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Resumo

Este estudo tem como objetivo demonstrar o enquadramento da Ciéncia Aberta no filme O dleo de
Lorenzo, de 1992. Trata-se de um roteiro cinematografico baseado em fatos reais que reproduz a luta
de um garoto e de seus pais contra uma doenga degenerativa, a Adrenoleucodistrofia (ALD). Além
disso, o filme retrata o ambiente da pesquisa cientifica. Comovente, o filme apresenta um verdadeiro
aprendizado para aqueles que o assistem. Com sobrecarga emocional, a histdria resgata valores co-
mo a persisténcia, superacao, determinacdo, dedicacdo e amor ao préximo. No contexto cientifico,
aborda questdes éticas, desinteresse governamental, de pesquisadores e de fundacGes de apoio,
mas também, o espirito desbravador de pesquisadores em inicio de carreira e de alguns ja em vias de
se aposentar. Este estudo, pode ser caracterizado como bibliografico, documental e descritivo, sus-
tentado por uma analise filmica com foco na Ciéncia Aberta, presente nesta obra, como possibilidade
de desenvolver investigacdo mais eficiente, com a cooperacgdo de laboratérios de pesquisa de diver-
sos paises, acesso livre a resultados de pesquisa em artigos cientificos e comunica¢Ges em eventos.
Por fim, menciona-se a necessidade de investimentos em pesquisa e destaca-se a real importancia da
ciéncia para a sociedade. A andlise foi realizada em dois momentos, na decomposicdo do filme e, por
meio da analise de conteudo, utilizando quatro unidades de analises. Com relagdo a Ciéncia Aberta,
em varios momentos, podem ser identificados lastros disruptivos que alinham o roteiro filmico a
eventos relacionados aos debates, disputas e praticas desse movimento.

Palavras-chave: Ciéncia Aberta; pesquisa cientifica; cinema na ciéncia; analise filmica; método cienti-
fico.

Abstract
This study aims to demonstrate the framework of Open Science in the 1992 movie The oil of Lorenzo,
adrenoleukodystrophy (ALD). In addition, the film portrays the environment of scientific research. The
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exciting film presents a real learning experience for those who watch it. With emotional overload, the
story rescues values such as persistence, resilience, determination, dedication and love for others. In
the scientific context, it addresses ethical issues, lack of interest in government, researchers and sup-
port foundations, but also the pioneering spirit of researchers at the beginning of their careers and of
some already on the way to retirement. This study can be characterized as bibliographic, documental
and descriptive, supported by a film analysis with a focus on Open Science, present in this work, as a
possibility to develop more efficient investigation, with the cooperation of research laboratories from
different countries, free access to research results in scientific articles and communications at events.
Finally, it mentions the need for investments in research and highlights the real importance of science
for society. The analysis was carried out in two moments, in the decomposition of the film and four
units of analysis. Regarding Open Science, at various times, disruptive ballasts can be identified that
align the script to events related to the debates or practices of this movement.

Keywords: open science; scientific research; cinema in science; film analysis; scientific method.
1 INTRODUCAO

Os ultimos dois anos foram marcados pela emergéncia sanitdria mundial provocada
pelo novo Coronavirus, o que pode ter despertado um grande interesse do publico em geral
pelo mundo cientifico. Observa-se que houve um crescimento no interesse acerca da tema-
tica na web e na TV aberta sobre pesquisa, metodologia cientifica e métodos de andlises.
Entende-se que é uma era importante que impacta a proposta defendida pelos “evangelis-
tas” da Ciéncia Aberta e de suas praticas, demandando uma mudanca de atitude no modus
operandi da ciéncia. Assim, expde mais uma vez os entraves resilientes entre o conhecimen-
to publico e o privado.

A Ciéncia Aberta é um termo guarda-chuva, selecionado pelos stakeholders, atores
envolvidos com suas praticas, durante a consulta publica organizada pela Comissdo Europeia
para representar as constantes mudangas ocorridas durante o processo de investigacdo, a
colaboracdo dos investigadores, o compartilhamento do conhecimento e a organizacdo da
ciéncia com uso massivo das tecnologias (Lopes; Antunes; Sanches, 2018), vislumbrando
uma pesquisa mais eficiente e integra. Entretanto, essas praticas sdo discutidas ha tempos e
podem ser encontradas na obra cinematografica O dleo de Lorenzo, lancada em 1992. Mas, o
que revela o filme relacionado a abertura da ciéncia? Quais as implicacdes apontadas no
filme?

O roteiro cinematografico desse filme é baseado em fatos reais e apresenta questdes
sociocientificas, pois reproduz a luta de um garoto e de seus pais contra uma doenca dege-
nerativa em um discurso a favor de uma pesquisa mais integra, transparente e colaborativa.
Compreende-se como uma narrativa bastante comovente, possibilitando um verdadeiro
aprendizado para aqueles que o assistem. Com sobrecarga emocional, a histéria resgata va-
lores como a persisténcia, a superacao, a determinagao, a dedica¢cdao, o amor ao proximo e,
no contexto deste estudo, as evidéncias que remetem a Ciéncia Aberta, como a possibilida-
de de colaboracao de pesquisadores de laboratérios de pesquisas de diversos paises, com o
acesso livre a artigos cientificos, a divulgacao cientifica e a Ciéncia Cidada, entre outros.

E importante mencionar que o uso de filmes é um recurso utilizado nos diversos ni-
veis de ensino, do fundamental ao universitario (Maestrelli; Ferrari, 2006). Assim como O
Oleo de Lorenzo, outros filmes como Prova de amor, Guerra do fogo, O nome da Rosa, Fah-
renheit, e O dono do mundo tém sido utilizados como alternativa metodoldgica de pesqui-
sas. Para Baumann et al. (2020), isso ocorre devido a capacidade de destacar as sutilezas das
praticas, as emoc0es, envolver populacdes dificeis de alcancar e defender a mudanca social.
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Observa-se na literatura o uso de filmes comerciais para discutir ciéncia, antropologia, cons-
trucdo do conhecimento cientifico na saude publica, valores morais, econdmicos, politicos e
pressdes sobre a comunicacdo cientifica (Ross, 1998; Flores, 2002; Maestrelli; Ferrari, 2006;
Grimshaw; Ravetz, 2009).

Para Vilas-Boas (2007), a obra em andlise se encaixa em uma classe de filmes que as-
socia a reconstrucdo de casos reais de descobertas e debates cientificos, permitindo a dis-
cussdo sobre o método cientifico, pois € mostrado que a ciéncia se constréi com ideias que
devem ser exaustivamente testadas ao longo de muito tempo para poderem ser comprova-
das. E um processo, muitas vezes, lento que se contrapde a rapidez com que a sociedade
espera por respostas. Mesmo sendo uma producdo de 30 anos atrds, o filme continua sendo
atual no que diz respeito aos tépicos abordados. Desde o seu lancamento, além de criticas,
despertou bastante interesse como recurso pedagdgico, tanto no Brasil como no exterior.

Diante do exposto, este estudo tem como objetivo analisar a obra cinematografica O
éleo de Lorenzo, com vistas para o enquadramento da Ciéncia Aberta em seu roteiro. E im-
portante mencionar que a histéria contada no filme tem o recorte de um determinado peri-
odo da vida da familia Odone, entre os anos de 1984 e 1995 e fora estudado em diversos
contextos como as relagdes de poder (Matos; Lima; Giesbrecht, 2011), prdticas de ensino em
diversas disciplinas (Santos; Noro, 2013), na organiza¢do da informac¢do (Brasil, 2011), em
praticas pedagdgicas (Vilas-Boas, 2007) e diversos outros.

Destaca-se que o presente artigo se trata de um estudo que se volta para as politicas,
acOes e as iniciativas do movimento disruptivo da Ciéncia Aberta. O filme O dleo de Lorenzo
é considerado pelos autores como parte de um conjunto de fatores que motivam o desen-
volvimento de uma pesquisa que visa observar a abertura da ciéncia e o sistema de comuni-
cacgao cientifica.

2 0 NOVO MODUS OPERANDI DA COMUNICAGAO CIENTIFICA - CIENCIA ABERTA

Nos ultimos anos, observa-se o crescimento da importancia da ciéncia para a socie-
dade, em especial o ano de 2020, devido ao surgimento da doenca respiratéria causada pelo
Coronavirus (Covid-19). Muito se deve ao novo formato de se fazer ciéncia, proporcionado
pelos avancos tecnoldgicos. E complexo imaginar como seria a atualidade sem as contribui-
¢Oes da ciéncia ao longo dos anos, pois ela exerce grande influéncia na realidade cotidiana
nos mais distintos aspectos, desde entretenimentos a complexos tratamentos para a saude
(Oliveira; Silveira, 2013).

Devido as novas ferramentas on-line, a ciéncia passou por transformacdes. Agora,
compartilhar dados, bem como acessar informacgdes antes dificeis de serem alcancadas, mu-
dou os rumos das pesquisas, surgindo um movimento denominado Ciéncia Aberta, vital para
enfrentar os grandes desafios mundiais (Valporto, 2020). Pode-se dizer que n3do existe uma
definicdo exata, concluida, e este conceito cobre muitos componentes. Para Santos (2017),
transcende o compartilhamento e o acesso a publicacdes e disponibilizacdo de dados oriun-
dos de pesquisas com financiamento publico. Segundo a autora, na medida em que ha aber-
tura do processo cientifico e a transferéncia do conhecimento, ha também a ampliacdo dos
impactos sociais e econémicos, que recentemente trabalha contra o tempo em um desafio
incessante para superar as ameacas que surgiram devido ao aparecimento da doenca respi-
ratéria provocada pela Covid-19.

Os beneficios da Ciéncia Aberta parecem ser indiscutiveis para o progresso cientifico
e, em especial, quando observados os casos das emergéncias de saude publica provocadas
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por Ebolal, Zika? e Covid-19. De acordo com Jorge (2018), a emergéncia em satde publica é
uma situacdo extrema, e sua declaracao se da pelos grandes riscos que apresenta de propa-
gacdo de doencas.

Com relagdo a epidemia de Ebola, na Africa Ocidental, durante os anos de 2014 a
2016, nas palavras de Burgelman et al. (2019), muitas mortes poderiam ter sido evitadas
usando o conhecimento cientifico preexistente. Os autores acentuam que, a beira de uma
catdstrofe da epidemia de Ebola, pesquisadores tomaram a iniciativa de compartilhar dados
sobre o virus, resultando em uma vacina experimental que se tornou rapidamente disponi-
vel.

O Zika foi outro caso de emergéncia em saude publica, seguindo a mesma experién-
cia do Ebola, tornando publicos dados gendmicos em larga escala, por meio de comparti-
Ihamento de dados e metodologias, em que foram encontradas iniciativas de combate ao
virus (Burgelman et al., 2019). Para os autores, o caso Ebola fornece um modelo inspirador
de como as colaboragdes de pesquisa global podem ajudar a enfrentar os desafios sociais
hodiernos. Tais casos ndo devem ser uma exce¢ao, mas a norma.

E importante sublinhar que no cendrio construido no entorno de uma emergéncia em
salde, a pesquisa é fundamental (Jorge, 2018). Assim a autora acrescenta que a pesquisa
pode fornecer respostas imediatas para garantir a contengdo, o tratamento e a prevengao
dos eventos, auxiliando na reducdo do intervalo de tempo entre a declaracdo de emergéncia
e a disponibilidade de tecnologias médicas eficazes.

Recentemente, ao apagar das luzes do ano de 2019, um grupo de pacientes com
pneumonia, de causa desconhecida, foi vinculado a um mercado atacadista de frutos do mar
em Wuhan, na China (Zhu et al., 2020). Segundo os autores, um coronavirus previamente
desconhecido foi descoberto por meio do uso de sequenciamento imparcial em amostras
desses pacientes, dando origem a uma nova emergéncia em salde publica, a qual tem-se
demandado o conhecimento ja existente para producdo de vacinas e de medicamentos para
o seu combate.

Destarte, segundo Lopez-Goiii (2020), verifica-se pela primeira vez na histdria o
acompanhamento de uma pandemia em tempo real, pois a midia, fala sobre a Covid-19,
varias vezes ao dia, todos os dias da semana, em todo o planeta. A velocidade com que as
informacdes sdo disseminadas indica uma celeridade surpreendente, possibilitando que
grande parte da sociedade acompanhe as descobertas e o andamento do combate ao coro-
navirus na maior parte dos paises. Tal acompanhamento se da via televisdo, radio, midias
sociais e diversos outros canais de comunicacdo, tornando-se um marco para Ciéncia Aberta.
De outro lado, uma constatacdo negativa, pois com esse fendmeno surgiu também a prolife-
racao de noticias falsas e de desinformacao pelo excesso de informacdes.

Retomando, a Ciéncia Aberta é passivel a criticas e vieses que induzem as suas aplica-
¢Oes ou ndo. Lafuente (2022) expGe que é a expressado da rebelido promovida por pesquisa-

1 0 virus Ebola surgiu em 1976, na Africa Ocidental, em dois surtos simultaneos, um em Nzara, Suddo do Sul, e
outro em Yambuku. A doenca aguda e grave tem alta taxa de letalidade; caracteriza-se por febre, sinais gas-
trointestinais e sindrome de disfun¢do de multiplos 6rgdos e, muitas vezes, pode ser fatal, se ndo for tratada.
No periodo de 2014-2016, foi registrado o maior surto da doenga que comecou no Guiné, seguindo para Serra
Leoa e Libéria. Os surtos, geralmente, comegam a partir de um Unico caso de provavel transmissdo zoondtica,
seguido por transmissdo de humano para humano por contato direto ou contato com fluidos corporais infecta-
dos ou fomites contaminados. (Jacobs et al., 2020).

2 “Zika virus surgiu na floresta de Zika na Uganda no macaco-reso e descoberto em humanos em 1968. Seu
principal meio de contdgio é pelo mosquito Aedes Aegypti e também por relagGes sexuais, contato sanguineo,
leite materno e pelo liquido amniédtico.” (Cardoso et al., 2022, p. 1).
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dores contra os interesses corporativos que endossam o chamado capitalismo cognitivo,
sustentam que ndo ha ciéncia sem propriedade intelectual. Ainda ha de se observar que in-
teresse obscuro de mercantilizacdo dos inventos que originam da ciéncia vivem a espreitar
as instituicdes de pesquisa e a ciéncia como um todo. Cabe contar com postura e atitude de
governantes, empresarios, gestores, pesquisadores e diversos outros atores para que sejam
estabelecidas politicas e diretrizes éticas, eficazes e sérias voltadas para o interesse do publi-
co em geral e ndo apenas com vistas a economia. Para Moradi (2021), a Ciéncia aberta é a
plataforma para a ciéncia ou producao cientifica que precisa ser gerenciada de forma trans-
parente do inicio ao fim e ser acessivel a todos.

Nessa perspectiva, os pesquisadores Wilbanks, Boyle e Reynolds (2006) defendem
gue esse movimento promove maior produtividade a pesquisa cientifica. Segundo os auto-
res, o compartilhamento de informacgdes constitui-se como a agdo mais basica ou fundamen-
tal para aperfeicoar a ciéncia, evitando esforcos redundantes, colaborando para evitar a re-
producdo dos experimentos e, ainda, contribuindo para que individuos com motivos e inte-
resses similares, distantes geograficamente, possam dedicar-se a iniciativas comuns.

3 METODOLOGIA

O presente estudo é de natureza qualitativa, de modo a propiciar ao pesquisador
estabelecer relagGes e reflexdes entre o filme em andlise e 0 movimento disruptivo da Cién-
cia Aberta. Na primeira etapa, foi realizada uma pesquisa bibliografica, apresentada numa
estrutura narrativa da tematica (Ribeiro et al., 2021). Foram utilizados documentos nos for-
matos digital e impresso, artigos cientificos, livros e capitulos de livros, sites institucionais,
canais de divulgacdo cientifica e o préprio filme O dleo de Lorenzo, formando um conjunto
de fontes primarias e secundarias. Essa acao foi importante para reunir informacgdes e dados
gue foram a base para a analise, a partir do tema proposto.

Este artigo traz como proposta metodoldgica principal a andlise filmica. Para Aumont
(1999), ndo existe uma metodologia universalmente aceita para se realizar a andlise de um
filme, entretanto, € comum serem efetuadas em duas etapas: a decomposicdo, que envolve
descricdo ou a sintese do filme e, em seguida, o estabelecimento e compreensao das rela-
¢cOes entre esses elementos e a interpretacdo dos dados (Vanoye, 1994).

Ancora-se nos métodos de andlise observacional mesclado com elementos da analise
critica do discurso, promovendo reflexdes acerca da ciéncia e da pesquisa cientifica, buscan-
do registros sobre lastros da Ciéncia Aberta, relatados no filme O dleo de Lorenzo, de 1992,
gue reverberam até os tempos atuais. A andlise observacional permitiu verificar diversas
vezes os fatos narrados no filme, estabelecendo vias mais retas da coleta e da analise dos
dados.

Com relagdo a andlise de dados, utilizou-se o modelo proposto por Oliveira (2008),
composto por trés etapas: 1. Pré-andlise - para o desenvolvimento das operacdes preparato-
rias para a analise propriamente dita. Nessa etapa, foi possivel fazer a decomposicdo do fil-
me e observar o roteiro cena a cena; 2. Exploracao do material ou codificacao - refere-se ao
processo pelo qual os dados sdao transformados sistematicamente e agregados em quatro
unidades de andlise pré-definidas: colaboragao entre atores; divulgacdo da ciéncia; acesso a
informacado e a biblioteca; Ciéncia Cidada. Nessa etapa, foi realizado o fichamento do filme,
sendo registrados dialogos e anotados trechos e percepg¢des importantes que pudessem ser
utilizados, posteriormente, na proxima etapa, 3. Tratamento dos resultados - inferéncia e
interpretagao, destacam-se as informagdes alcangadas pelas observagdes. Foram extraidas
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frases do roteiro cinematograficos e analisadas o seu contexto histérico, comparando com
uma realidade dos dias atuais. Assim, entende-se que tal metodologia pode proporcionar
alternativas analiticas importantes, reforcando que o uso de filmes cinematograficos pode
exercer como possibilidade de desenvolvimento cientifico.

4 ANALISANDO O ROTEIRO CINEMATOGRAFICO

Ao analisar o filme O dleo de Lorenzo, muitas questées sao levantadas e pode intrigar
qualquer “evangelista” da Ciéncia Aberta. Embora, nitido os avancos tecnolégicos, o quadro
de tensdo sobre o conhecimento cientifico apontado por Albagli (2015), incontestavelmente
identificado no filme ainda, nos dias atuais, é obscuro e configura-se como pauta de diversos
eventos cientificos, de debates sobre legislacdes envolvendo travas da propriedade industri-
al, de perfis em midias sociais ou de qualquer canal que se proponha a discorrer sobre a ci-
éncia e suas visceras. Observado esse alinhamento, em conformidade com Aumont (1999), a
analise filmica, aqui proposta, foi realizada em dois atos: a decomposicao do filme e a apre-
sentacao das consideracdes acerca das quatro unidades de andlises pré-estabelecidas.

4.1 Decomposigao do filme

A citac3o inicial do filme anuncia® que a obra pode ser classificada em um género
cinematografico dramdtico mergulhado em densas passagens sentimentais e emocionais. O
filme O dleo de Lorenzo é instigante, envolvente, edificante, comovente e até mesmo exaus-
tivo na profundidade de suas reflexdes. Baseado em fatos reais, o roteiro demonstra a in-
cansavel luta da familia Odone na tentativa de salvar a vida do garoto Lorenzo, uma crianca
apaixonada por leitura. O pai, Augusto, era funcionario do Banco Mundial e por alguns anos
a familia morou nas llhas Comores e na Africa do Sul. De volta a casa, em Washington, nos
Estados Unidos da América, o garoto comeca a ter ataques inexplicaveis e a ter comporta-
mentos imprevisiveis e embaragosos. Apds inumeros exames, ele foi diagnosticado como
portador de uma gravissima doenca chamada adrenoleucodistrofia (ALD).

A ALD tem incidéncia de 1:10.000 e afeta de forma mais grave meninos de quatro a
10 anos de idade. A doenca genética diagnosticada é rara e esta relacionada ao cromossomo
X. Ela causa a deterioracdo da bainha de mielina dos neurdnios, que envolve e protege os
nervos do corpo, o que afeta diretamente a transmissdo do impulso nervoso, provocando
alteracgdes nas funcdes cognitivas e, em muitos casos, o retardo mental, afetando também as
capacidades motoras e sensoriais. Estima-se que, apds o inicio dos sintomas, o acometido
venha a 6bito apds, em média, trés anos. Depois que a mielina desaparece, a degeneracdo
do cérebro e do sistema nervoso é impardvel: quase sem excec¢do. Considerada uma doenca
orfa, pequena demais para atrair grandes investimentos em pesquisa, basicamente, ndo ha-
via esperancas de tratamento, nem mesmo um indicio de cura, nada a fazer a ndo ser ir para
casa e assistir uma morte lenta e terrivel; essa foi a recomendac¢do médica retratada no filme
(Turan, 1992).

Apds o diagndstico da doenca de Lorenzo, a carga emocional do filme se intensifica.
Decididos, os pais procuram um especialista renomado que pesquisa a doenc¢a e submetem
o filho a diversos experimentos, que podem ser considerados severos e, acima de tudo, pro-
curam incansavelmente uma maneira de impedir a degradacdo do corpo de seu filho. Dedi-

3“6 ha sentido na vida com luta. O triunfo ou a derrota estd nas mdos dos deuses... Entdo celebremos a luta!"
(Cangdo de Guerra Suaili).
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cados, os pais descobriram, por meio de intensos estudos independentes em bibliotecas e
visitas a laboratdrios, um 6leo que tornava mais lenta a evolucdo da doencga, composto por
extrato de acidos de azeites de oliva e de colza.

No filme, é retratado que em poucas semanas de administracdo o 6leo faz baixar as
taxas de gordura no sangue de Lorenzo para niveis normais. Entretanto, a saude do garoto
encontra-se tdo debilitada que a alimentacdo é realizada por meio de uma sonda nasal, ndo
se comunica com o entorno e sao expostas crises nervosas frequentes, similar a crise epilép-
tica.

Uma das caracteristicas marcantes do filme centra-se, especialmente, no comporta-
mento de Michaela, mde de Lorenzo. Flagrantemente, estarrecida ao saber que é a Unica
portadora do gene que causa ALD, entrega-se na busca pela cura e pelos cuidados de seu
filho com muita determinacdo. Adotando uma postura austera, que pode ser confundida em
muitos trechos, como intransigente e fria, pode, ao mesmo tempo, se apresentar incrivel-
mente protetora. Ao longo do filme, utiliza-se dessa postura como uma blindagem e afasta-
se de quase todos com quem entra em contato, até mesmo do marido Augusto (Turan,
1992). Para o autor, Michaela ilustra como uma tragédia pode alterar uma personalidade e
revela como o amor de mde demonstrado pode ser até mesmo intimidador.

O filme é finalizado de forma suave e com a mensagem de esperanga, com a demons-
tracdo de sinais de melhoria do estado degenerativo de Lorenzo, gracas ao 6leo. As cenas
finais mostram o garoto mexendo partes do corpo e emitindo alguns sons. E visivelmente
retratado que o dleo criado pelos pais ndo se sustentou como uma cura, mas como um re-
curso que preservou durante anos a vida de Lorenzo, na esperan¢a de que em algum mo-
mento a saude |he fosse restabelecida. Apesar disso, o que se tem noticia é que ele nunca se
recuperou, como era o anseio de seus pais. Mas, devido ao 6leo, sobreviveu por muito tem-
po, até vir a dbito as vésperas de seu aniversario de 30 anos.

Por que O dleo de Lorenzo apresenta convergéncias e conexdes com o movimento
disruptivo da Ciéncia Aberta? Nota-se que ha evidente tentativa de reproduzir com fidedig-
nidade a jornada da familia Odone e o método cientifico por eles utilizado. Ainda, Turan
(1992) destaca que o filme ndo traz respostas convencionais que esses tipos de roteiros cos-
tumam oferecer. Em vez disso, ecoa a cancao do Guerreiro Suaili, celebrando a luta, ofere-
cendo uma dose dura de honestidade e da realidade dos personagens da vida real. Além
disso, retrata diversos momentos da pesquisa cientifica que, se tivessem se apropriado dos
principios da Ciéncia Aberta, a descoberta da cura ou de tratamentos mais eficazes para a
ALD ou inumeros outros problemas da sociedade poderiam ser antecipados.

4.2 Unidades de analises e estreitamentos filmicos com a Ciéncia Aberta

As unidades de andlise foram identificadas em cenas do filme que registram lastros
com alguns dos principios apresentados na Open Science Taxonomy (Pontika; Knoth, 2015) e
na taxonomia proposta por pesquisadores brasileiros (Silveira et al., 2021). A interpretacao
de Ramachandran, Bugbee e Murphy (2021) sobre a Ciéncia Aberta é de que se trata de uma
cultura colaborativa habilitada que possibilita o compartilhamento de dados, de informacdes
e de conhecimento dentro da comunidade cientifica e do publico em geral para acelerar a
pesquisa cientifica e o seu entendimento.

Ci. Inf. Rev., Maceid, v. 10, n. 1/3, p. 1-17, 2023 7



Nivaldo Calixto Ribeiro / Dalgiza Andrade Oliveira / Jonas Aron Cardoso Diniz

4.2.1 Colaboragdo entre pesquisadores

Embora o contexto histérico do filme demonstre que pouco se utilizava de recursos
tecnoldgicos, como equipamentos e/ou computadores avancados ou que estava disponivel
uma Internet de qualidade como nos tempos atuais, identifica-se momentos em que se re-
gistra a colaboracdo entre diversos pesquisadores de distintas dreas que se debrucam sobre
tematicas relacionadas a ALD. E essa postura coaduna com o contexto da Ciéncia Aberta.
Para Aberta Albagli (2015), a pesquisa transcende o campo cientifico, envolve maior porosi-
dade e interlocucdo da ciéncia com outros segmentos sociais e outros tipos de saberes, no
amplo espectro de possibilidades e espagos de producdo do conhecimento. Entdo, compre-
ende-se que ndo é simplesmente a ciéncia aprender com a prépria ciéncia, mas também,
aprender e trocar esforcos com um conjunto de movimentos sociais como o feminismo, o
dos sem tetos, os ambientalistas, o direito a diversidade étnica e cultural, a familia ALD e
diversos outros.

A colaboragdo com o avang¢o da drea médica pode ser percebida com a participacao
da familia Odone e de Lorenzo em um evento em uma faculdade, onde compareceram mé-
dicos renomados para aprender um pouco mais sobre a doenga. Apesar da aparente tensao
dos pais, em especial, de Michaela, e do desconhecimento do garoto e do seu papel naquele
local, Lorenzo ja com degenerac¢do avancada é acompanhado de uma narrativa dos avancos
da doenga em seu corpo e no seu comportamento. Equivocadamente, a primeira impressao
destacada pelo filme é a de que a cena da ética médica seria o principal debate do filme.

Em um didlogo entre Augusto e Michaela, sobre estudos em paises diversos, apds
uma crise de Lorenzo, a frase dita pela mae, “todos esses pesquisadores trabalhando isola-
damente”, soa quase que frustrante. Reforga-se que um dos principios da Ciéncia Aberta é a
colaboracdo e a troca de informacgdes entre pesquisadores, instituicdes de pesquisa e diver-
sos outros atores que circundam o desenvolvimento de pesquisas. Esse foi um dos fatores
gue motivou a organizacdo do 12 Simpdsio Internacional de ALD, com a participacao de 40
cientistas de diversos paises, acompanhados de seus intérpretes, discutindo sobre suas pro-
prias pesquisas acerca da ALD, com financiamento da prépria familia Odone.

Apesar dos avancos obtidos a respeito da ALD, ficou evidente a tortuosa relacdo en-
tre os interesses e as necessidades dos pesquisadores e as dos pacientes e de seus entes
(Maestrelli; Ferrari, 2006). Enquanto os pais de Lorenzo buscavam solucdes para garantir a
sobrevivéncia do filho, a ciéncia se prendia a modelos e a padrdes cientificos preestabeleci-
dos, e na garantia do seu sucesso e notoriedade. Para Maestrelli e Ferrari (2006), a lingua-
gem direta e as descricdes impessoais dos relatos cientificos, enumerando os graves sinto-
mas da progressdo da doenca, confrontam a vivéncia do curso da doenca e a necessidade de
esperanca de cura, por parte dos pacientes e de suas familias. Uma narrativa ilustrada no
drama pela fotografia e pela trilha sonora densa do filme.

4.2.2 Divulgagéo da ciéncia

Pode-se ver pelo menos dois momentos em que é retratada no filme a questdo da
dificuldade da divulgacdo da ciéncia. A primeira, quando Michaela procura o The Washing-
ton Post para divulgar o 12 Simpdsio Internacional de ALD, financiado com recursos préprios.
A negativa veio com uma justificativa amparada nos interesses em temas como economia,
moda e entretenimento dos leitores do noticiario. Na segunda, os Odone convidam Ellard e
Loretta Muscatine, responsaveis pela Fundacdo ALD, para um jantar e, ao final do mesmo, é
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apresentado um documento descrevendo o uso do acido oleico na dieta de Lorenzo e os
avancgos que o consumo da substancia trouxe ao garoto. Com afiliados em paises como os
Estados Unidos da América, Portugal, Israel, Japdo e Austrdlia, a Fundacao ALD financiava
pesquisas, organizava eventos e preparava terapias, entre outras atividades.

Para a familia Odone, os outros pais teriam o direito de saber sobre as suas pesquisas
e as suas descobertas, que se tratava de uma doenca fatal, indicando que os pais teriam o
direito de escolher o melhor tratamento para os seus filhos, em uma nitida tentativa de
pressionar os médicos na busca por progressos cientificos. Apesar do documento apresentar
fundamentacao cientifica e avancos significativos a respeito da doenca, os responsaveis pela
Fundagao ALD se recusaram a divulgar o comunicado da familia Odone aos seus afiliados.
Alegam que as instrucdes que recebiam eram exclusivas de um conselho de médicos emi-
nentes. S3o eles que possuiam diplomas médicos, em um tom o qual os colocavam como
uma entidade quase que inquestionavel.

Transportando essa situagdo para os dias atuais, em tempos que versam sobre uma
ciéncia mais transparente, socializada e eficiente, essa dificuldade poderia ser facilmente
superada. Pois, por meio das redes sociais digitais, tem-se ampliado o nUmero de pesquisa-
dores que divulgam o seu préprio trabalho, levando o conhecimento cientifico para um pu-
blico mais amplo. Contudo, hda de se questionar: o fato da familia Odone nao serem especia-
listas, os afiliados da Fundacdo ALD dariam a credibilidade pretendida as suas descobertas?
Devido a auséncia de comprovacgdes cientificas, esse documento nao poderia ser confundido
com noticias falsas? A divulgacado cientifica e a comunica¢do em si tém se apresentado como
essenciais para que a populagdo tenha conhecimento das pesquisas realizadas em institui-
¢Oes dessa natureza e, assim, possam acompanhar a destinacao dos investimentos publicos
em ciéncia e tecnologia.

4.2.3 Acesso a informagdo e a biblioteca

Notoriamente, além dos hospitais e da residéncia da familia Odone, um dos ambien-
tes mais retratados no filme é a biblioteca, local onde os pais de Lorenzo passavam a maior
parte do tempo. Ainda sem o uso de computadores, os personagens utilizavam anotacdes e
recursos em microfichas. Apds o casal receber a noticia sobre o diagndstico da doencga, o
filho foi levado para casa e em seguida iniciou-se uma sequéncia de ao menos sete cenas
gue se passam numa biblioteca. Essa observacdao também foi relatada no estudo de Brasil
(2011).

1. O primeiro momento registra Augusto lendo um artigo contendo um estudo de caso
com observacGes feitas em 17 pacientes com a ALD. A cena prioriza a identificacao
pelo pai sobre o que aconteceu com outros pacientes diagnosticados com a doenca:
deterioracdo mental, perda de coordenacdo motora, deméncia, cegueira, surdez,
coma e, por fim, a morte.

2. Na segunda cena, Augusto e Michaela vao a biblioteca e efetuam o empréstimo do-
miciliar de alguns livros para estudar em profundidade a ALD, possibilitando enten-
derem melhor como a doencga se desenvolve. De acordo com os estudos da familia
Odone, a dieta recomendada pelos médicos foi questionavel, pois ndo estava apre-
sentando os resultados esperados.

3. A terceira cena retrata Michaela retornando a biblioteca e acaba encontrando, aci-
dentalmente, um estudo relacionado a uma investigacdo desenvolvida com ratos po-
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loneses associando o motivo pelo qual a dieta utilizada por Lorenzo, até entdo, ndo

apresentava efetividade como se esperava.

4. A guarta cena na biblioteca inicia-se com Augusto em uma sala de estudos, com mui-
tos livros e artigos de periédico sobre a mesa, na busca incessante por informacdes
gue pudessem levar a novas respostas. Nesse trecho, observa-se o papel do servico
de referéncia da biblioteca, recomendado por Grogan (1995). Em determinado mo-
mento, Augusto pediu auxilio a uma bibliotecdria, que, por meio de uma entrevista
de referéncia, o questionou sobre o que exatamente estava procurando e o solicitou
para escrever o assunto especifico e, assim, ela poderia recuperar documentos que
atendessem as suas necessidades informacionais. Em seguida, a bibliotecdria entrega
a Augusto um artigo sobre o assunto demandado. As cenas deixam subentendido
gue continuaria a buscar por mais publicagdes sobre o assunto em outras fontes.

5. Na quinta cena, Augusto aparece, novamente, na biblioteca e, por meio de clipes, uti-
lizando o exemplo de uma pia com duas torneiras, tenta explicar a Deirdre, irma de
Michaela, o que aprendeu sobre a ALD e o seu comportamento, embora ainda nao
saiba como interromper os seus avan¢os em Lorenzo; momento em que a biblioteca-
ria entrega outros documentos sobre a informac¢do demandada anteriormente.

6. A sexta cena retrata um sonho, Augusto aparece adormecido em cima de um amon-
toado de livros sobre a mesa de estudos da biblioteca e é despertado pela voz de Lo-
renzo. Ao acordar informou a esposa que havia descoberto o que deveria ser feito
para normalizar a situacdo do filho. Apds identificar uma possivel cura da doencga, o
pai comunicou ao médico que, anteriormente, ministrava a dieta em pacientes de
ALD sobre a sua descoberta e em seguida a Associa¢cdo dos pais de criangas com ALD.
Embora Lorenzo tenha sido curado da doencga, os danos causados pela ALD se torna-
ram irreversiveis, pois muito de sua mielina ja havia se perdido.

7. Na ultima cena na biblioteca, Augusto aparece lendo um livro sobre o sistema nervo-
so, indicando que aquele era o seu novo objeto de estudo. O préximo passo era unir
pesquisadores na tentativa de desenvolver terapias para que fosse possivel a recons-
trucdo da mielina, na expectativa de recuperar as funcbes motoras perdidas por Lo-
renzo.

Embora ndo aconteca na biblioteca, é notdria a énfase na funcdo terapéutica da lei-
tura no filme. De acordo com Caldin (2001), admite-se a possibilidade de a literatura propor-
cionar a pacificacdo das emocodes. Dessa forma, opera no leitor e no ouvinte o efeito de pla-
cidez, possuindo a virtude de ser sedativa e curativa. Para Buscaratto (2020), nesse caso, a
leitura produz uma experiéncia ludica de humanizacdo e compaixado. No filme, em momen-
tos de crise, Michaela |é histdrias para acalmar Lorenzo, registrada em uma cena onde ela
solicita a cuidadora, que a auxiliava com seu filho, para efetuar a leitura de um livro com a
devida interpretacdo do texto. Além disso, durante o filme ela percebe a necessidade de
mudanca de estilos literarios, pois é retratado o envelhecimento do garoto, o que fica su-
bentendido, pelos sinais emitidos pelo garoto, por meio de reacdes epiléticas, de que ele
nao estava mais interessado em histdrias tao infantilizadas, como as lidas no inicio do filme.

4.2.4 A participagdo publica na ciéncia - Ciéncia Cidadd
A Ciéncia Cidada abrange uma amplitude de praticas em diferentes graus e modos de

participacdo dos cidaddos e dos pesquisadores ndo profissionais no processo da pesquisa
cientifica (Parra; Fressoli; Lafuente, 2017). Em consonancia com os autores, nessa proposta
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de pesquisa, existe uma tensdo entre dois pdlos: de um lado, a possibilidade de participacado
de ndo cientistas como uma estratégia para ampliar a producgdo cientifica, em um formato
gue envolve a parceria de voluntarios na coleta de dados ou de informacgdes para posterior
andlise por um especialista/pesquisador; e, de outro, a definicio de melhores formas de
aproveitamento da participacdo e do conjunto de saberes como uma possibilidade trans-
formadora da prdpria ciéncia e de suas praticas.

No filme e, em especial, no episédio ocorrido durante a Conferéncia da Familia ALD
de 1984, é visivel o desejo da familia Odone de participar de alguma forma no experimento
relacionado a dieta utilizada por Lorenzo, para que pudessem levantar dados mais rdpidos e
auxiliar no diagnéstico de que, aparentemente, a dieta ndo funcionava, conclusdo essa que
ja haviam percebido. Os organizadores do evento, rapidamente, os interromperam e expu-
seram que a dieta fazia parte de um experimento de seis meses e que as familias ou a Fun-
dacdo ALD ndo interpretam os dados. Os pais sugeriram um levantamento de casos em que
a dieta ndo funcionava e foram informados que os médicos classificam esse tipo de evidén-
cia como nula. Além de que a Unica maneira que eles tinham para obter resultados seria
com testes rigorosos e amostras estatisticas em um grupo especifico, dentro de um prazo
controlado em que os testes clinicos devem seguir um escrutinio minucioso e que essa é a
maneira na qual a Medicina funciona. Diante daquele cenario, Michaela questiona: nossos
filhos estdo a servico da ciéncia médica, como meros objetos de estudos? Sentindo-se uma
tola, esclareceu que o entendimento dela era ao contrario, de que a ciéncia médica que es-
tava a servigos dos doentes.

E compreensivel a ansiedade dos pais de Lorenzo, bem como a necessidade de um
estudo mais longo para definir, sem duvidas, um tratamento seguro e eficaz. Entretanto,
numa perspectiva de Ciéncia Cidada e de humildade, os pesquisadores poderiam analisar as
descobertas da familia Odone, conduzindo analise e testes juntamente com aqueles que ja
existiam (Flores, 2007).

Ainda ndo existe cura para a ALD e as terapias curvam-se para melhorar a qualidade
de vida do individuo, retardando o avanco da doenca. O tratamento é feito por meio da ad-
ministracdo do éleo de Lorenzo, mas pode ser feito também, por meio de reposicdo hormo-
nal e transplante de medula éssea para alguns casos (Cappa, 2022). Diante da histéria con-
tada no filme, levanta-se a questdo: se ndo houvesse a participacdo da familia Odone, o éleo
utilizado no tratamento da ALD teria sido desenvolvido? Para Irwing (1995), é importante
discutir a relacdo entre os grupos publicos e a ciéncia, visto que essa tem se tornado pura-
mente ambigua e contraditéria na medida em que considera tais grupos como ignorantes ou
desprovidos de conhecimento e fornece esses padrées como uma moldura para o pensa-
mento social. Para contrapor a esta realidade, entende-se como necessario construir um
equilibrio mais justo entre a especializacdo cientifica e as necessidades e os conhecimentos
dos cidadaos.

4.3 Breves reflexoes

O debate sobre integridade em pesquisa e o rigor cientifico vém ganhando atencao
crescente nas Ultimas décadas, especialmente, no ambito da producgao cientifica e dos desa-
fios associados, notadamente, nos ultimos 15 anos, ao se considerar o contexto académico
(Vasconcelos et al., 2021). O filme O dleo de Lorenzo mostra-se auspicioso em termos de
discussdo da natureza da ciéncia e das questdes que a circundam, em especial, do quadro de
tensdo entre o conhecimento aberto e o proprietario de Albagli (2015).
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Nessa Otica, observa-se que ndo havia interesse em desenvolver pesquisas sobre
ALD, pois o numero de doentes ndo tinha potencial para despertar interesses de fomento
por empresas que atuam no ramo das farmacéuticas, expondo como age o mercantilismo
cientifico. As empresas do setor parecem preocupar-se com as pessoas, entretanto, o filme
nos mostra que, em grande parte, o lucro molda os trilhos da ciéncia, independentemente
do bem-estar que seus produtos podem propiciar (Gerschenfeld, 2008).

Por isso, compreende-se que muitas doengas raras que acometem poucos pacientes
continuam com essas caracteristicas tendo como consequéncia terapias e tratamentos com
valores elevados. Esse tipo de situacdo desnuda esse mercantilismo da ciéncia e explica o
porqué tem se ampliado o niumero das pesquisas sobre a Covid-19, voltada para medica-
mentos e imunizantes, e como aumentaram as receitas de empresas que atuam na comerci-
alizacdo das vacinas. E o mercado ditando a dire¢do do percurso da ciéncia.

Essa é uma das razdes que impulsionaram o movimento disruptivo da Ciéncia Aberta,
caminhando no sentido da quebra de patentes e de outras barreiras comerciais. Em diversas
situagdes, como é o caso da emergéncia sanitaria provocada pela Covid-19, em muitos pai-
ses, 0s governos necessitaram intervir, na tentativa de combater abusos. Devido a gravida-
de, nesse caso especifico, mais de 110 paises em desenvolvimento, propuseram a Organiza-
¢do Mundial do Comércio (OMC) a flexibilizacao das regras de transferéncia da tecnologia de
paises desenvolvidos, empregada no desenvolvimento de medicamentos e de vacinas relaci-
onados a Covid-19, durante a pandemia, possibilitando a outras nagdes produzirem os imu-
nizantes.

5 CONSIDERAGOES FINAIS

Este estudo teve como objetivo demonstrar o enquadramento da Ciéncia Aberta no
filme O dleo de Lorenzo, de 1992. A obra cinematografica pode ser entendida como um con-
junto de ensinamentos sobre a ciéncia, a vida e a luta dos pais de Lorenzo, um exemplo de
determinacdo, de persisténcia e de amor ao filho, demonstrado de forma dramética e, ao
mesmo tempo, comovente.

Mas, o que revela o filme relacionado a abertura da ciéncia? Quais as implicacdes
apontadas no filme? Com relacdo a Ciéncia Aberta, em varios momentos, podem ser identi-
ficados lastros disruptivos que alinham o roteiro aos debates ou praticas desse movimento.
S3do enfatizadas questdes éticas, integridade da pesquisa, Ciéncia Cidada, necessidade de
mais divulgacdo cientifica e de forma mais rdpida. As principais implicacdes circundam a
forma como se faz ciéncia e a relacdao entre pesquisadores e o publico em geral, o método
cientifico e o mercantilismo da ciéncia.

Embora ndo seja tratada diretamente a questdo do movimento de acesso aberto a
publicacdo cientifica no filme, pelas cenas, o acesso a literatura cientifica nos parece facilita-
do, com o apoio e recursos tecnologicos oferecidos pela biblioteca em cena no recorte tem-
poral da histdria. Além disso, ha destaque para o papel do bibliotecario e a sua contribuicdo
para as descobertas e o desenvolvimento do conhecimento desenvolvido por Michaela e
Augusto Odone. Outro ponto relevante, refere-se ao destaque para leitura, apreciada por
Lorenzo e utilizada por Michaela, talvez inconscientemente, de forma terapéutica.

Outro ponto retratado no filme que merece énfase é a necessidade de colaboracao
entre pesquisadores, com a promoc¢ao de eventos cientificos e, ilustrado com a presenca de
Lorenzo em sala de aula, com diversos médicos que desejavam aprender um pouco mais
sobre a ALD. Ainda, nota-se a referéncia ao que se entende, atualmente, como Ciéncia Cida-
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da, uma proposta de fazer ciéncia que considera a possibilidade de absorver a participacao
de cidadaos comuns no desenvolvimento de pesquisas cientificas.

Um ponto sensivel retratado refere-se ao embate entre os diferentes interesses da
ciéncia e os interesses das familias e de seus entes enfermos. O tempo e a urgéncia de cada
parte, muitas vezes, divergem. Além disso, o filme revela a realidade mercadolégica que mo-
vimenta a ciéncia e os investimentos de instituicdes de financiamento a pesquisa.

E inegavel que o filme tenha contribuido sobremaneira para despertar o interesse de
pesquisadores acerca do 6leo de Lorenzo e da ALD. Além disso, promove uma comogao e
amplia o debate sobre o papel da ciéncia e de sua importancia para sociedade, que cuidados
devem ser tomados, ndo sé quanto aos rigores cientificos, mas também, as transparéncia
dos processos e do trato adequado em pesquisas cientificas que envolvem as dores huma-
nas.

Ao iniciar o filme, a tendéncia é que as atencdes se centralizem nos aspectos éticos
médicos ou na sua carga emocional, contudo, possivelmente, o maior legado de O dleo de
Lorenzo é a materializagdo do método cientifico. Em uma sequéncia pragmatica, o roteiro
ilustra todas as suas etapas: observacao; elaboracao do problema (fase do questionamento);
hipdteses; procedimentos metodoldgicos, experimentacdo; andlise dos resultados e conclu-
sao.

O filme O dleo de Lorenzo foi explorado em diversas abordagens e contextos, entre-
tanto, como proposta de estudos futuros recomenda-se aprofundar o tema relacionado a
técnicas de biblioterapia, que é utilizacdo do livro e da leitura no tratamento de pacientes
com algum tipo de transtorno psiquico ou psicolégico (Ratoon, 1975; Moreira; Hamanaka,
2022), também identificadas no filme e podem ser analisadas com o olhar voltado para a
area da Biblioteconomia.
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