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Resumo

A proposta deste artigo é analisar as relacdes de poder presentes no filme O éleo de Lorenzo, que se baseia numa
histéria real, mais ainda em construgéo. O trabalho toma como base argumentativa o estudo de Bourdieu (1993) sobre o
campo cientifico, enfatizando a luta pelo monopdélio da competéncia cientifica. A escolha do tema deveu-se ao recente
reconhecimento, pela comunidade cientifica, da eficacia do medicamento conhecido como “6leo de Lorenzo”,
desenvolvido a partir de pesquisas feitas por Augusto e Michaela Odone, pais de Lorenzo e protagonistas da histéria.
Aqui, foi realizado um estudo observacional, tipo de observacdo de “segunda m&o”, indireta e ndo participante. Na
revisdo bibliografica tentou-se contextualizar, de maneira sucinta, 0 método cientifico e a origem das abordagens
quantitativa e qualitativa, identificando, com base no filme, as relacdes de poder que permeiam o campo cientifico. E
possivel concluir que o discurso de autoridade cientifica é questionavel e que a ruptura do monopdlio da competéncia
cientifica pode contribuir para ampliar o conhecimento, sem que necessariamente sejam alteradas as rela¢des de poder.

Palavras-chave: estudo observacional; relagdes de poder; método cientifico.

Abstract

The purpose of this paper is to present a careful examination of the relations of power shown in the movie “Lorenzo’s
Qil”, using as a basis for argument the work of Pierre Bourdieu (1993) concerning the scientific field, with emphasis on
the struggle for the monopoly of scientific competence. The movie analyzed herein is based on a true and ongoing story.
The motivation for the choice of this theme strems from the recent acknowledgement, by the scientific community, of the
efficacy of the medicine known as “Lorenzo’s Oil”, developed from research by August and Michaela Odone, Lorenzo’s
parents and protagonists of the story. The observational study was conducted as a kind of indirect observation with no
participation by the researcher. As the paper unfolds, it attempts to place briefly in context the scientific method and the
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origin of both quantitative and qualitative approaches, identifying, based on the movie, the power relations that are
inherent in the scientific field. It is possible to conclude that the speech of scientific authority can be questioned and that
the rupture of the monopoly of the scientific ability may help to increase the amount of knowledge without necessarily
modifying the relations of power.

Keywords: observational study; power relations; scientific method.

Introdugdo

Recebei a instrucéo e ndo o dinheiro.
Preferi a ciéncia ao fino ouro,

pois a sabedoria vale mais que as pérolas
e joia alguma a pode igualar.

(Provérbios 8, 10-11)

Em sua presenca na Terra, 0 homem sempre procurou tornar compreensiveis as coisas ao seu redor. Na
Biblia, um livro escrito ha aproximadamente 6 mil anos, ja se pode constatar a importancia dada a ciéncia e
ao saber.

Benedict (1982, p.235) considera a "histéria da raca humana uma sequéncia maravilhosa de progresso”,
progresso este intimamente relacionado ao conhecimento cientifico. E impossivel precisar o periodo em que
a ciéncia se tornou um conjunto complexo e sistematico de conhecimentos, mas, pode-se concluir que, a
partir dai, o homem tornou-se um animal singular.

A ciéncia é uma invencdo grega e veio substituir a mitologia como o acervo de conhecimento que o homem
procurava para explicar a sua existéncia e o seu papel no mundo.

O advento da civilizagdo grega que produziu tal explosdo de atividade intelectual € um dos
acontecimentos mais espetaculares da histéria. Jamais ocorreu algo semelhante, nem antes
nem depois. No curto espaco de dois séculos 0s gregos produziram na arte, na literatura, na
ciéncia e na filosofia uma assombrosa torrente de obras-primas que estabeleceram o0s
padrdes gerais da civilizacdo ocidental. (RUSSELL, 2001, p.13 — grifo nosso)

Berco da civilizacdo ocidental, a Grécia antiga nos legou “uma base objetiva para o conhecimento humano”
(SOLIS, 1990, p.161): da logica aristotélica — que predominou no ambiente cientifico por quase 2 mil anos —
a um dos primeiros tratados etnograficos conhecidos, a descrigdo feita por Herddoto sobre “os costumes, as
vestimentas, as armas, 0s barcos, os tabus alimentares e as cerimdnias religiosas dos persas e povos
circunvizinhos” (GOLDENBERG, 2004, p.16).

Téao antigos quanto os métodos quantitativos, os métodos qualitativos foram gradativamente relegados a
segundo plano no dito saber cientifico, embora concorde-se com Nunan (1994) que, em termos préticos,
fazer uma separacdo rigida entre o quantitativo e o qualitativo seja simplista e ingénuo, ja que ambos podem
contribuir no desenvolvimento de um processo de investigacéo.

O objetivo deste estudo foi, através de uma abordagem qualitativa e da utilizacdo de métodos visuais,
analisar as relacbes de poder presentes no filme O Oleo de Lorenzo. Procurou-se usar como base
argumentativa o trabalho de Bourdieu (1993) sobre o campo cientifico, com énfase na luta pelo monopélio
da competéncia cientifica.
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O filme analisado se baseia em uma historia real, ndo retirada do passado, mas ainda em construcdo. O que
motivou a escolha do tema foi o recente reconhecimento, pela comunidade cientifica, da eficacia do
medicamento conhecido com “6leo de Lorenzo”, desenvolvido a partir de pesquisas feitas por Augusto e
Michaela Odone, pais de Lorenzo e protagonistas da historia.

Procedimentos metodolégicos

Cada vez mais, alguns recursos estéticos como filmes, romances, musica e fotografias vem sendo utilizados
no processo de ensino-aprendizagem, pois podem facilitar a construgdo de um link entre construtos teoricos e
realidade préatica. A observacdo ¢ o método apropriado, de acordo com Cooper e Schindler (2003), para a
andlise de recursos estéticos, pois, além de possibilitar a coleta de dados visuais, envolve também a audicéo,
o0 olfato e o tato.

Ha uma diferenca significativa entre o ato de observar rotineiramente a realidade e a interagdo com o mundo
e o de examinar com “olhos clinicos™; isto é, observar apurada e sistematicamente para coletar dados
(MERRIAN, 1998). A observagdo com “olhos clinicos” é “a base de toda investigagdo no campo da ciéncia
social, podendo ser utilizada em trabalho cientifico de qualquer nivel, desde os mais simples estagios até os
mais avangados” (RICHARDSON, 1999, p.259).

Para que a observacdo se caracterize como investigacdo cientifica, deve obedecer a alguns critérios: ser
conduzida especificamente para responder a uma questdo de pesquisa, ser sistematicamente planejada,
executada e registrada, usar controles apropriados e fornecer informacdes validas e confiaveis sobre o objeto
de estudo (COOPER e SCHINDLER, 2003; SELLTIZ et al, 1987).

Patton (2002) classifica o papel do observador, propondo um continuum entre participacdo total e
participacdo como expectador. Na participacdo total, a observacdo € participante; na participacdo como
expectador, o pesquisador desempenha apenas o papel de observador. Mesmo na participagdo como
expectador, é possivel ao pesquisador descrever locus, atividades e significados do que esta sendo observado.

O uso de fotografias, filmes ou videos como objeto de andlise constitui uma “observagdo de segunda mao”
(FLICK, 2004, p.147), sendo considerado participacdo como expectador, o0 tipo de observacdo realizada
neste estudo.

Como o observador ndo estava fisicamente presente, pode-se considerar também que foi realizada uma
observacdo indireta:

A observacdo indireta € menos flexivel do que a observacdo direta, mas também é muito
menos tendenciosa e pode ser muito mais acurada. Outra vantagem da observacao indireta é
que o registro permanente pode ser reavaliado para incluir varios aspectos diferentes do
fato. (COOPER e SCHINDLER, 2003, p.307)

Tomando como base o continuo participante/observador proposto por Bogdan e Biklen (1994), foi priorizada
a posigdo de “observador completo”; ou seja, “o investigador ndo participa em nenhuma das actividades do
local onde decorre o estudo. Olha para a cena, no sentido literal [...]” (BOGDAN e BIKLEN, 1994, p.125).

Como o objetivo deste trabalho foi, através de uma abordagem qualitativa e da utilizacdo de métodos visuais,
analisar as relagBes de poder presentes no filme O 6leo de Lorenzo, pode-se considerar que foi feito um
estudo observacional, com o observador como expectador (PATTON, 2002) ou observador completo
(BOGDAN e BIKLEN, 1994), pois o tipo de observacéo foi de segunda mao (FLICK, 2004) e indireta, 0 que
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possibilitou ao pesquisador observar diversas vezes o l6cus (filme), bem como o desenrolar das relacdes de
poder.

Breves reflexdes tedricas sobre a ciéncia...

A ciéncia é a estética da inteligéncia.
(Gaston Bachelard)

Na passagem do mito para a razdo, da cosmologia aristotélica para a fisica moderna, o homem, em
determinado ponto, passou a considerar cientificas apenas as respostas obtidas através de métodos
experimentais. De acordo com Solis (1990, p.162), a ciéncia moderna nasceu com Galileu e fundamentou-se
nos principios do método por ele proposto: observacdo dos fendmenos tais como eles ocorrem,
experimentagdo e regularidade matematica. A partir dai, “o homem perdeu o seu lugar no Universo, perdeu a
certeza dos céus depois da morte, [...] perdeu a seguranca de seu mundo ordenado, hierarquizado, onde cada
coisa ocupava o seu lugar proprio, segundo a sua natureza” (SIMON, 1990, p.128).

A lingua falada pela ciéncia foi desvendada por Galileu e, desde entdo, os métodos experimentais adquiriram
0 status de mais cientificos que os outros, tendo em vista sua énfase em técnicas quantitativas.

A filosofia encontra-se escrita neste grande livro que continuamente se abre perante nossos
olhos (isto é, o universo), que ndo se pode compreender antes de entender a lingua e
conhecer 0s caracteres com 0s quais esta escrito. Ele esta escrito em lingua matematica, os
caracteres sdo triangulos, circunferéncias e outras figuras geométricas, sem cujos meios é
impossivel entender humanamente as palavras; sem eles n6s vagamos perdidos dentro de
um obscuro labirinto. (GALILEU, 1978, p.119)

Se a ciéncia é uma invencdo dos gregos, a ciéncia moderna, como hoje a conhecemos, eclodiu no periodo
renascentista. De acordo com Morin (2000, p.),

A ciéncia moderna sO pdde emergir na efervescéncia cultural da Renascenca, na
efervescéncia econdmica, politica e social do Ocidente europeu dos séculos XVI e XVII.
Desde entdo, ela associou-se progressivamente a técnica, tornando-se tecnociéncia, e
progressivamente se introduziu no cora¢do das universidades, das sociedades, das
empresas, dos Estados, transformando-os e se deixando transformar, por sua vez, pelo que
ela transformava.

Nessa saga, ao atingir o seculo XIX, a ciéncia, de acordo com Comte (1978, p.65), “deixou essencialmente
fora do movimento cientifico propriamente dito teorias morais e sociais, largadas entdo a um isolamento
irracional, sob a estéril dominacao do espirito teoldgico-metafisico.”

Mesmo propondo o emprego do mesmo método para qualquer campo cientifico — “a unica unidade
indispensavel ¢ a unidade do método” — Comte colocava as ciéncias sociais em ultimo lugar em sua diviséo:

A filosofia positiva se encontra, pois, naturalmente dividida em cinco ciéncias
fundamentais, cuja sucessdo € determinada pela subordinacdo necessaria e invariavel,
fundada, independentemente de toda opinido hipotética, na simples comparagdo
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aprofundada dos fenémenos correspondentes: a astronomia, a fisica, a quimica, a fisiologia
e, enfim, a fisica social. (COMTE, 1978, p.33)

Possivelmente para justificar tdo incomoda colocacdo da “fisica social”, Durkheim (2002, p.11) colocou que
“quase nao estamos habituados a tratar cientificamente os fatos sociais”. Propds, entdo, regras para o método
sociologico:

Se ha uma ciéncia das sociedades, € de se esperar que ela ndo consista simplesmente numa
parafrase dos preconceitos tradicionais, mas nos apresente as coisas de um modo diferente
do que aparentam ao vulgo, pois 0 objeto de qualquer ciéncia é descobrir, e qualquer
descobrimento desconcerta mais ou menos as opinides estabelecidas. Desta forma, a menos
que, em sociologia, se conceda ao senso comum uma autoridade que ja ha muito ndo tem
nas outras ciéncias — ndo vemos de onde lhe poderia vir — o cientista deve tomar a decisdo
de ndo se intimidar pelos resultados a que levam as suas investigacGes, se foram
metodicamente conduzidas. (DURKHEIM, 2002, p.11)

Em sintese, para Durkheim (2002, p.16), “os fatos sociais devem ser tratados como coisas”, sendo desejavel,
inclusive, a utilizacdo da estatistica descritiva, como ocorreu em seu estudo sobre o suicidio. Esse estudo deu
inicio, nas ciéncias humanas e sociais, ao uso excessivo do método positivista por parte dos pesquisadores
dessas areas, legitimando, no decorrer dos anos subsequentes, a falta de credibilidade e de confianga na
pesquisa qualitativa.

De acordo com Alves-Mazzotti (2001, p.112), os pilares do positivismo, com sua énfase na quantificag&o,
foram duramente atingidos somente no século XX, pelos questionamentos, principalmente, de Feyerabend
(1977) e Kuhn (2005).

Sem “caos”, ndo ha conhecimento. Sem frequente renincia a razdo, ndo ha progresso.
Ideias que hoje constituem a base da ciéncia sd existem porque houve coisas como o
preconceito, a vaidade, a paixdo; porque essas coisas se opGem a razdo; e porque foi
permitido que tivessem transito. Temos, portanto, de concluir que, mesmo no campo da
ciéncia, ndo se deve e ndo se pode permitir que a razdo seja exclusiva, devendo ela,
frequentes vezes, ser posta de parte ou eliminada em prol de outras entidades. Ndo ha uma
sO regra que seja valida em todas as circunstancias, nem uma s@ instancia a que se possa
apelar em todas as situac@es. (FEYERABEND, 1977, p.279)

Tanto ou mais radical ainda, foi a proposta de Kuhn no ensaio A estrutura das revolucdes cientificas, escrito
apos “um envolvimento afortunado com um curso experimental da universidade, que apresentava a ciéncia
fisica para os ndo-cientistas” (KUHN, 2005, p.9). As diferencas entre as comunidades formadas por
diferentes tipos de cientistas (ciéncias naturais e ciéncias sociais) foram entdo identificadas e analisadas.
Kuhn (2005, p.12-13) ficou “especialmente impressionado com o niimero ¢ a extensdo dos desacordos
expressos existentes entre os cientistas sociais no que diz respeito a natureza dos métodos e problemas
cientificos legitimos”.

Em um capitulo intitulado “o legado de Thomas Kuhn: o texto certo na hora certa”, Geertz (2001, p.143) faz
uma bela defesa de “Tom” e do seu ensaio, questionando e explicando porque a Estrutura teve tdo grande
impacto na comunidade cientifica.

Uma vez que o livro, originalmente concebido como um verbete independente da
International encycolpedia of unified science, de Neurath, Carnap e Morris, de inspiracdo
positivista, era muito esquematico, abrangente, confiante e intransigente, por si sé ele
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estabeleceu os termos do debate. Tornou-se a imagem mesma do estudo da ciéncia como
iniciativa mundana; tornou-se, para cunharmos uma expressdo, seu paradigma dominante,
pronto para ser imitado, ampliado, desdenhado ou derrubado. (GEERTZ, 2001, p.145)

O paradigma dominante quando a familia Odone necessitou de um medicamento para seu unico filho era de
que, para aquele mal, ndo existia remédio e o prognostico dado pela comunidade cientifica era a morte da
crianga em um curto espaco de tempo.

... e sobre o poder

Muito mais do que tornar-se conhecido, o poder manifesta-se sem uma identificacdo clara, sem dizer a que
veio. Manifesta-se e “passa a existir entre os homens quando eles agem juntos [...]” (ARENDT, 2000,
p.212).

Uma das principais artimanhas do poder é imiscuir-se entre 0s homens sem ser percebido, de modo
disfarcado e carregado de subterfugios. Muito mais do que mostrar-se, o poder utiliza disfarces. De acordo
com Foucault (1985, p.83), “uma tatica do poder é mascarar uma parte importante de si mesmo [...] estando
seu sucesso na propor¢do daquilo que consegue ocultar.”

E possivel que se deva a essa caracteristica de mascaramento a dificuldade para “escrever a histéria do poder.
[...] A histéria da teoria politica e da sociologia € em parte uma histéria de intermindvel desacordo sobre
como o poder e a autoridade devem ser conceptualizados.” (LUKES, 1980, p.823). Dificuldade,
principalmente, porque o poder “ndo ¢ uma entidade imutavel, mensuravel e confiavel como a forca.”
(ARENDT, 2000, p.212) e porque, na maioria das vezes, o poder torna-se invisivel, “absolutamente
‘discreto’, pois funciona permanentemente e em grande parte em siléncio” (FOUCAULT, 1987, p.148).

O estudo das relagdes de poder sempre desafiou 0 homem. J& quatro séculos antes de Cristo, Aristdteles
explicou a assimetria das relacdes de poder:

Mandar e obedecer sdo condi¢fes ndo somente inevitaveis, mas também convenientes.
Alguns seres, com efeito, desde a hora de seu nascimento sdo marcados para ser mandados
ou para mandar, e hd muitas espécies de mandantes e mandados (a autoridade é melhor
guando exercida sobre suditos melhores; por exemplo, mandar num ser humano é melhor
gue mandar num animal selvagem; a obra é melhor quando executada por auxiliares
melhores, e onde um homem manda e outro obedece pode-se dizer que houve mais obra),
pois em todas as coisas compostas, onde uma pluralidade de partes, seja continua ou
descontinua, é combinada para constituir um todo Unico, sempre se vera alguém que manda
e alguém que obedece, e esta peculiaridade dos seres vivos se acha presente neles como
uma decorréncia em seu todo, pois mesmo onde ndo ha vida existe um principio dominante,
como no caso da harmonia musical. (ARISTOTELES, 1988, p.19)

As relagdes de poder permeiam toda a histéria humana e sempre foram relacionadas a algum tipo de
superioridade, seja a forca fisica, 0s meios econémicos ou o conhecimento, entre tantos outros.

No século XVII, Bacon, cunhou a maxima “saber é poder”. No aforismo 111 do Novum Organun, afirma que
“a ciéncia e o poder do homem coincidem” (BACON, 1979, p.13). A partir dai, a ciéncia apropriou-se do
conhecimento. Apenas 0 conhecimento considerado cientifico passou a ser legitimo, validado e aceito sem
guestionamentos.
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De acordo com Pageés et al (1987), o poder pode ser analisado sob quatro linhas de argumentacdo: marxista,
psicanalitica, politica e ideologica. A perspectiva ideoldgica procura analisar um fendmeno de apropriacéo
do significado e dos valores; portanto, seré priorizada neste estudo.

O poder é sempre relacional; ou seja, é preciso que existam pelo menos duas pessoas para que 0 mesmo se
manifeste, é preciso que exista uma estrutura de acdo coletiva. Pode-se afirmar que toda estrutura de acdo
coletiva, por ser uma construgdo humana, envolve um sistema de poder. S6 quando “os atores tém um
minimo de autonomia é que se pode falar de relacdes de poder entre eles. E essa autonomia mede-se pela sua
capacidade ndo tedrica, mas real, de ndo fazer o que se espera deles, ou de fazer de forma diferente”
(FRIEDBERG, 1993, p.255).

De acordo com Weber (2000, p.33), poder e dominagdo tém significados diferentes. Poder significaria “toda
probabilidade de impor a prépria vontade numa relagdo social, mesmo contra resisténcias, seja qual for o
fundamento dessa probabilidade” e dominacdo (“‘autoridade”), “a probabilidade de encontrar obediéncia a
uma ordem de determinado contetdo, entre determinadas pessoas indicaveis”.

Uma situacdo de dominacdo ocorre, segundo Thompson (1995, p.199), quando as relacbes de poder
estabelecidas sdo sistematicamente assimétricas.

RelacBes de poder sdo sistematicamente assimétricas quando individuos ou grupos de
individuos particulares possuem um poder de maneira estavel, de tal modo que exclua — ou
se torne inacessivel, em grau significativo — a outros individuos ou grupos de individuos,
ndo importando a base sobre a qual essa excluséo é levada a efeito. (THOMPSON, 1995,
p.199-200)

A situacdo de assimetria nas relagdes de poder € clara no filme analisado. De um lado, a comunidade
cientifica estabelecida, detentora da verdade cientifica e possuidora de um poder de maneira estavel, de
outro, os pais de Lorenzo, ndo participantes da referida comunidade.

O estudo observacional

O homem ndo teria obtido o possivel se ndo
houvesse sempre tentado atingir o impossivel.

(Max Weber)

A historia contada no filme O 6leo de Lorenzo é real. Baseia-se no recorte de um determinado periodo da
vida da familia Odone, entre os anos de 1984 e 1995.

Lorenzo é filho de Augusto Odone, um economista que trabalha para o Banco Mundial, e Michaela Odone,
uma mae com dedicacdo exclusiva. Garoto saudavel e inteligente, consegue aprender trés linguas e adapta-se
sem choques culturais & vida em uma comunidade nas llhas Comores.

Trés meses apos voltar para Washington, Lorenzo, entdo com seis anos, comeca a apresentar distdrbios de
comportamento, submetendo-se a uma série de exames. E diagnosticada uma doenca rara, degenerativa,
incurdvel e extremamente agressiva, que leva & morte em, no maximo, dois anos: a adrenoleucodistrofia
(ALD).
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O diagndstico foi dado por um especialista, o Dr. Judalon, o guardido do conhecimento cientifico, o
profissional que possui uma autoridade instituida em seu campo do saber. Comeca aqui a definir-se o que
Bourdieu (1983, p.122) chama campo cientifico, que “é o lugar, o espago de jogo de uma luta concorrencial”,
e 0 que Kuhn (2005, p.29) chama ciéncia normal, que “significa a pesquisa firmemente baseada em uma ou
mais realizacbes cientificas passadas. [...] reconhecidas durante algum tempo por alguma comunidade
cientifica especifica como proporcionando os fundamentos para sua pratica posterior”.

Para se compreender a a¢do do Dr. Judalon é preciso que se entenda o significado de campo e habitus, pois
os dois sdo interdependentes. Para Bourdieu (2004), campo é um espaco de relagcBes entre grupos, com
distintos posicionamentos sociais, espaco de disputa e jogo de poder, e habitus é um processo gerador de
acOes impulsionadas e adaptadas a um determinado campo.

[...] Para que um campo funcione, é preciso que haja objetos de disputas e pessoas prontas a
disputar o0 jogo, dotadas de habitus que impliquem conhecimento e o reconhecimento das
leis imanentes do jogo, dos objetos de disputa. (BOURDIEU, 1983, p.89)

Segundo Bourdieu (1983), os diferentes campos formam-se a partir das relagdes existentes entre seus agentes
internos — sejam de conflito ou alianga —, que se combatem pela posse de determinadas formas de capitais
simbdlicos, pois, assim, em consequéncia do capital alcangado, esses agentes tornam-se hegeménicos dentro
do campo ao qual pertencem. Dessa forma, cada campo social implica uma forma predominante de capital.
Essa concepgédo de campo e relacdo de poder, exposta por Bourdieu (2004), deixa transparente a reacdo do
Dr. Judalon ao ser questionado pelos pais de Lorenzo sobre a possivel forma de tratamento para a doenga.

[...] precisamente aquilo que a nogédo de campo tinha em vista explicar: a realidade, as lutas
gue tém lugar no campo intelectual tém o poder simbdlico como coisa em jogo, quer dizer,
0 que nelas esta em jogo é o poder sobre o uso particular de uma categoria particular de
sinais e, desse modo, sobre a visdo e o sentido do mundo natural e social. (BOURDIEU,
2004, p.72)

Assim, o Dr. Judalon mostra que tem 0 monopdlio da “competéncia cientifica”, ou seja, “tem a capacidade
de falar e de agir legitimamente” (id., 2004, p. 72), tem o respaldo da comunidade cientifica, tem o poder da
palavra. A mae, Susan Sarandon em uma interpretacdo primorosa, pergunta sobre as chances do garoto e se
ha uma possibilidade, mesmo remota, de cura. O cientista responde que ndo, com certeza absoluta, ndo existe
nenhuma chance.

A especificidade do discurso de autoridade (curso, sermdo etc.) reside no fato de que néo
basta que ele seja compreendido (em alguns casos, ele pode inclusive ndo ser compreendido
sem perder seu poder), é preciso que ele seja reconhecido enquanto tal para que possa
exercer seu efeito préprio. (BOURDIEU, 1988, p.91)

Os pais de Lorenzo comecam uma busca desesperada pelos melhores especialistas em ALD. Recorrem,
entdo, ao Dr. Gus Nikolais, que justifica o escasso conhecimento sobre a ALD pelo pouco tempo em que a
doenca foi identificada e pela falta de financiamento para as pesquisas. O Dr. Nikolais informa que morrem
por ano, nos EUA, mais criangas engasgadas com batata frita do que com ALD, ou seja, ndo existem
pacientes em numero suficiente para que a industria farmacéutica obtenha um retorno com seus gastos em
pesquisa sobre o referido tema.

A luta pela obtencdo de créditos e de instrumentos de pesquisa que hoje opde o0s
especialistas ndo se reduz jamais a uma simples luta pelo poder propriamente “politico”.
Aqueles que estdo a frente das grandes burocracias cientificas s6 poderdo impor sua vitoria
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como uma Vvitdria da ciéncia se forem capazes de impor uma definicdo de ciéncia que
suponha que a boa maneira de fazer ciéncia implica a utilizacdo de servi¢os de uma grande
burocracia cientifica, provida de créditos, de equipamentos poderosos, de uma mao de obra
abundante. [...] Assim, a tendéncia dos pesquisadores a se concentrar nos problemas
considerados os mais importantes se explica pelo fato de que uma contribuicdo ou
descoberta concernente a essas questdes traz um lucro simbolico mais importante.
(BOURDIEU, 1983, p.124)

Os Odone concordam em submeter Lorenzo a tratamentos experimentais invasivos e radicais, sem quaisquer
resultados a ndo ser uma piora do estado geral do menino. Lorenzo é inscrito em um programa nutricional do
Dr. Nikolais, que retira da dieta diaria todos os alimentos que contém cadeias longas de acidos graxos. A
hipbtese é que a retirada da gordura saturada da dieta previne o seu acimulo no cérebro. Os pais comecam a
observar que as taxas de Lorenzo nao se reduzem, ao contrario, aumentam.

A partir dai, retiram a dieta e decidem pesquisar tudo sobre a funcdo dos acidos graxos no organismo,
especialmente, sua relacdo com a perda da mielina, substancia fundamental na intercomunicagéo neuronal.

Conseguem identificar um tipo de 6leo purissimo, encontrado, por coincidéncia, em uma pequena inddstria
quimica e resultante de uma experiéncia sem aplicacdo pratica. Ainda ndo testado no organismo humano, o
6leo comecou a ser usado na dieta de Lorenzo e, pela primeira vez, o indice de &cidos graxos estacionou.

Dentro de uma interpretacdo mais profunda da obra de Bourdieu (1983, 1988, 2004) para as a¢des dos Odone
na busca frenética pela cura de Lorenzo, e consequentemente para sua descoberta paliativa, € importante
lembrar o papel da estratégia na disputa dentro do campo cientifico. No contexto do filme, essa estratégia
pode ser observada na série de a¢des ordenadas e estruturadas, desenvolvida em fun¢do de um conhecimento
que proporciona a conquista de uma posi¢do dominante dentro do campo.

Sobre as relagdes de poder, é importante salientar o papel da Fundacao ALD, composta por 500 familias que
tém ou tiveram um membro vitima da doenga. Em uma das reunides, ao contestar os efeitos da dieta do Dr.
Nikolais, os Odone sdo informados pelos lideres da fundagdo de que “ndo s&o cientistas, ndo interpretam
testes, apenas financiam as pesquisas”. Isto €, “os dominados sdo também dominados em seu cérebro”
(BOURDIEU, 1990, p.57), pois mesmo diante de dados quantitativos (a estabilidade dos indices de acidos
graxos de cadeia longa no sangue de Lorenzo), preferem manter o saber candnico da ciéncia, uma vez que 0
mesmo estd instituido e legitimado pela sociedade. Dessa perspectiva, a pesquisa “caseira” dos Odone
constitui uma anomalia; ou seja, “o reconhecimento de que, de alguma maneira, a natureza violou as
expectativas paradigmaticas que governam a ciéncia normal” (KUHN, 2005, p.78).

De acordo com Bourdieu (1983, p.122),

0 que esta em jogo especificamente nessa luta é o monopdlio da autoridade cientifica
definida, de maneira inseparavel, como capacidade técnica e poder social; ou, se quisermos,
0 monopolio da competéncia cientifica, compreendida enquanto capacidade de falar e de
agir legitimamente (isto €, de maneira autorizada e com autoridade), que é socialmente
outorgada a um agente determinado.

E importante salientar que ndo se observa contradicdo alguma entre os tipos de saber indutivo e o
autodidatismo de Augusto Odone. Augusto observa, formula, testa e refuta hipoteses através da
experimentacdo. O que Augusto ndo tem é o saber legitimado, ndo pertence a comunidade cientifica, € um
homem comum; ou seja, ndo tem “um nome proprio, um nome conhecido e reconhecido, marca que distingue
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imediatamente seu portador, arrancando-o como forma visivel do fundo indiferenciado, despercebido,
obscuro, no qual se perde o0 homem comum” (BOURDIEU, 1983, p.132).

Um ultimo aspecto da observacdo refere-se as enfermeiras que colaboram no acompanhamento de Lorenzo.
Incomodadas com o sofrimento do garoto e, sem esperanga de que o quadro clinico possa ser revertido,
comportam-se mais como profissionais da saude, estabelecendo uma relagédo sujeito-objeto e mantendo uma
distancia segura do envolvimento emocional. Sentindo-se incomodada com o tratamento desumanizado das
enfermeiras, que apenas cumprem suas tarefas, Michaela decide trazer um amigo de Lorenzo, o jovem
Omuri, das llhas Comores.

O filme encerra-se com alguns garotos portadores de ALD tomando o “6leo de Lorenzo” e mantendo seus
indices de acidos graxos de cadeias longas estaveis. Lorenzo, com 17 anos, apresenta danos cerebrais
irreversiveis, mas ja consegue comunicar-se de forma rudimentar com as pessoas que o cercam.

Conclusoes

A histdria de Lorenzo nos alerta para a arrogancia que muitas vezes permeia o saber cientifico, tornando-o
profundamente desvinculado dos valores humanos fundamentais, como o amor e o respeito ao préximo, que
quase sempre permeiam o senso comum, mas devem ser erradicados do conhecimento cientifico.

Demo (2000, p.23) nos ensina que o0 senso comum deve ser respeitado, que

ndo é algo desprezivel, muito ao contrario, é sobretudo com ele que organizamos nossa vida
diaria [...]. Em termos genéricos, o senso comum é a bagagem cultural e evolucionaria que
trazemos conosco, por meio da qual sabemos constituir familia, educar os filhos, alimentar-
nos, cuidar da salde, sem necessariamente sermos pedagogos ou médicos; nem estd
assegurado que, sendo pedagogo ou médico, saibamos melhor nos educar e curar; essa
bagagem, em condi¢des normais, ndo é colocada em questdo e, por isso, faz parte da
aceitacdo comum.

Ao fazer parte do acervo do senso comum, 0 conhecimento intuitivo é desprezado pela ciéncia. Entretanto,
de acordo com Weber (1993, p.26), “no campo das ciéncias, a intui¢do do diletante pode ter significado tao
grande quanto a do especialista e, por vezes, maior. Devemos, alids, muitas das hipdteses mais frutiferas e
dos conhecimentos de maior alcance a diletantes”.

Augusto e Michaela Odone sdo diletantes, sdo pais e procuram negar “que o conhecimento precede os
valores [...]” (BERGER e LUCKMAN, 2004, p.129). Mais importante que o conhecimento, sdo valores
como o amor e a humildade, considerados por Bourdieu (2005) como bens simbélicos. Priorizando esses
valores, talvez, se possa desenvolver uma atitude mais critica quanto ao conhecimento cientifico e mais
flexivel em relacdo ao conhecimento intuitivo e aos saberes ndo cientificos. Talvez, aprendamos que titulos
académicos ndo nos tornam necessariamente melhores que nossos semelhantes.

Os Odone nédo aceitaram o monopélio da autoridade cientifica, compreendida como capacidade de falar e de
agir legitimamente, socialmente outorgada a um agente determinado, a comunidade da ciéncia médica.
Promoveram uma ruptura no equilibrio das relagdes existentes entre ciéncia e senso comum; desobedeceram
as regras do jogo, no sentido de ndo aceitar como verdade absoluta um diagndstico médico e o progndstico
sobre a doenca de Lorenzo.
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Augusto Odone questiona o saber candnico da ciéncia em um caso especifico, acreditando que “nao ha teoria
final, prova cabal, pratica intocavel” (DEMO, 1995, p.11). Apds exaustiva pesquisa bibliografica sobre o
assunto, ALD, e com base em alguns estudos ainda incipientes sobre determinados 6leos, segue 0s passos
classicos do método cientifico, observando, formulando, testando e refutando algumas hipdteses. Ao fazer
uma experimentacdo, acaba por encontrar um tipo de 6leo purissimo ainda ndo testado no organismo
humano, que, inserido na dieta de Lorenzo fez estacionar, pela primeira vez, o indice de &cidos graxos.

A comunidade cientifica, ap6s longos anos, reconheceu a eficacia do “6leo de Lorenzo”, que teve sua
comprovacao cientifica em uma pesquisa longitudinal coordenada pelo neurologista Hugo Mozer, publicada
na revista New Scientist. A comunidade cientifica, entdo, cooptou Augusto Odone como membro,
outorgando-lhe o diploma honorério de medicina. Assim, € possivel concluir que o discurso de autoridade
cientifica pode ser questionado e que a ruptura do monopdlio da competéncia cientifica pode contribuir para
aumentar o acervo de conhecimento, sem necessariamente alterar as relacdes de poder.
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