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Ousodematerid audiovisud temddoamplamente
difundido nosdiversosniveisdeensino, do fundamental
ao universitério. Asanimagdes, documentariosevideos
produzidos especiad mente parauso em slasdeaulatém
semultiplicado, mas o acesso aessesmateriaisnem sem-
preéfacil. Emboraagunsddesestgam disponiveisgra-
tuitamente nainternet, muitasvezesintegramlivrosrela-
tivamente caros, ou s&0 comercializados apregosin-
compativel s com as condi¢des de professores de esco-
las puiblicas. Como conseqiiéncia, osrelatosdo uso desse
material tém seconcentrado no ensino universitério.

Por outro lado, filmescomerciaistémsido utiliza-
dosnaéreade CiénciasBiol égicas, tanto paratratar de
assuntos rel acionados a salide quanto aeducagéo. En-
contramosrel atosdo uso defilmescomerciaisno ensino
superior ndo s paraauxiliar o ensino detemasligadosa
microbiologia, farmacol ogia, psicologiaepsiquiatria
(Bhagar, 2005; Lepicard e Fridman, 2003; Garcia-
Sanchez ecols., 2002; Fritz e Poe, 1979; Alexander e
cols., 1994; Pappas e cols., 2003; Farre e cols., 2004;
Sierles, 2005; CrellineBriones, 1995; Baumannecols,,
2003; Koren, 1993) mastambém paraabordar o trato
com os paci entes, principal mente em cursos de enfer-
magem (Hyde e Fife, 2005; Elder e Schwarzer, 2002;
Masters, 2005; Wall e Rossen, 2004; Matusevich e
Matusevich, 2005; Weerts, 2005; Hyler e Schanzer
1997).

Algunsautoresrelatam o uso defilmescomerciais
paradiscutir Ciéncia, o papel dossujeitosenvolvidosna
construgdo do conhecimento cientifico, osvaloresmo-
rais e as pressdes sociais, econdmicas e até politicas
exercidas sobre aproducéo cientifica(Bowman, 2005;
Flores, 2002; Self ecals., 1993; Goldman, 1987).
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O presentetrabal ho relatanossaexperiénciacom
o uso do filme"O Oleo de Lorenzo", uma producio
americanade 1992, baseadaemfatosreais. Ofilmere-
trata a historia de Lorenzo Odone, um garoto com
adrenoleucodistrofia(AL D), umararadoencagenética
que causadano abainhade miglinadosneuréniosepode
levar amorte em poucos anos. Pessoas comALD acu-
mulam altos niveis de acidos graxos de cadeialonga,
devido dausénciadaenzimaresponsavel pelasuade-
gradaco. L orenzo apresentaaformamaiscomum de
ALD, quetem herancarecessvaligadaao cromossomo
X. Ofilmerelataaformacomo essespais sededicaram
a0 estudo dadoencado filho, chegando apatrocinar um
congresso entre cientistas que poderiam contribuir para
o mel hor entendimento dadoenca, naépocabem pou-
co conhecida. Estefilmetem sido utilizado por nésem
aulas de Genética M édicaministradas aestudantesde
graduagdo em medicinada UFSC, mas 0 mesmo pro-
cedimento, com adaptagdes, pode ser utilizado em au-
lasde Genéticaou de outras &reasdaBiologiano Ensi-
no Médio.

Osaunos assistem ao filme em sala, depoisde
termos discutido em aulas anteriores conceitos basi cos
de genéticaclassica, mecanismos de herangaefatores
gue podem complicar os padrdes de heranga (como
penetranciaincompletae expressividade variavel). O
objetivo étrabal har esses conceitos numasituacao per-
sonalizada, de modo que 0 aluno possase mobilizar e
formar opini&o sobre osvérios aspectosenvolvidosno
diagndstico de umadoencagenética. Paratanto, el abo-
ramosum roteiro paraestudo einterpretacéo do filme,
com 15 questdes que devem ser respondidas por gru-
posdequatro alunos. Tal roteiro divide-seem 3 partes:
Caracterizagao da doenca; Estudo da doenca pelos



Odonee Relacdo entre médico e paciente. Asprimeiras
quatro questdes verificam se o auno conhece, compre-
ende e consegue aplicar conhecimentosbasi cosde Ge-
néticae Fisiologia, e aborando esquemas, interpretando
informagdes com base em conhecimento prévio e apli-
cando-os naresolucéo deum problema.

Além dessashabilidades, asdemai s questdes exi-
gem gue o aluno estabel ecarel agdes, ndo so entre co-
nheci mentos cientificos especificos, mastambém entre
elesefatoressociais. A partir de ent&o, solicitamosao
auno queavalig, critique e seposcionediante deques-
tbesdiversas, taiscomo o impacto deumadoencage-
néticadentro dafamiliaou arel acéo entre médico e pa
ciente. Destaforma, além das alteracbes metabdlicase
fisiol6gi cas, abordamos os aspectos psicossociaiseim-
plicagBesculturais, sociaise econdmicas mostradas no
filme

Naprimeiraparte do estudo (Caracterizacdo da
doenca), osalunos respondem as seguintes questoes:

1 Descrevabrevemente adoencaapresentadapor
Lorenzo.

2. Representeum neurdnio deL orenzo gpdsumano
dadoenca. Incluao esquemade um neurdnio nor-
mdl.

3. AALD éumadoencadeherancarecessivaligada
ao cromossomo X. Fagao heredogramadafami-
liade L orenzo edé o gendtipo dos seguintesmem-
bros: tial etia2 (irmésde Michaela), tiaDee,
Michaela, Augusto eL orenzo.

4.  Comentesobre o aparecimento do gene nafami-
liade L orenzo. Como equando el eteriaapareci-
do? Qual o risco paraaprole de cada umadas
mulherescitadas?

5.  Quaissdo asimplicagdes psicossociaisdo diag-
néstico deumadoencarara, nova, transmitidapor
mecanismo de heranca recessiva ligada ao
Cromossomo X, que ndo se manifestaao nasci-
mento e éfatal ? Cite outradoencacom caracte-
risticas semel hantes. O diagndstico de doencas
autossomicasrecessvasou recessivasligadasao
cromossomo X traz pelo menosdois problemas
familiares(emocionais, socials) muitoimportan-
tes, eclaramente mostrados no filme. Descreva-
0S.

Solicitamos aos al unos que reconhecam efeitos
psi cossociaisdo diagndstico deumadoencarara, pou-
co conhecida, transmitidapor mecanismo de heranca
recessivaligadaao cromossomo X, quendo semanifes-
taao nascimento e éfatal; que reconhecam outradoen-
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cacom caracteristicas semel hantes; queidentifiquemno
filme ao menosdois problemasfamiliaresimportantes
mostrados nessasituagdo. Pararesponder essas ques-
t0es, 0 aluno deve conhecer bem 0 mecanismo de he-
rangarecessvaligadaao cromossomo X, erelacionar
esses conhecimentos aoutras doengas. Nesse momen-
to, nossaintencado € mostrar que 0 sentimento de culpa
do personagem damée, nofilme, poderiaser minimizado
caso elaconhecesse melhor 0o modo detransmisséo do
gene, assim poderiaentender como o gene et presen-
tenafamiliasem semanifestar, e por que eventuad mente
poderiafazé-lo. Esse entendimento dependeriatanto do
conhecimento prévio dafamiliaquanto dadisponibilida-
de do médico ou outro profissiona de salde para
esclarecé-los.

Observamos que o sentimento de culpadaméae
ficabastante claro paraos aunos, o que seevidencia
em suas respostas ao questionario, quando discorrem
sobreaimportanciade umaconversamaisesclarecedora
com o médico deformaaentender o acaso destefato,
bem como de apoio psicol 6gico paraafamilia. Osgru-
pos apontam ai nda outros aspectos psi cossociaisbem
diversos, como os seguintes (aqui reproduzidoscomas
palavrasdeles):

"angustiaem saber se os demaisfilhos e sobri-
nhostambém serdo af etados e se osfamiliares portado-
resdo genedevem searriscar emter filhos'

"outros meninos afetados de umamesmafamilia
serdo conscientes de como adoencaevoluirdequal o
prognostico, assm como seuspais’

"impoténciafrenteadoencadofilho"

"distanciamento dos paisdas suasvidas sociais
parapoder cuidar do menino” ou "isolamento socia da
familid' e"améedeixou deviver suavidaparacuidar do
filho, o queaafastou do marido"

" preconceito contraum menino gravemente do-
ente, quepossui gpenasfungdesvegetativasendointerage
mas com 0 mundo que o cerca, levando abrigas com
enfermaraseentrefamiliares’

"incredulidade em relacdo aciéncia e a classe
médicae perdadaféreligiosa, podendo gerar revolta
com suas respectivas consequéncias (tanto positivas,
como buscar tratamento, quanto negativas, como atitu-
deshostiscontramédicos, cientistaseentidadesrdigio-
sx0)"

"a guns maridos se separam das mées de seusfi-
Ihos afetados (libertando-se também do estressefamili-
ar) parase casar com outras mulheres que néo tém o
genedaadrenoleucodigtrofiaeteremfilhossaudéaveis'



Oscomentariosreproduzidos acimaindicam que
0s alunos passam a ver uma doenca genética no seu
contexto social, e ndo apenas como um dado de
freguiéncianapopul agéo, uma probabilidade de ocor-
rénciaou o resultado de um exame genético. Deixamos
bem claro paraeles que o objetivo daatividade ndo é
ensinar sobre adrenol eucodistrofia, masauxilié-losa
entender o significado deumadoengagenéticano con-
texto social. Esclarecemostambém que, apesar deofil-
me ser baseado em fatos reais, € uma obrade arte e
ficcdo (ndo € um documentério) eque algunsfatosda
historiareal podem ter sido exacerbadosou diminuidos
paradar o carater artistico ao filme, e que portanto de-
vemos ser criticosem relagdo aisso.

Como aAL D néo erabem conhecidanaépoca,
0s proprios médicos pouco sabiam sobre ela, e pouco
puderam informar aospais. Ao receberem o diagndsti-
co, ospaisde L orenzo mergulham noslivrosem busca
de maisinformagdes. Na ansia de melhor entender a
doencado filho paramelhor poder gjudé-lo, os Odone
tornaram-se autodidatas, estudando fisiologia, bioqui-
mica, genética, etc.; organizaram e patrocinaram um
simpdsio com especiadistasnaareaesugeriramotrata-
mento com um 6leo por e esdesenvolvido, 0"Oleo de
Lorenzo". Naverdade, Augusto Odonerecebeu otitulo
dedoutor honoriscausaemmedicina, eeleeMichagla
Odone publicaram um artigo no New England Journal
of Medicine, em 1994 (Odone e Odone, 1994).

Deformasmplificada, podemosdizer queogran-
de problema dos pesquisadores eraentender por que,
mesmo cessando aingestdo de &cidosgraxosde cadeia
longa, estes continuavam ase acumular no organismo
dascriangascomALD. Paramelhor entender essepro-
blema, Augusto Odonefaz umaana ogiaentreumapia
de cozinhacom duastorneiraseo organismo deL orenzo:
apiaseriao organismo de L orenzo, por umadastornei-
ras"entram’ no organismo 0s &cidosgraxos provenien-
tesdadieta, pelaoutra"entram™ os &cidos graxos pro-
venientes da biossintese. O ralo da pia representa a
enzimagque degradaessas gorduras, e que estdausente
na pessoa com AL D. Augusto também usa clipes de
papel pararepresentar os mecanismosdebiossintesee
degradacdo das cadei as de &cidos graxos. As questes
da parte 2 (Estudo da doenca pelos Odone) tém por
objetivo principal discutir com osestudanteso papel das
anal ogias como ferramenta paranos gjudar acompre-
ender processos aindan&o bem conhecidos:

1. Qual foi o exemplo usado por Augusto Odone
paraexplicar adoenca? Como as analogias podem
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nosgudar aentender um problemacientifico?

2. Como adietaafetaaprogressao dessadoenca?
Oqueerao"dleodel orenzo"? Por que eleeratdo
especid?

3. ComoAugusto usou um model o (clipesde papdl)
pararesolver um problemacientifico?Vocé conhece
outrasstuagbesem quefoi utilizado um modelo para
explicar um problemacientifico?

Pedimos aos alunos que descrevam a analogia
(comapia) eo modelo (com clipesparapapdl) utiliza-
dos por Augusto, explicando como as anal ogias podem
nos g udar aentender um problemaeidentificando ou-
tras situagdes em que foram usados model os nacons-
truc&o do conhecimento cientifico. E importanteque o
professor reconhecatanto aimportanciaquanto oslimi-
tesdo uso deanalogias, e quedeixeclaro paraosalu-
nos quando estafazendo uso deumaanaogia

Observamos que osaunosdescrevem de manei-
racorretatanto aana ogiaguanto o model o empregado
por Augusto Odone. No entanto, apesar deAugusto ter
utilizado essas estratégias paramel hor entender o pro-
blemae posteriormente poder propor umaformadetra
tamento paraadoenca, poucos aunosreconhecem que
anal ogias e model 0s s0 Uitei s para os préprios pesqui-
sadores, o queficaevidenciado por respostas como as
Sseguintes:

"asanalogias podem ser Uteispor trazer um pro-
blemadesconhecido paraumasituacdo cotidiana, o que
facilitaoraciocinio. Comaana ogia, Augusto conseguiu
perceber..." (€ importante notar que, a essa altura,
Augustojatinhaatingido o status de pesquisador).

A grandemaioriadosaunos parece acreditar que
anal ogias e model 0s sdo usados apenas parafacilitar o
entendimento de pessoasleigas:

"asanaogias g udam aentender problemascien-
tificos (geralmente complexos), porque fornecem ba-
sessimples, defécil entendimento e acesso paradiver-
Sas pessoas paraos mais variados assuntos, especial -
mente pessoas que sao leigas paraesses problemas”

"as anal ogias ddo um caréter pedagdgico aex-
plicacdo de um problemacientifico, amedidaque utili-
zam mecanismos envolvidosem nosso cotidiano, facili-
tando assim asuacompreensao”

"asanal ogias mostram-se como um instrumento
deauxilioimportante ao entendimento de problemasci-
entificos, até por pessoas sem nenhuma formagéo aca-
démica"

"podemos usar exemplos préticosedefacil assi-



milacdo do nosso dia-a-diaparaaexplicacéo dalingua
gem cientifica, umavez queamaioriadosindividuosda
sociedade ndo possui 0 dominio dalinguagem técnica
necessariaao seu pleno entendimento”

Ofilme O Oleo de Lorenzo é apropriado ainda
parase discutir osaspectos econdmicos queinfluenci-
am apesquisacientificaeacomplexidade dasrel agbes
entre a ciéncia e a sociedade, a partir das cenas do
simpdsio promovido pelos Odone, em que o casal per-
cebe adiferencaentre osinteresses e necessi dades dos
pesqui sadores e aquel as dos pacientese suasfamilias. A
linguagem diretae asdescrigdesimpessoaisdosrelatos
cientificos, enumerando osgravessintomasdaprogres-
sd0 dadoenca, confrontam avivénciado curso dado-
enca e anecessidade de esperanca de cura, por parte
dos pacientesede suasfamilias. A presentamosaseguir
asquestdes que nortearam essadiscussdo (Parte 3: Re-
lag&o entre médico e paciente):

1. A quesedeveuadificuldade no diagndstico da
doencadeL orenzo? Como foi feitaacomunica-

¢ao do diagnostico aospai s?

2. Como satisfazer anecessidade dos pais de co-
nhecer melhor adoenca?

3. Como éfeito o0 estudo de umadoencarara? Na
suaopinido, o paciente (Lorenzo) foi respeitado?
Por qué?

4.  Vocémudariaagumacoisanaformacomo foi
dadaanoticiaaospais? Justifique.

5. Paramuitasdoencas genéticas existem associa-
cOes de apoio asfamilias, e édever do consultor
genético encaminhé&-las aessas associagtes. No
entanto, nem sempretai s associagOestraba ham
s0 demaneirapositiva. Quais eram as preocupa
¢Oesdaassociacdo defamiliascomALD mostra:
danofilme? Como aatuou deformapositiva?E
deformanegativa?

6.  Duranteosmpdsio promovido pelosOdone, ees
perceberam que os cientistas muitas vezestraba-
Iham sozinhos, ndo sociaizando seusresultados.
Como osinteresses econdmicosinfluenciaram o
desenvolvimento dapesquisasobreALD?

7. Comovocévéacompetitividade dos cientistas x
Interesses de pesquisax interesses humanos?
Asrespostas as questdes da parte 3 sdo bastante

complexas, endo serdo discutidas no presentetrabal ho.
Asquestdes quefazem partedo roteiro paraes-

tudo einterpretacéo dofilme" O Oleo deL orenzo™" aqui
apresentadasforam utilizadas no curso de Medicinada
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UFSC, masacreditamos que podem ser adaptadaspara
nortear discussdes sobre Genética, GenéticaHumana,
construcdo do conhecimento cientifico erelacesentre
ciéncia, tecnol ogiae sociedade no ensino médio, contri-
buindo paraaformacdo de cidad&os conscientesecriti-
COS.

Nossaexperiénciaem cursosde graduacéo eem
cursosdeformagao continuadade professorestem mos-
trado que variosfilmes comerciais podem ser adequa
damente utilizados no ensino de genética, tanto no Eng-
no Superior como no Ensino Médio, erepresentamuma
dternativacompativel ascondigdesdeensino degrande
partedas escolaspublicas.
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