trouxeram novos debates: as novas tecnologias, as novas tendéncias
gréficas, o imediatismo e flexibilidade da profissao fotojornalista, mas também trouxe
varios problemas como os direitos autorais, invasédo da privacidade, problemas de

adaptacao com as novas tecnologias, legibilidade como cita Sousa.

® Segundo Sontag, € um modo de ver o mundo como fendmeno essencialmente estético, que privilegia
o0 inatural, o artificial, 0 exagero e que transforma o sério em frivolo.

’Termo usado para as fotografias intemporais de situagées peculiares com que o fotégrafo depara.
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Fotografia documento se organiza para a representacdo explica André Rouillé
(2009). Logo nos anos 90 a abertura do outro e do dialogo faz surgir a reportagem-
testemunho que se propde em fotografar situacdes sociais usando os modelos para
trabalharem a confianca. “O objetivo € mostrar as fisionomias da exclusao e conferir
visibilidade, a comunidade excluida” acrescenta Rouillé.

A Fotografia pode ser divertida, pode ser intimidadora, pode ser descontraida,
pode ser perturbadora, apenas depende do recorte que se da. Ter um olhar
principalmente jornalistico, pode trazer um debate, uma denuncia, uma novidade ou
uma exposicao.

E exatamente do que o Rouillé disse que foi o recorte para o projeto do TCC,
pegar uma parte da sociedade que é excluida e dar visibilidade a ela. Como Sontag
cita a fotografia € capaz de trazer essa acessibilidade. O tema nanismo € um assunto
pouco abordado, pouco discutido e com muito preconceito. Acreditar que a fotografia
possa dar visibilidade, voz, conforto e aceitacdo ndo sé pela sociedade, mas deles
mesmo é o ponto chave para o projeto.
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MEMORIAL

Quando eu pensei em fazer o TCC havia apenas duas coisas definidas. A
primeira era que eu queria algo visual e a segunda era que o assunto fosse relevante
para sociedade. Perdida em meio de tantas possibilidades e ao mesmo tempo téao
poucas. Nao queria escolher um tema que fosse comum ou que ja tivesse sido
comentado nos ultimos TCC.

E foi em um dos cultos da minha igreja Sal da Terra, que eu assisti um video
do projeto Somos Todos Gigantes apoiado pela igreja. Nesse momento eu me vi
refletindo sobre o que eu sabia sobre o nanismo? O que o projeto estaria fazendo
sobre essas pessoas? Como uma pessoa com nanismo vive e como a sociedade as
trata?

Nessa minha analise sobre meu conhecimento sobre o assunto eu percebi que
sabia muito pouco. Tao pouco de nao ter tido esse olhar para essa minoria. Se eu
mesma nao sabia, ndo ouvia falar muito sobre o assunto, ndo identifica no meu meio
ou nas midias esse assunto abordado, entdo era porque nesse projeto eu via uma
relevancia social gigantesca.

Comecei a lembrar entdo quando foi que eu vi pela Ultima vez uma pessoa
com nanismo, nem na rua eu conseguia me lembrar. Lembrei de quando tinha visto
uma pessoa com nanismo e me lembrei da novela “O outro lado do paraiso” a atriz
Juliana Caldas interpretou Estela em 2017. Na propria novela a personagem sofre
muito preconceito por ter nanismo e a sua propria mae nao aceita sua condicéo. E é
interessante retratar que as vezes esse julgamento, essa opressao comeg¢am em
casa. Indo para o cinema as Unicas pessoas que eu conseguia me lembrar era do

7

Peter Dinklage que é um ator americano super famoso, fez Game Of Thrones,

ganhador de Emmy. Mas se olhar todo o historico de filmes nem sempre ele
interpretou um personagem inserido na sociedade como qualquer outro, muitas vezes
era apenas o anao do filme, o duende. O outro ator que lembrei foi o0 Warwick Davis
ja que eu amo Harry Potter, que inclusive chegou a interpretar dois papeis na saga, o
professor Filius Flitwick e o Grampo nos dois ultimos filmes. Diferente do Peter que
tem acondroplasia que é o tipo mais comum de nanismo, Warwick tem displasia
espondiloepifisaria congénita que acaba tendo problemas de saude e fisicos em
consequéncia. Inclusive o Roger que foi fotografado para o TCC tem um tipo de

displasia semelhante.



22

Foi ai que eu decidi escolher quem seria minha orientadora. Apesar de ter
pensando em fazer um documentario primeiro e nao fotografia, eu me sempre tive em
mente o estilo de fotos, de aula e pessoal da Mariana. Nao me restou duvidas de que
o projeto ficaria legal. Um dos projetos mais legais que eu ja executei na faculdade foi
na aula dela com minha colega de classe Ludymila Siqueira. NOs fizemos uma serie
de fotorreportagem para retratar a histéria do circo em Goiania, fomos em 3 circos em
Goiania com trabalho social e entéo fotografamos. E foi simplesmente incrivel. Eu me

apaguei ao projeto e decidir fazer semelhante ao meu ultimo na faculdade.

Eu fiz uma pré-pesquisa para conhecer um pouco sobre o assunto e pensar
como eu iria abordar o tema. Depois entrei em contato com a fundadora do projeto,
Juliana Yamin, que se dispds a estar me ajudando com o que eu precisasse no meu

projeto de TCC. Tudo isso no final do ano passado.

No comeco de 2020 comecou a ser feito um trabalho de pesquisa de estilo de
fotografia, de como gostaria de prosseguir com o0 meu projeto. Decidir indo salvando
minhas referéncias de fotos que eu gostava no Pinterest. Eu e minha orientadora
percebemos que eu curtia bastantes fotos em retrato, fotos em contra-plongeé 8e preto
e branco. A ideia do contra-plongeé se casou bastante com o nome do Somos Todos

Gigantes e qual era meu objetivo com as fotografias que gostaria de passar.

Greta Thunberg. A histéria por
detrés da foto da Time tirada...

TIME's Top 100 Photos of 2019 Evgenia Arbugaeva - Fotégrafa Evgenia Arbugaeva - Fotégrafa
Rusa Rusa

sweden.se on Instagram:
“Congrats, Greta Thunberg!
Photo...

Shot on the iPhone

tos were 4 & | e e
P - s o k
30 INSPIRACOES DE FOTOS
o TUMBLR SOZINHA El Plano Picado y Plano

Bl¥  Trucos y Consejos Para Acertar en
Fotografia de Nifios | Blog...

8 E a posicéo da camera fotografando de baixo para cima, para dar a sensacgéo de poder, aumento de
forca ou crescimento.
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Figura 4 Pasta de fotos salvas Pinterest pessoal inspiracdes 1.
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Minha orientadora decidiu me passar um filme como forma de inspiracdo na

Figura 6 Pasta de fotos do Pinterest pessoal inspiracdes 3.

fotografia. A histéria de Diane Arbus uma fotografa de nova lorque que comecou a
fotografar pessoas excluidas da sociedade, com deformacdes, atores de Freakshows®
etc. O filme é de 2007 estrelado pela Nicole Kidman que faz a personagem principal.
Na época foi um choque para a sociedade ver as fotos de Diane ganhar espago com
seus modelos fora do padrédo. Ao contrario dela eu queria que ndo houvesse essa
estranheza, queria que houvesse aceitacao, normalidade. As pessoas com nanismo
vivem na mesma sociedade e ndo deveriam ser vistos de forma preconceituosa ou de

pena. E foi ai que eu decidi que iria fazer a fotografia mostrar que eles sao iguais.

Infelizmente no comeco deste ano de 2020, tivemos e ainda estamos passando
por uma infeliz pandemia. A covid-19 chegou ao brasil no primeiro semestre e as

9 Show famoso entre os anos 1840 e 1970 com exibi¢cdo de humanos ou outros animais dotados de
algum tipo de anomalia relacionada a muta¢des genéticas, doencas ou defeitos fisicos.
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faculdades decidiram suspender as aulas presenciais e passar para o sistema online.

Eu também fui afastada pelo meu servico por quase 4 meses.

A doenca que funciona como uma gripe mais forte, tem um contagio muito rapido
de pessoas, sendo assim muitas cidades incluindo Goiania fizeram lockdown'® e
quarentena. Foi um grande desafio para mim continuar pensando no meu TCC por
varios motivos. Eu ndo era grupo de risco, mas vivia com meu pai que era cardiaco.
Entdo tinha que continuar sempre fazendo o possivel para ndo pegar. Ai comecou
meus questionamentos. Como eu vou fotografar se ndo posso sair de casa? As
familias vao aceitar sair de casa para serem fotografas? Ou até mesmo me deixaram

entrar dentro de suas casas?

As minhas preocupacfes foram apenas aumentando quando eu me via na
possibilidade de adotar a fotografia por meio de video online. Pesquisei alguns
fotégrafos que estavam fazendo. Gostei de alguns e detestei todos. Mas de qualquer
forma eu teria que tentar eu mesma fazer para ver se em ultimos casos eu conseguiria
entregar essas fotos. Fiz um teste por Facetime com meu noivo na época, chegando
a conclusao de que era extremamente dificil e precisava de muitos elementos para
dar certo. Um deles era a internet de qualidade para a video. Um celular de qualidade
da pessoa que eu fotografaria ja iria ser por meio de captura de dela e da disposicao,

obediéncia e controle dos modelos para os meus comandos por tras do telefone.

Decidi entdo esperar até 0 meio do ano para conseguir ter uma ideia se as coisas
iriam melhora, como iria fotografar essas familias. Enquanto eu esperava decidi fazer
as pesquisas que envolviam meu projeto como 0s assuntos sobre o nanismo. Foi
complicado ler e entender ja que os livros eram de medicina com linguagem bem mais
dificil a que eu estou acostumada, mas no final das contas deu tudo certo. Foquei nos
dois tipos de nanismo e 0 que algumas vezes esses portadores pode sofrer com a

condicao fisica.

Depois das férias eu conversei com a Juliana do STG, falamos sobre algumas
familias que aceitariam fazer o ensaio fotografico presencial se tivéssemos o cuidado
e tentasse tirar fotos mais a distancia. Foi preferivel dessa forma a online. Eu tive
algumas recusas para o projeto de 3 familias. Uma por falta de tempo, outra para ndo

expor sua filha ja que ela era bem pequena e a ultima por simplesmente ndo querer

10 Bloqueio total ou confinamento, € um protocolo de isolamento.
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fazer parte do projeto. Mas ficou decidido 2 familias e a propria familia fundadora do

projeto.

O primeiro ensaio foi dia 19 de setembro de 2020. A familia escolhida foi a da
Cleydimar que é casada com o Adailton e juntos tem uma filha de 10 anos Andressa
e 0 Roger de 1 ano que tem nanismo. Escolhemos o Parque Flamboyant por ser um
espaco aberto, com pouca aglomeragdo e que eles se sentissem confortaveis no
ensaio. Fotografar uma crianca de 1 ano nao foi uma coisa facil. Roger estranhou
muito no comeco, mas deixei que ele mais brincasse e distraisse. Logo minha
presenca ja ndo era problema. Fizemos poucas fotos sentados ja que ele sente
bastante incomodo na coluna quando fica muito nessa posicéo. Na sessdo do Roger
eu queria mostrar que apesar de ter um tipo de nanismo (Displasia Diastréfica) que
acaba afetando mais a sua forma fisica com pequenas deformacbes e alguns
problemas de saude, ele continua normal, continua brincando, rindo com sua familia

tendo momentos como estes normais. Algumas fotos foram feitas mostrando o detalhe

do tipo de nanismo dele e focando na diversao que ele estava no momento.

Figura 7 Imagens do ensaio pessoal de Roger. Fotografada por Michelle Menezes
Para as fotos eu utilizei uma Nikon 42x Wide Optical 4.3-180mm 1:3-5:9 e meu
Iphone 11 com filtros do proprio celular em preto e branco. Os ensaios com as familias

foram todos em finais de semana, conciliando a minha e a agenda deles.
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O segundo ensaio foi no dia 26 de setembro de 2020. A segunda familia era da
Maria Thereza que é casada com o Marcelo e juntos eles tém 3 filhos, a Ana Clara de
12 anos, o Pietro de 10 anos e a Laura de 3 anos. Nessa familia apenas a Maria
Thereza e seus dois filhos mais novos tem nanismo de Acondroplasia. Neste ensaio
eu queria explorar a diversidade dentro de uma mesma familia, como eles fluem como
uma familia e como casal. Foi um ensaio lindo e que eu particularmente mais gostei.
O local escolhido foi o mesmo, no Parque Flamboyant, devido as mesmas
circunstancias. A familia da Maria Thereza ainda tinha um agravante pois eles eram
de Cataldo. Como eu nao tinha locomocéo foi de boa vontade deles que vieram para
Goiania, apenas para participar do meu TCC. Mesmo assim eu colaborei com a
gasolina ja que eles foram tao solicitos e me ajudaram demais ndo sé com o ensaio

como entender algumas coisas sobre 0 nanismo.

Diferente do Roger as criancas de Maria Thereza: Pietro e Laura ja eram maiores
e foi mais facil de coordenar a sesséo. Laura roubou toda a cena de sua familia, muito
carismatica e com um sorriso e olhar inocente, foi dela que eu escolhi a foto de capa
para o site aonde as fotos foram postadas e dela que eu tirei as fotos mais lindas. A
foto escolhida para a capa é a que ela olha para cima e sorri para mim. Essa foto ndo

foi planejada, mas foi tdo espontanea que eu néo tive como nao capturar o momento.

Figura 8 Fotos Laura. Fotografia de Michelle Menezes
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A Ultima e ndo menos importante familia a ser fotografada foi a do Biel,
fundadores do projeto Somos Todos Gigantes. Diferente dos outros ensaios, esse foi
apenas para ter o representante do STG. N&o foi um ensaio grande até mesmo pela
disposicéo de horario da familia que era complicado. Fui recebida na casa deles que
me deu um tempo também de conhecer como funciona o dia a dia deles. Uma das
fotografias tiradas de Biel foi na arvore aonde ele gravou o primeiro video dele, isso

h& 5 anos atras. Quis marcar esse lugar pois sei que tem valor simbdlico para eles.

Figura 9 Imagem de Biel na arvore em que gravou seu primeiro video. Fotografia de Michelle Menezes

Foi muito interessante ver o video e assistir agora o Biel em sua trajetéria de
representatividade. Mais solto, mais didatico e mais a vontade com todo a exposicao.
A foto da figura 8 mostra o exato local da &rvore. A utilizagdo da técnica de contra-
pongleé me deu o efeito que eu queria nessa foto. Mostrar o quao gigante Biel
conseguiu se transformar nesses 5 anos de STG, sua trajetoria, tudo aquilo que

conquistou, a todos que mobilizou e a todos que ajudou.
Depois de todas as sessOes eu tive 0 processo de editar as fotos. Tanto as do
celular como as da camera, a edicao foi toda feita pelo editor do iphone. Prético e

rapido eu apenas ajustei fungdes basicas como: brilho, contraste, sombra e exposigao.
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Algumas eu continue deixando em preto e branco e outras eu deixei em colorido.

Apenas por gosto pessoal mesmo.

O site!! foi criado pela plataforma Wix em um modelo ja pré-definido. Foram feitas
pequenas alteracbes como disposicéo das fotos para ficarem quadradas e de 3 em 3
do que corridas uma por uma. Em cada ensaio foi criado uma aba, na qual eu coloquei
um pequeno texto falando sobre a familia daquele ensaio e algumas observacdes.

Eu tinha medo do resultado do meu projeto. Diferente de Diane Arbus que sabia
gue as fotos dela traria estranheza a sociedade, eu queria trazer igualdade, inclusao
e empatia. Logo depois da edicdo eu dei as fotos para as familias que haviam sido
modelos. A alegria e a felicidade de ver o resultado da sesséo ja compensou todo o
processo. A familia do Roger inclusive fez um album com todas as fotos tiradas. E por
fim no dia 25 de outubro, dia nacional do combate ao preconceito a pessoa com
nanismo fotos do ensaio foram postadas pelo Ministério da mulher, da familia e dos
direitos humanos (MDH); pela propria Ministra Damares Alves e pelo Instagram da
revista VEJA-Saude. Apesar de ndo terem usado as fotos do projeto final com minha
edicao, tive muito orgulho de ter as fotos se espalhando pelo Brasil, com o objetivo

gue eu queria.

y R
@) veja_saude @ mdhbrasil “\ damaresalvesoficiall

@E Curtido por biel_yamin e outras pessoas

veja_saude Em 2007, Juliana Yamin estranhou ao receber : 25 DE OUTUBRO - DIA NACIONAL DE ]
o diagnéstico de nanismo de seu primeiro filho, Gabriel, 3 MMFDH PELOS DIREITOS E COMBATE AO PRECONCEITO CONTRA 1
ainda no Utero. Ao se deparar com as dificuldades sociais e DE CRIANCAS E ADOLESCENTES AS PESSOAS COM NANISMO

de saude que o filho com acondroplasia teria que enfrentar COM NANISMO

pela vida, ela criou 0 movimento @somostodosgigantes e
participou da audiéncia publica no Congresso Nacional
que, em 2015, culminou na criagéo do Dia Nacional de
Combate ao Preconceito as Pessoas com Nanismo,
celebrado em 25 de outubro.

e
Hoje, Juliana é a presidente do Instituto Nacional do i
Nanismo e Gabriel ¢ um dos porta-vozes. O O v [N
Conhega a histéria dessa familia e entenda as principais
caracteristicas da doenga provocada por uma mutagao em . O V N Q2 Curtido por mari e outras
ﬁg\ier:zsg%adio ao crescimento. Acesse: Altp/bitly/ Curtido por prisci icial e outras damar icial1 E neste dia quero abragar de forma
mdhbrasil #Nanismo O Nanismo é uma doenga genética muito especial meu querido Gabriel de

stiBl s a e BioMarin que provoca um crescimento esquelético anormal. As @somostodosgigantes .

By ercenapagaconiiomar pessoas com nanismo tém a altura menor do que o resto

‘er todos os 11 comentarios da populagéo. Em breve faremos grandes anuncios de agdes voltadas
somostodosgigantes Muito gratos pelo carinho! @ . o para todos os gigantes do Brasil.
#somostodosgigantes O MMFDH, em parceria com a Organizag&o dos Estados t t

Ibero-americanos (OEl), produzird um repositério de iath Iho @michellef o
informagdes e orientagdes sobre intervengdes nas areas da manzl erezacosiho @michalieimenazes: o crécito.da
salide, educagéo, inclusdo social, acessibilidade e foto é todo seu linda @

tecnologia as famili V-owart com mariather dail a di

jtubro - Ver tradugdo &

Figura 10 Instagrans que usaram as fotos dos ensaios. (VEJA-salde, MDH e Ministra Damares Alves)

11 https://michellecarolinefm.wixsite.com/meusite-1 lindo do TCC



https://michellecarolinefm.wixsite.com/meusite-1
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CONSIDERACOES FINAIS

O objetivo final do trabalho foi concluido, 3 sessdes fotograficas expostas no site,
transmitindo o que essas familias gostariam de mostrar. Mesmo que nao tenha
mudado o pensamento de todas as pessoas com preconceito a pessoa com nanismo,
desde a primeira foto eles foram respeitados e fotografados como pessoas normais,
como uma familia normal, com uma condic&o diferente, mas nao pior ou melhor que
ninguém.

O preconceito ainda esta enraizado, existe muitas formas e lugares que a pessoa
com nanismo deve ser incluida e debatida. Mas por hora um pedacinho foi avangado.
E interessante pensar que no mundo da natureza existe varias formas de plantas e
animais, varios tamanhos, cores, com cheiro ou sem cheiro e achamos linda toda essa
diversidade. Mas quando falamos sobre pessoas h& preconceito pela cor da pele,

estatura, deficiéncia e biotipos.

O recorte fotogréafico usado neste TCC foi 0 da inclusdo e acessibilidade. Trazer
a normalidade através da lente da camera. Usando métodos e técnicas para alcancar
tais objetivos. Como o contra-plongeé, fazendo jus ao nhome do projeto Somos Todos
Gigantes. Nao pela estatura em si, mas por tudo o que ja conquistaram e pela
representatividade e ajuda que eles dao, com repercussdo nivel Goias, Brasil e

internacionalmente.

As inspirac@es fotogréaficas para o projeto vieram de vérios fotégrafos, tanto como
exemplo do que queria ser feito e do que eu ndo gostaria de ser comparado. O preto
e branco prevaleceu e as fotos dos sorrisos estampados e com a lente de baixo para

cima me acompanharam.
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