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sta publicacdo tem uma origem que remonta a cerca de duas
—— décadas, quando decidimos criar uma série de livros, intitu-
lada “Terra Incognita”, que visava dar acesso a leituras para

pessoas interessadas no campo da divulgacdo cientifica. Assim,
nasceram Ciéncia e publico. caminhos da divulgacdo cientifica no
Brasil' (2002), Terra incoégnita - A interface entre ciéncia e publico?
(2005) e O pequeno cientista amador - a divulgacdo cientifica e o
publico infantil (2005)3.

Em 20009, participamos do grupo que criou uma especializagao em
divulgacéo cientifica na Casa de Oswaldo Cruz, em parceria com o
Museu de Astronomia e Ciéncias Afins (Mast), a Fundacao Cecierj,
Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ) e o Jardim Botanico
do Rio de Janeiro, na qual iniciamos uma disciplina introdutodria sobre
modelos e conceitos em divulgacao cientifica.

Em 2016, conseguimos implementar, como parte de um esforco de
varias pessoas, o Mestrado Académico em Divulgacdo da Ciéncia,
Tecnologia e Saude, na Casa de Oswaldo Cruz e com 0s mesmos
parceiros - o segundo do pais dedicado exclusivamente a Divulgacao
Cientifica. Desde entdo, temos ministrado a cada ano a disciplina
“Divulgacao cientifica: histdria, conceitos e modelos”.

TMASSARANI, L.; MOREIRA,I. C; BRITO, M. F. (org.). Ciéncia e publico: caminhos
da divulgacéao cientifica no Brasil. Rio de Janeiro: Casa da Ciéncia, UFRJ, 2002.

2MASSARANI, L.; TURNEY, J.; MOREIRA, I. C. (org.). Terra incégnita: A interface
entre ciéncia e publico. 1. ed. Rio de Janeiro: Vieira & Lent, 2005.

SMASSARANI, L. O pequeno cientista amador: a divulgacdo cientifica e o publico
infantil. 1. ed. Rio de Janeiro: Vieira & Lent, 2005.
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Ainda em 2016, foi dada a partida no Instituto Nacional de Ciéncia
e Tecnologia - Comunicacdo Publica da Ciéncia e Tecnologia (ICTP-
CPCT), que envolve pesquisadores de 13 estados brasileiros e de
nove paises nessa area. Ele foi aprovado pelo CNPg em um edital
muito concorrido, que teve a participacao de grupos de pesquisa de
todo o pais e em todas as areas do conhecimento. Conta também
com recursos da Faper].

Em 2021, a Vice-Presidéncia de Educacdo, Informa¢cdo e Comuni-
cacdo (VPEIC) lancou o Edital n2 001/2021 e a Portaria n® 7 - Recursos
PROAP - Auxilio Financeiro a Pesquisadores, da Vice-Presidéncia
de Educacéao, Informacdo e Comunicac¢ao (VPEIC), que contou com
recursos da Capes. Achamos, portanto, que se tratava de uma oportu-
nidade 6tima para consolidar uma publicacdo com leituras selecio-
nadas sobre a pesquisa em divulgacdo cientifica que pudesse ser
util para os alunos de nossa disciplina e também quaisquer pessoas
interessadas na area.

Esta publicacdo reldne seis capitulos.

Embora diversifiguemos algumas leituras ao longo do nosso curso,
hadoistextosquetémsemantidocomoreferénciasbasicas.Noprimeiro
deles, Dominique Brossard e Bruce Lewenstein, dois reconhecidos
especialistas internacionais em divulgacao cientifica, discutem os mo-
delos de divulgacéo cientifica e os desafios de se pensar teoricamente
uma area de uma forma articulada com a pratica. No segundo
deles, Steven Epstein discute um caso de conhecimento leigo muito
interessante relacionado a Aids e ao processo de regulamentag¢do
das drogas desenvolvidas para o tratamento dessa doenca.

O terceiro capitulo, escrito pelo divulgador da ciéncia britanico
David Dickson, faz uma defesa do modelo de déficit (discutido no
texto de Brossard e Lewenstein), chamando a ateng¢do para o fato
de que conteudos cientificos sdo importantes na tomada de decisdo
bem informada em temas de ciéncia e tecnologia e na divulgacao
cientifica - em resposta as criticas constantes a este modelo.
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Em nossa disciplina, sempre dedicamos uma parte importante a
histéria da divulgacao cientifica no Brasil, ainda pouco conhecida em
Nosso pais. Mapear esse campo historicamente, com seus personagens,
motivacdes e instrumentos - e como se transformaram ao longo do
tempo - tem sido um esforco nosso desde 1997. Neste livro, trazemos
um capitulo atualizado dedicado a histéria da divulgacao cientifica
no Brasil.

Uma discussdo mais recente se refere a acessibilidade e divulgagao
cientifica, drea que tem sido navegada por Jessica Norberto Rocha,
gue se uniu como docente na nossa disciplina em 2019. Neste livro,
incluimos um capitulo sobre o assunto, fruto de um estudo liderado
por Noberto Rocha.

Em nossas publicacdes, buscamos sempre enfatizar um documento
de carater relevante na histéria da divulgacéo cientifica no Brasil. Neste
livro, foi a vez do artigo de Louis Couty, publicado em 1879, um texto
pioneiro e importante para a compreensdo do quadro da incipiente
divulgacdo cientifica na segunda metade do século 19 no Brasil.

Obviamente, os tdépicos principais para se pensar criticamente o
campo tedrico e pratico da divulgacao cientifica ndo se encerram
nesta publicacdo - e nem seria possivel, tendo em vista a complexi-
dade do campo e seu carater vasto e multidisciplinar. Muitos temas
ficaram de fora, como percepc¢ao publica da ciéncia, a compreensao
dos distintos publicos, fake news, estudos de redes sociais € muitos
outros. Alguns deles sdo abordados em textos cujas referéncias
incluimos ao final do livro, em “Outras leituras”. Cabe ressaltar que
nossa disciplina e este livro visam apenas ser uma Introducdo ao
tema e um estimulante pontapé inicial para gquem quiser seguir mais
a fundo nessa area.

Boa leitura!
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Uma avaliacao critica dos
modelos de compreensao publica
da ciéncia: usando a pratica para
informar a teoria'

Dominique Brossard?
Bruce V. Lewenstein®

uestdes cientificas complexas sdo inerentes as sociedades

modernas e sdo continuamente debatidas na esfera publica.

Pesquisa com células-tronco, biotecnologia e mudancas
climaticas - tudo isso exige regulamentacdes e, como resultado, exige
consideracdes cientificas e sociais. Por conseguinte, todos os individuos
que vivem em sociedades que valorizam e respeitam as opinides de
seus cidaddos devem poder obter uma compreensdo basica dessas
questdes complexas. Nas sociedades democraticas, a divulgacao
cientifica € fundamental para processos essenciais de formulacdo de
politicas sobre questdes cientificas controversas.

Reconhecendoaimportanciadasdimensdes éticas, legais e sociais dos
novos desenvolvimentos cientificos nos ultimos vinte anos,* o gover-
no federal dos Estados Unidos passou a obrigar a inclusdo de atividades
de divulgacado cientifica e compreensdo da ciéncia nos projetos que
financia. A base que respalda essa acdo € a de que um maior acesso
a informacédo permitird um conhecimento maior sobre questdes éticas,
legais e sociais que, por sua vez, permitird uma maior capacidade por
parte dos individuos e das comunidades de lidar com essas questdes

" A traducdo deste artigo foi autorizada pelos autores. Tem origem no texto:
LEWENSTEIN, B., BROSSARD, D. A Critical Appraisal of Models of Public
Understanding of Science: Using Practice to Inform Theory. In: KAHLOR, LeeAnn;
STOUT, Patricia (orgs.). Communicating Science: New Agendas in Communication.
Routledge: Nova lorque e Londres, 2010.

2 Professora e chefe do Departamento de Comunicacdo das Ciéncias da Vida,
University of Wisconsin-Madison (Estados Unidos).

3Professor do Departamento de Estudos da Ciéncia e Tecnologia, do qual é chefe, e
do Departamento de Comunicacao da Cornell University (Estados Unidos).

4 Nota de edicdo: o texto é de 2010, portanto, refere-se a 30 anos.

Uma avaliacdo critica dos modelos de compreensdo publica da ciéncia



ao se depararem com elas. Ao mesmo tempo, novos conceitos
de “compreensdo publica da ciéncia” surgiram no campo tedrico,
indo de um conceito de “déficit” ou difusdo linear de popularizacdo
para modelos que enfatizam o conhecimento leigo, o engajamento
publico e a participacdo publica na formulacao de politicas cientificas
(LEWENSTEIN, 2003). Apelos por uma “divulgacéao cientifica melhor”
sdo comumente ouvidos na esfera publica.

Para analisar como informacdes sobre uma area nova e emergente da
ciéncia - que esta entrelagada com questdes publicas - tém sido usadas
em ambientes educacionais publicos para influenciar a compreensao
publica da ciéncia, o presente estudo se baseia nos projetos educacio-
nais financiados pelo Departamento de Energia (DOE, na sigla em
inglés) ligados ao Projeto Genoma Humano (PGH), especificamente no
que se refere ao componente de Implicacdes Eticas, Legais e Sociais
(ELSI, na sigla em inglés). Nosso objetivo € usar situacdes do mundo
real para investigar se as discussdes gue ocorrem no campo tedrico
podem ser reproduzidas na pratica. Em outras palavras, usaremos
uma abordagem de estudo de caso para testar modelos tedricos de
divulgacédo cientifica a fim de avaliar até que ponto as atividades de
divulgacéao cientifica correspondem a esses modelos.

Organizamos este capitulo da seguinte forma: apds colocarmos os
modelos tedricos de comunicacao publica da ciéncia em um contexto
histdrico e conceitual, discutiremos os métodos que usamos para iden-
tificar e analisar se as atividades de divulgacao cientifica dos projetos
correspondem a esses modelos. Concluiremos discutindo as licdes
a ser aprendidas com nossa investigacdo e sua relevancia para a
pesquisa em divulgacao cientifica, questionando o uso rigoroso dos
modelos tedricos atuais na opinido publica e na compreensdo publica
da pesquisa ligada a ciéncia.

Bases tedricas

“Compreensdo publica da ciéncia” (“Public Understanding of
Science” - PUOS, na sigla em inglés) € um campo relativamente novo de
investigacao académica que se desenvolveu nos anos 1980. Podemos
classificar os projetos ligados a PUOS a grosso modo em duas grandes
categorias: (1) projetos que visam melhorar a compreensdo do(s)
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publico(s) sobre uma area especifica da ciéncia; (2) projetos que tém
como objetivo explorar a interacdo do publico com a ciéncia.

Trabalhos recentes vém tentando integrar as duas categorias, ligan-
do os resultados da pesquisa com as atividades de divulgacdo. Tais
esforgos visam construirmodelos conceituaisde comunicagdo publicada
ciéncia que permitam dar uma visdo ampla das abordagens disponiveis
para a pesquisa nessa area; um dos objetivos implicitos € implementar
esses modelos sistematicamente na pratica de divulgacédo cientifica.

O Modelo de Déficit

Ndoédesurpreenderqueamaioriadasdiscussdessobreacompreensao
publica da ciéncia aconteca dentro da propria comunidade cientifica.
Desde pelo menos meados do século 19, a principal preocupacdo tem
sido a falta de apoio publico intelectual para formas de pensamento
cientifico e apoio publico material para o trabalho cientifico - o finan-
ciamento para a pesquisa (BURNHAM, 1987; LAFOLLETTE, 1990). Em
meados da década de 1970, essas preocupacdes levaram o National
Science Board (Conselho Nacional de Ciéncias, cuja sigla e inglés é NSB)
a se empenhar na tentativa de medir o conhecimento e as atitudes do
publico em relacdo a ciéncia e tecnologia (MILLER, 1983a, 1983b). Essas
pesquisas mostram que, em 2002, apenas 10% dos americanos podiam
definir “molécula” e que mais da metade acreditava que humanos e
dinossauros viveram na Terra ao mesmo tempo (NATIONAL SCIENCE
BOARD, 2002). A combinacdo dessas questdes factuais com outras
sobre o processo da ciéncia e o lugar institucional da ciéncia produziu
medidas de “alfabetizacdo cientifica” que mostram, dependendo do
ano e do método particular de interpretacdo, que apenas 5% do publico
norte-americano é cientificamente alfabetizado e apenas 20% estdo
interessados e informados. O resto, por definicdo formal, é “residual”
(NATIONAL SCIENCE BOARD, 1991, 1993, 1996, 1998, 2000, 2002).

Estudos como esses - assim como anedotas frequentes relatadas
dentro da comunidade cientifica sobre a incapacidade do publico de
entender até mesmo as ideias basicas de probabilidade, ceticismo
e evidéncia - alertaram sobre a falta de conhecimento e, em seguida,
para a necessidade de novos programas que fornecessem
informacdes para preencher essa lacuna do conhecimento (ROYAL
SOCIETY, 1985; U.S. NATIONAL COMMISSION ON EXCELLENCE

Uma avaliacdo critica dos modelos de compreensdo publica da ciéncia



IN EDUCATION, 1983). Essa abordagem ficou conhecida como o
‘Modelo de Déficit’, pois descreve um déficit de conhecimento que
deve ser preenchido, com a presuncdo de que, depois de o déficit ser
consertado, tudo ficara “melhor” (seja 1& o que guer que isso signi-
fique) (ZIMAN, 1991, 1992). Surgiram, entdo, projetos grandes e impor-
tantes para lidar com a alfabetizacdo cientifica, sendo, talvez, os mais
conhecidosos National Science Education Standards (Padrées Nacio-
nais de Educacdo em Ciéncia) nos Estados Unidos (AMERICAN
ASSOCIATION FOR THE ADVANCEMENT OF SCIENCE, 1993; NATIONAL
RESEARCH COUNCIL, 1996).

No entanto, estudios os identificaram uma série de problemas com
o Modelo de Déficit. Em especial, muitas perguntas sao feitas fora
de contexto (WYNNE, 1995). Em que situacdo de relevancia pessoal,
por exemplo, um ndo cientista precisaria saber a definicdo de DNA?
Teorias de aprendizagem mostram que as pessoas aprendem melhor
guando os fatos e as teorias tém significado em suas vidas pessoais
(BRANSFORD, 2000); por exemplo, pesquisas mostraram que em
comunidades com problemas de qualidade da agua, mesmo pessoas
com educacdo limitada podem compreender informacdes técnicas
altamente complexas com rapidez (FESSENDEN-RADEN; FITCHEN;
HEATH, 1987). Além disso, a interpretacao que rotula muitas pessoas
de “analfabetos cientificos” ou “residuais”, embora baseada em boa
teoria politica, destaca as relacdes de poder entre aqueles que possuem
o conhecimento especifico medido pelas pesquisas e aqueles que ndo
possuemtalconhecimento.Poucaatencaotemsidodadaaoutrasformas
de conhecimento que podem ser relevantes para os individuos em suas
vidas cotidianas no mundo real (IRWIN; WYNNE, 1996). Outra critica
€ que, apos quase 30 anos de coleta de dados sobre a compreensao
publica da ciéncia e apds muitos mais anos de tentativas de levar o
conhecimento ao publico, os numeros parecem surpreendentemente
estaveis. Lidar com o problema na perspectiva de “preencher o déficit”

ndo parece ter sido uma estratégia bem-sucedida.

Como resultado dessas preocupacdes sobre o Modelo de Déficit, pelo
menos outros trés modelos foram desenvolvidos: o Modelo Contextual,

o Modelo de Conhecimento Leigo e o Modelo de Engajamento Publico.
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Esses modelos sdo abordagens que tém como objetivo entender qual é
“o problema”, como medi-lo e como enfrenta-lo. A seguir, discutiremos
o Modelo Contextual de comunicacdo publica da ciéncia.

O Modelo Contextual

O Modelo Contextual entende que as pessoas nao recebem as infor-
macdes como simples recipientes vazios, mas, sim, elas processam
informacdes de acordo com suas estruturas sociais e psicoldgicas
que foram moldadas por suas experiéncias anteriores, contexto
cultural e circunstancias pessoais. Uma area comum em que o Modelo
Contextual tem sido aplicado é na percepcdo e na comunicacdo de
risco (KRIMSKY; PLOUGH, 1988; NATIONAL RESEARCH COUNCIL
(U.S.)). COMMITTEE ON RISK PERCEPTION AND COMMUNICATION,
1989; SLOVIC, 1987). O modelo considera que os individuos recebem
informacdes em contextos especificos, o que, portanto, define como
reagem a essas informacdes. Problemas psicoldgicos pessoais podem
afetar o contexto, assim como a fase da vida ou o tipo de persona-
lidade (temeroso, agressivo), ou ainda o contexto social no qual as in-
formacdes sdo recebidas (uma relacdo de confianca com um velho
amigo versus uma relacdo de confronto com um empregador
desconfiado, por exemplo). O Modelo Contextual também considera a
capacidade dos sistemas sociais e representacdes da midia de atenuar
ou amplificar a preocupacdo do publico sobre questdes especificas
(KASPERSON et al., 1988).

As aplicacdes mais recentes do Modelo Contextual tentaram usar
estratégias modernas de segmentacdo de marketing para identificar
populacdes com atitudes preconcebidas diferentes em relacdo a cién-
cia, sem necessariamente vincular esses grupos a contextos de risco
especificos ou a niveis de “alfabetizacdo cientifica” (OFFICE OF
SCIENCE AND TECHNOLOGY; WELLCOME TRUST, 2000). Na pratica, o
Modelo Contextual oferece orientacdes de como construir mensagens
sobre ciéncia relevantes para pessoas em contextos especificos, tais
como usar mensagens sobre vicio e estrutura cerebral como um veiculo
para ensinar adultos pouco alfabetizados a ler (que muitas vezes vém
de contextos em que as drogas e o vicio sdo comuns) (BAKER, 1995).
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O Modelo Contextual tem sido criticado por ser apenas uma versao
mais sofisticada do Modelo de Déficit: ele reconhece que o publico ndo
é formado de meros recipientes vazios, mas, ainda assim, considera
conceitualmente como um “problema” a forma como as pessoas
reagem as informacdes, o que é considerado inapropriado no ponto de
vista dos especialistas cientificos (WYNNE, 1995). O Modelo Contextual
reconhece a presenca de forcas sociais, mas, mesmo assim, o foco é na
reacdo das pessoas a informacéo; destaca o componente psicoldgico de
um ambiente psicoldgico social complexo. O uso recente de abordagens
de marketing e demograficas também suscitou a preocupacdo de que
a pesquisa do Modelo Contextual se destina a ser uma ferramenta de
manipulacdo de mensagens para atingir objetivos especificos; o objetivo
pode ndo ser “compreensao”, mas, sim, “submissdo”.

Em resposta aos Modelos de Déficit e Contextual, pesquisadores
expressaram preocupag¢ao de que as perspectivas de explorar a
comunicacao publica da ciéncia e tecnologia estivessem demasia-
damente associadas a interesses da comunidade cientifica que, quase
por definicdo, constitui um grupo de elite na sociedade. Os Modelos
de Déficit e Contextual muitas vezes pareciam estar igualando
“compreensdo publica da ciéncia” com “reconhecimento publico dos
beneficios fornecidos pela ciéncia para a sociedade” (LEWENSTEIN,
1992). Eles ndo levam em conta adequadamente o contexto social
e politico no qual as poderosas instituicdes sociais da ciéncia usam
a “alfabetizacdo cientifica” como uma ferramenta retdrica para
influenciar o financiamento e as decisdes politicas (HILGARTNER,
1990), as vezes em oposicdo aos interesses locais ou trabalhistas.
Desde meados da década de 1980, pesquisadores enfatizam a
importancia de reconhecer o conhecimento local e os compromissos
com a inclusdo e participacao politicas. A partir dessas preocupacdes
surgiram dois novos modelos: o Modelo de Conhecimento Leigo e o
Modelo de Engajamento Publico.

O Modelo de Conhecimento Leigo
O Modelo de Conhecimento Leigo parte do conhecimento local, as
vezes chamado de “conhecimento leigo” ou “expertise leiga” (WYNNE,

1989). E 0 conhecimento baseado na realidade da vida e histéria das
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comunidades, como praticas agricolas ou agriculturas locais, ou
legados historicos, como a heranca cultural de afro-americanos para
guem os experimentos com sifilis de Tuskegee® servem de precedentes
para as opinides atuais sobre confianca na medicina cientifica. O Mo-
delo de Conhecimento Leigo argumenta que os cientistas muitas vezes
se acham excessivamente certos - e sdo até mesmo arrogantes - sobre
seu nivel de conhecimento, deixando de reconhecer as circunstancias
ou informacdes adicionais necessarias para poder tomar decisdes
pessoais ou politicas no mundo real. Baseando suas analises principal-
mente em estudos de caso (IRWIN; WYNNE, 1996), os proponentes de
uma abordagem de conhecimento leigo argumentam que as atividades
de comunicacdo precisam ser estruturadas de forma a considerar a in-
formacdo, o conhecimento e a expertise ja adquiridos por comuni-
dades que enfrentam questdes cientificas e técnicas (WYNNE, 1996).
Embora as ideias sobre os sistemas de conhecimento indigenas nos
paises em desenvolvimento ndo tenham sido centrais para o desenvol-
vimento intelectual do Modelo de Conhecimento Leigo, elas se
encaixam perfeitamente nesse modelo, pois enfatizam a importancia
do conhecimento e da expertise adquiridos e validados por outros
sistemas sociais que ndo o da ciéncia moderna (ELLEN; HARRIS,
1996). No entanto, ao contrdrio de outras abordagens a sistemas
de conhecimentos indigenas que tentam usar métodos cientificos
modernos para avaliar as crencas tradicionais, o Modelo de Conheci-
mento Leigo explicitamente se destina a valorizar o conhecimento
local como sendo por direito especializado (CENTRE FOR STUDY OF
ENVIRONMENTAL CHANGE, 2001; GROVE-WHITE, MACNAGHTEN,
MAYER; WYNNE, 1997).

Assim como outros modelos, o Modelo de Conhecimento Leigo esta
sujeito a criticas. Em particular, ele privilegia o conhecimento local
em relagcdo ao conhecimento confidavel de mundo natural produzido
pelo sistema cientifico moderno. Por essa razdo, pode ser chamado

5 Nota de traducdo e edicdo: Trata-se de um experimento médico usado como
exemplo de ma conduta médica. Iniciado em 1932 e realizado por 40 anos, o estudo
tinha como objetivo acompanhar a histéria natural de pacientes com sifilis ndo
tratada, envolvendo 600 homens negros - 399 com sifilis e 201 sem a doenca -
nos Estados Unidos. Mesmo com a popularizacdo da penicilina, esses homens nao
receberam tratamento.
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de “anticiéncia” e certamente os defensores do modelo que privilegia
o conhecimento local tém sido alvos de algumas das virulentas
“guerras da ciéncia” dos anos 1990 (LABINGER;COLLINS, 2001). Esse
modelo é claramente impulsionado por um compromisso politico de
empoderamento das comunidades locais. Porém, ndo esta claro como
um modelo de compreensdo publica com base na expertise leiga pode
servir de orientacado para atividades praticas que tenham como objetivo
aumentar a compreensao publica de questdes cientificas, embora de
fato sugira que as atividades destinadas a aumentar a confianca entre
os participantes de uma disputa de politicas sdo mais importantes do
gue abordagens educacionais ou informativas especificas.

Mais recentemente, foi apresentado como a abordagem mais ade-
guada para a comunicacao publica da ciéncia um modelo de enga-
jamento publico que ndo se baseia apenas na expertise leiga, mas, sim,
visa integrar as visdes dos cidadaos nos debates de politicas publicas.

O Modelo de Engajamento Publico

O Modelo de Engajamento Publico se concentra em uma série de
atividades destinadas a aumentar a participacao publica nas discus-
sdes sobre politicas de ciéncia. Essas atividades podem incluir:
conferéncias de consenso®, juris de cidadaos, avaliacdes de tecno-
logia deliberativa, science shops’, votagcdes deliberativas e outras
técnicas (ver, por exemplo, HAMLETT, 2002; WACHELDER, 2003;
INTERNATIONAL SCIENCE SHOP NETWORK, 2003). As atividades
de participacdo publica sdo muitas vezes impulsionadas por um
compromisso de “democratizar” a ciéncia - tomando o controle da
ciéncia de cientistas da elite e politicos e o transferindo a grupos pu-
blicos por meio de alguma forma de empoderamento e engajamento

6Nota de traducdo: As conferéncias de consenso relinem cidadaos para discutir um
tema, com o objetivo de encontrar um terreno comum sobre questdes contenciosas.

7 Nota de traducao: Science Shop é uma facilidade, em geral vinculada a uma universi-
dade ou organizacdo ndo-governamental, que realiza pesquisa participativa em
resposta a preocupacdes vividas pela sociedade civil.
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politico (SCLOVE, 1995), embora a natureza exata deste empodera-
mento ainda ndo tenha sido claramente definido. Porém, nem todas
as atividades previstas pelos defensores do engajamento publico
requerem necessariamente a transferéncia de controle. No Reino
Unido, o Modelo de Engajamento Publico as vezes é chamado de
modelo de “didlogo” e tem como objetivo destacar a importancia
de buscar contribuicdes do publico para questdes cientificas, sem
necessariamente ceder o controle (HOUSE OF LORDS, 2000; MILLER,
2001). Além disso, o Modelo de Engajamento Publico se assemelha
a técnicas ja estabelecidas, como reunides publicas e audiéncias
publicas, embora a discussdo formal dessas associacdes ndo tenha
ocorrido (MCCOMAS, 2001).

Como o Modelo de Engajamento Publico, assim como o do Conheci-
mento Leigo, trazconsigoum compromisso comuma posicdo particular
sobre as relacdes politicas, pode ser criticado por focar na politica -
e ndo na compreensao publica. Os defensores da participacao publica,
no entanto, argumentam que o Modelo de Déficit e os Modelos
Contextuais sdo igualmente politicos, pois vinculam o “problema”
da compreensdo publica aos individuos, em vez das rela¢cdes sociais
(DORNAN, 1990; JASANOFF, 1997). O Modelo de Engajamento Publico
também pode ser criticado por focar no processo da ciéncia e nao
no conteudo essencial (embora algumas atividades de engajamento
publico, especialmente ‘conferéncias de consenso’, aloquem recursos
significativos para a educac¢do), por servir apenas a um pequeno
nimero de pessoas e as vezes por ter um viés “anticientifico”.

Em suma, a forca motriz por tras desses quatro modelos tedricos
é diferente. Conforme ilustrado na Figura 1.1, dois dos modelos
propdem fornecer informagcdes ao publico em geral ou a um grupo
especifico (Modelos de Déficit e Contextual), enquanto os outros dois
tratam de engajar ativamente os cidaddos com a ciéncia (Modelo
de Conhecimento Leigo e Engajamento Publico). Embora alguma
sobreposicdo possa ser identificada entre os modelos contextual
e de déficit, por um lado, e os modelos de conhecimento leigo e
engajamento publico, por outro, os modelos de déficit e contextual
descritos na literatura sdo conceitualmente distintos dos dois outros
modelos apresentados neste capitulo e descrito sucintamente na
Figura 1.1. Em outras palavras, a literatura tende a descrever esses
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modelos como mutuamente exclusivos e a apresenta-los como os
pilares de diferentes paradigmas de pesquisa da comunicacdo publica

da ciéncia.

Figura 1.1 Modelos conceituais de compreensado publica da ciéncia

Foco principal: Foco principal:
fornecimento de informacgdes engajamento do publico

Modelo de
Conhecimento Leigo

Modelo Contextual

Associado a
audiéncia(s) especifica(s)

Reconhece as limitacdes
das informacdes cientificas

Atenta-se as necessidades e situagoes
que podem ser dependentes de tempo,
localiza¢do, doenga, idioma...

Reconhece o conhecimento
potencial de audiéncias especificas

Destaca a natureza interativa
do processo cientifico

Destaca a capacidade das
audiéncias de rapidamente se
informar sobre tépicos relevantes

Aceita a expertise
de n&o cientistas

Modelo de
Engajamento Publico

Modelo de Déficit

Transmissao linear de informacgoes
de especialistas para o publico

Concentra-se em questdes politicas que
envolvem conhecimento cientifico e técnico

Associado ao ideal democratico de ampla
participacao publica no processo politico

Crenca de que uma boa transmissao
de informacdes leva a reducéo
do “déficit” de conhecimento

Constroi mecanismos para envolver os
cidadaos na formula¢éo de politicas ativas

Crenca de que déficit reduzido
leva a melhores decisdes e, muitas
vezes, maior apoio a ciéncia

Autoridade verdadeira do publico
sobre politicas e recursos

No presente projeto, examinaremos se a divulgacédo cientifica pode
de fato ser encaixada nesses modelos, conforme descrito esquema-
ticamente na Figura 1.1, ou se outros modelos precisam ser definidos a
fim de captar a realidade da pratica. Portanto, usaremos o método de
estudo de caso como uma forma de reconstruir ou melhorar a teoria
(BURAWOQY et al., 1991), com o objetivo geral de informar futuras
pesquisas de divulgacdo cientifica. Para tanto, contaremos com um
contexto especifico: os programas de divulgacdo cientifica ELSI (da
sigla em inglés para Implicacdes Eticas, Legais e Sociais) ligados ao
Projeto Genoma Humano (PGH).
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Estudo de caso: Os programas de divulgacao
cientifica ELSI - Implicacdes Eticas, Legais e
Sociais ligados ao Projeto Genoma Humano

A genbmica € um bom exemplo de contexto em que 0s avancos
da ciéncia tém implicacdes para as pessoas e a sociedade em geral
e devem ser levados em consideracao em nivel de politicas publicas.
Estudos de questdes éticas, legais e sociais ligados a pesquisa gendmica
foram, portanto, integrados ao Projeto Genoma Humano (PGH) desde
0s primeiros dias do projeto, no inicio da década de 1990. Coordenado
pelo Department of Energy (Departamento de Energia, DOE, na sigla
em inglés) e pelos National Institutes of Health (Institutos Nacionais
de Saude, NIH) dos Estados Unidos e concluido em 2003, o PGH tinha
como objetivo:

1) identificar todos os aproximadamente 20.000-25.000
genes no DNA humano; 2) determinar as sequéncias dos
trés bilhdes de pares de bases quimicas que constituem o
DNA humano; 3) armazenar essas informag¢cdes em bancos
de dados; 4) aprimorar as ferramentas de anadlise de dados;
5) transferir tecnologias relacionadas ao setor privado; 6)
abordar as ELSI que pudessem surgir do projeto. (U.S.
DEPARTMENT OF ENERGY, 2008).

Trés a 5% do orcamento anual do Projeto Genoma Humano foi,
portanto, dedicado aos estudos de “compreensdo publica da ciéncia”,
sob o guarda-chuva dos Programas ELSI do National Human Genome
Research Institute (Instituto Nacional de Pesquisa do Genoma
Humano) dos NIH e do Office of Biological and Environmental
Research (Conselho de Pesquisa Bioldgica e Ambiental) do DOE.
Como parte do componente educacional, uma parte significativa do
financiamento do DOE-ELSI foi dedicado a projetos de divulgacao
cientifica, com o objetivo de promover a conscientizacdo publica
e, em ultima analise, a discussdo publica de questdes éticas, legais e
sociais em torno da disponibilidade de informacdes genéticas (DRELL,
comunicacao pessoal).

Teoricamente, os estudos de caso podem formar a base para o desen-
volvimento de teorias gerais quando o pesquisador os avalia sem
ideias preconcebidas do que podem encontrar (BABBIE, 2001;
STRAUSS; CORBIN, 1990). Os estudos de caso também podem
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ser usados para identificar “lacunas tedricas e silenciamentos” em
qguadros tedricos existentes (BURAWOY et al, 1991, p. 10). Dessa
forma, nosso estudo analisard os projetos de divulgacdo cientifica
do DOE-ELSI para responder a seguinte pergunta de pesquisa: Com
base na avaliacdo do quanto as atividades de divulgacdo cientifica
correspondem na pratica aos modelos tedricos, como esses modelos
podem ser aperfeicoados?

Métodos

A etapa preliminar foi identificar os projetos financiados pelo DOE-
ELSI que tinham um componente de divulgacao cientifica (os programas
financiados pelo DOE-ELSI ndo eram exclusivamente relacionados a
divulgacédo cientifica e também podiam abordar os seguintes tépicos:
privacidade e uso equitativo; integracdo clinica; pesquisa genética
(ERPEG, 2020)). Para isso, realizamos o download no site do DOE-
ELSI dos resumos dos 94 projetos apresentados nos workshops do
Contratante-Beneficidrio do Programa do Genoma Humano em 1994,
1996, 1997, 1999 e 2000 (workshops IV a VIlI; resumos de projetos
financiados anteriormente a1994 ndo estavam disponiveis). Em seguida,
realizamos uma analise de conteldo desses resumos para determinar
(1) a natureza do projeto (educacional ou outro); (2) seu publico-alvo
principal; (3) o modelo de comunicacdo publica da ciéncia principal
no qual o projeto se encaixava conceitualmente; (4) o principal meio
de comunicacdo para divulgacdo usado no projeto (para métodos
detalhados, ver DOE-ELSI, 2003).

Para aplicar nossa pergunta de pesquisa e com base nos resultados
da analise de conteludo de uma subamostra com foco educacional,
selecionamos cinco projetos que atendiam aos seguintes critérios:
(1) o projeto de divulgacao cientifica tinha uma populacéo leiga adulta
como publico-alvo (em outras palavras, projetos voltados para grupos
profissionais deveriam ser excluidos, uma vez que nosso objetivo era
discutir questdes levantadas pela compreensdo publica de questdes
éticas, legais e sociais relacionadas a pesquisa gendmica na vida
cotidiana, ou seja, fora de um contexto profissional); (2) o projeto de
divulgacdo cientifica se encaixava de alguma forma em um dos quatro
modelos tedricos de comunicacdo publica da ciéncia apresentados
anteriormente; (3) cada projeto de divulgacdo cientifica selecionado
usou um meio de comunicacdo diferente; (4) o projeto selecionado
foi concluido, a fim de ser capaz de comparar objetivos e resultados.®

Pesquisa em divulgacao cientifica ¢ TEXTOS ESCOLHIDOS



Cada um dos cinco projetos que serviriam como estudo de caso
selecionados foi analisado minuciosamente (para métodos detalhados,
ver DOE-ELSI, 2003). Primeiro, conduzimos 21 entrevistas semiestru-
turadas com coordenadores de projeto e membros selecionados do
publico. Nesse tipo de entrevista, o entrevistador tem uma série de
perguntas especificas a ser feitas durante uma conversa informal
com o entrevistado (LEECH, 2002). Analisamos o conteldo de
todas as versdes anteriores referentes aos projetos de divulgacao
cientifica disponiveis, seguindo a linha de tempo cronoldgica a fim de
identificar se os objetivos do projeto evoluiram ao longo do tempo.
Também rastreamos e examinamos pesquisas avaliativas que por-
ventura tivessem sido realizadas no projeto e analisamos o relatério
final enviado aos oficiais do DOE-ELSI. Quando aplicavel, rastreamos o
uso publico de documentos da Web relacionados ao projeto. Por fim,
analisamos os materiais finais de divulgacao cientifica usados por cada
projeto para alcancar a populacdo-alvo (capitulos de livros, artigos,
anais de conferéncias, e-mails etc.) a fim de identificar os temas dos
contelidos tratados no projeto.

Resultados e discussao

De acordo com a meta definida pelo DOE-ELSI de promover educa-
cdo para questdes relacionadas a informacao genética, a maioria dos
projetos financiados entre 1994-2000 tinha um componente educacio-
nal (76 dos 94 projetos financiados).

Entre os 76 projetos, 23% foram voltados para o publico jovem e/
ou especificamente alunos do ensino médio. O mesmo percentual de
projetos foi direcionado a grupos profissionais (excluindo professores).
Cerca de 20% dos projetos foram elaborados para o publico adulto
em geral. Apenas 2,7% dos projetos de divulgacdo cientifica visaram
adultos com baixo nivel de alfabetizacdo. Conforme o senso comum, a
maioria dos projetos de divulgacao cientifica (76%) se enquadrou no
Modelo de Déficit. Aproximadamente 20% seguiram em alguma medida

8Ressalta-se que nao foi aplicada nenhuma metodologia de amostragem formalizada
para a selegcdo dos projetos para os casos, uma vez que ndo se pretendia generalizar
as conclusdes para outros projetos.
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o Modelo Contextual. Os modelos “Conhecimento Leigo” e “Engaja-
mento Publico” foram utilizados por apenas 5% dos projetos.

Com base nos resultados acima, a proxima etapa foi escolher cinco
projetos de divulgacdo cientifica para uma analise aprofundada.
A Tabela 1.1 abaixo apresenta esses cinco projetos e descreve o modelo
de comunicacdo publica da ciéncia que eles aparentam seguir, o
publico-alvo principal, o principal meio de comunica¢cdo e o cronograma
do projeto. As secdes a seguir discutirdo cada um desses projetos

N

(09]

em detalhes.

Tabela 1.1

Projetos selecionados para analise aprofundada e suas caracteristicas

Projetos Modelo de Principal
selecionados comunicacao AN " . Linha do
para estudo publica da Publico-alvo corr:SL?ccaj\eéo tempo
de caso ciéncia* ¢
Modelo de . Boletim
Geneletter Déficit Publico geral informativo 1996 - 1999
Challenges
of genome
research ; .
for minority Nllfliggirlaasl,_
communjties Modelo pmentz a
CI(Desaﬂo_s Contextual comunidade Congressos 2001 - 2002
@ pesquisa afro-
gendmica .
para comuni- americana
dades minori-
tarias)
A 2#:55?82121: Modelo de Documen- Foi ao ar em
gquestéo de Conhec!- Publico Geral tarios de TV novembro
genes) mento Leigo de 1997
The Hispanic
radio and
science
education Cr\grc\)t?eilt?fal
outreach e de Engaia- Comunidade Programas 1996 - 1999
(Radio mentgoj hispéanica de radio
Hispanica e PUblico
Educagao
cientifica
nao formal)
Observacao
* Conforme definido na descricdo inicial do projeto,esses aspectos podem ter
alterado ao longo do tempo.
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Projeto 1 -
Modelo de Déficit: Geneletter

Historico do caso

Com apoio financeiro do DOE-ELSI de 1996 a abril de 1999, o boletim
Geneletter tinha como objetivo atingir um publico amplo fazendo
informativos sobre aspectos cientificos, éticos, legais e sociais da
genética, por meio de um boletim informativo publicado na Internet.
Aideia de Phillip Reilly (na época, diretor do Shriver Center e responsavel
pela iniciativa juntamente com Dorothy Wertz) era permitir que quem
usasse a Internet para educacao publica sobre genética e ética pudesse
influenciar a educacédo publica. Geneletter publicou 10 edicdes em seu
site www.geneletter.org, de julho de 1996 a fevereiro de 1999. Apds
esse periodo (e terminado o financiamento do DOE), Geneletter foi
transferida para a Gene Sage (uma startup da Internet com sede na
Califérnia, voltada para profissionais de genética) em troca de uma
doacgado de US$ 20.000 ao Shriver Center.

Cada edicdo da Geneletter incluia um ou mais dos seguintes tipos
de noticia: informacdes sobre congressos académicos (5% do total
das noticias); informacdes sobre eventos da comunidade/educacdo da
comunidade/sites de interesse (2,3%); resenhas de livros (8%); noticias
(79%); estudos de caso (5%).

Uma analise de conteudo das 196 matérias publicadas entre julho
de 1996 e fevereiro de 1999 confirmou que Geneletter abordou
uma ampla gama de questdes, em conformidade com a agenda de
pesquisa DOE-ELSI. Cerca de 20% a 25% das noticias tiveram como
foco principal, respectivamente, “questdes éticas”, “questdes legais”,
“questdes sociais” e “questdes cientificas”, indicando que o conteudo
de Geneletter correspondia ao objetivo apresentado.

Os editores de Geneletter mantinham registros das estatisticas de
trafego da Internet. De acordo com o relatério final de Geneletter,
entre 18 de setembro de 1996 e 26 de outubro de 1999, o numero
meédio de acessos por dia na pagina de Geneletter foi de 1.857. A partir
da edi¢do de margo de 1997, que continha artigos sobre a ética da
clonagem, os leitores atingiram uma média de 5.000 visitas ao site por
semana e permaneceu neste nimero até que o site fosse retirado do
Shriver Center em outubro de 1999. A sessdo média por usudrio durava
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7 minutos. O publico era amplo, variando de alunos da sexta série a
individuos com pds-graduacdo. De acordo com a outra coordenadora
do projeto Dorothy Wertz, “ndo havia diferenca de conhecimento visivel
entre os grupos, como mostram os tipos de perguntas feitas por e-mail
ou chatbox [uma area de bate-papo]” (WERTZ, comunicacdo pessoal).

O feedback dos usuarios ocorria por meio de dois canais: o chatbox
e e-mails diretos aos editores. O chatbox nao se mostrou eficaz em
promover a discussao, pois foram identificados varios problemas técni-
cos e apenas 200 itens foram postados em trés anos. Conforme expres-
sado no relatdrio final de Geneletter, “parece que, embora as pessoas
estivessem animadas para buscar informag¢des dos editores via e-mail,
relativamente poucos estavam animados em bater papo sobre questdes
relacionadas a genética”.

Na verdade, os usuarios fizeram uma grande variedade de perguntas
por meio do recurso “Carta ao Editor”, ou seja, e-mails. Os editores
receberam mais de 800 consultas por meio deste canal. Uma analise de
conteudo de uma amostra aleatdria de 177 e-mails enviados aos editores
produziu os seguintes resultados: 21% expressaram apoio a pagina de
Geneletter e 24% estavam relacionados a educacdo (ou seja, projeto
escolar, conteudo do curso, trabalho de pds-graduacdo). No entanto,
12,4% abordaram temas nao relacionados ao conteldo de Geneletter.
Conforme observado por Dorothy Wertz, “as consultas dos leitores se
concentraram em questdes cientificas frequentes (clonagem, Jurassic
Park), em vez de questdes éticas” (WERTZ, comunicacdo pessoal).

Sempre que possivel, os editores faziam questdo de responder as colo-
cacOes dos leitores. Muitos e-mails, no entanto, apresentavam
perguntas muito amplas (e, portanto, dificeis de responder, de acordo
com os editores), por exemplo: “Diga-me tudo o que vocé sabe sobre
o Projeto Genoma Humano”. Pode-se questionar, portanto, em que
medida o conteudo dos artigos de Geneletter era apropriado para o
nivel de conhecimento de uma parte dos leitores.

O projeto inicial terminou com o fim do financiamento do DOE-
ELSI, em outubro de 1999. Geneletter teve sua publicacdo reiniciada
em fevereiro de 2000, com um novo editor, Paul Billing, e com apoio
financeiro da GeneSage, Inc. Geneletter tinha perdido muitos leitores
até entdo, mas conseguiu retomar seu alcance. Seu publico-alvo mudou
para médicos clinicos gerais. Os artigos eram escritos por redatores
da equipe e freelance, e o formato do boletim mudou. Segundo
Dorothy Wertz, a qualidade dos artigos mudou. Dezesseis nimeros
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foram publicados entre fevereiro de 2000 e maio de 2001 (um por
més). O projeto ficou sem verba em janeiro de 2001 e as ultimas quatro
edicdes continham material usado anteriormente. Dorothy Wertz
queria garantir a continuacdo do projeto como ele foi configurado
inicialmente (e destinado a um publico geral), mas ndo teve sucesso
em levar Geneletter de volta ao ‘Shriver Center’.

Estudo de caso em relacdo aos modelos tedricos

Geneletter seguia essencialmente o Modelo de Déficit, pelo menos no
inicio. Tinha como objetivo ampliar a compreensdo publica de questdes
éticas, legais e sociais relacionadas a gendmica e, para isso, os editores
definiam os temas, abordando uma ampla gama de questdes éticas,
legais e sociais relacionadas a pesquisa gendmica. N&o se dirigia a um
publico especifico uma vez que os editores almejavam alcancar todas as
pessoas interessadas no assunto. Ao que parece, esse modelo foi bem-
sucedido: (1) o numero de leitores do boletim informativo era grande e
incluia desde alunos da sexta série até individuos com pos-graduacao;
(2) o site teve 5.000 visitas por semana (apds marco de 1997), a sessdo
média do usuario durava 7 minutos, um nUmero razoavelmente alto
para um boletim especializado; (3) os temas levantados pelos leitores
nas “Cartas ao Editor” se baseavam no conteudo dos artigos publicados
online. No entanto, o conteludo dos e-mails gerou o questionamento
sobre qual o nivel de informacado que deve ser fornecido para o publico
em geral.

Embora a primeira vista Geneletter siga o Modelo de Déficit de comu-
nicacdo publica da ciéncia de uma forma geral, ainda assim as informa-
cbes estavam dentro do contexto, o que os criticos costumam afirmar
ndo ser tipico desse modelo. A maioria dos artigos (particularmente
aquelesqueusamumformatode “estudo de caso” paraabordarquestdes
éticas) fornecia informacdes de forma clara e simples, tornando-
0s mais relevantes possiveis para a vida dos leitores. Em outras
palavras, Geneletter apresentou algumas caracteristicas geralmente
nao descritas em relatos tedricos do Modelo de Déficit e estavam, na
verdade, mais em linha com o Modelo Contextual.

Outra caracteristica do projeto ilustra que o rotulo ‘Modelo de Déficit’
nao descreve com precisao Geneletter. Os coordenadores do projeto e
os leitores interagiram via e-mails, e os leitores foram, até certo ponto,
motivados a “se engajar”’ com a ciéncia, para usar as proprias palavras
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dos coordenadores. Conforme foi dito anteriormente, engajamento
e empoderamento publico sdo os principais objetivos do Modelo de
Engajamento Publico. Também mencionamos como esse termo é
conceitualmente vago, porque pode variar entre despertar o interesse
do publico até envolver os cidaddos em procedimentos de tomada de
decisdo relacionados a ciéncia. Embora obviamente ndo saibamos em
gue medida Geneletter estimulou a participacdo publica nas decisdes
relacionadas a questdes cientificas, o projeto sugere que os limites
entre o Modelo de Déficit e o Modelo de Engajamento Publico podem
nao ser tao extremos como as vezes sdo descritos no meio académico.

Em suma, a analise de Geneletter mostra que o Modelo de Déficit ndo
retrata totalmente a realidade desse tipo de divulgacao cientifica. Um
projeto que, a primeira vista, poderia parecer um modelo tradicional
de déficit tinha caracteristicas que o faziam se enquadrar em outros
modelos teodricos.

Projeto 2 -

Modelo Contextual: “The Challenges and
Impact of Human Genome Research for
Minority Communities Conferences” (Desafios e
Impacto da Pesquisa do Genoma Humano para
Comunidades Minoritarias)

Historico do caso

A Fundacdo Nacional de Educacdo da Zeta Phi Beta Sorority, Inc.
recebeu apoio do DOE-ELSI para patrocinar congressos voltados
especificamente paracomunidades minoritarias. Cincograndescongres-
sos aconteceram entre 1999 e 2001 em Nova Orleans, Filadélfia, Atlanta

e Washington, DC, trés deles financiados pelo DOE-ELSI.

De maneira geral, 0s congressos visavam engajar minorias em
temas de ciéncia e genética. Os objetivos eram fornecer a pessoas
de comunidades minoritarias informacdes sobre o Projeto Genoma

Humano (PGH) e descobrir quais eram as preocupacdes das minorias
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sobre a pesquisa gendmica atual. Os congressos também tinham como
objetivo conseguir que estudantes universitarios provenientes de
comunidades minoritarias se interessassem pelas areas de genética,
biotecnologia e ciéncias afins.

Escolhemos o Congresso da Filadélfia (7 a 8 de julho de 2000) para
realizarmos nossa analise aprofundada. Os lideres do congresso eram
Issie L. Jenkins, presidente da Fundacao Zeta, e Kathryn Malvern, diretora
de projetos do congresso. Um comité de planejamento consolidou
o programa. Um conselho consultivo (composto por cerca de 25
representantes de organizacdes minoritarias, agéncias governamentais,
organizacdes de salde, igrejas e instituicdes educacionais) fornecia
feedback durante a elaboracdo do programa e foi responsavel por
divulgar as informacdes as comunidades.

De acordo com Jenkins,

0S grupos consultivos do comité [foram] muito Uteis na
identificacdode pessoasdaquelacomunidade quepoderiam
fazer parte do programa [...] e em levantar questdes que
podiam ser do interesse delas, para que pudessem ser
incluidas no programa. (JENKINS, comunicacdo pessoal).

O conselho também foi fundamental para estimular a participacdo dos
membros da comunidade no evento porque lideres comunitarios,
como pastores, podiam incentivar pessoas que de outra forma seriam
deixadas de fora do processo.

O congresso combinou apresentacdes de especialistas e painéis de
discussao, workshops e discussdes publicas. Os organizadores conse-
guiram formar um grupo bastante diversificado de apresentadores
(pesquisadores, representantes do DOE, pesquisadores de empresas
privadas, socidlogos, antropdlogos, educadores). Segundo os organiza-
dores, inicialmente foram apresentadas informacdes cientificas gerais
e terminologia (por exemplo, genes, proteinas) a fim de facilitar a
compreensdo do Projeto Genoma Humano, seus beneficios potenciais
e implicacdes éticas, legais e sociais. Os workshops seguintes cobriram
uma variedade de tépicos ligados as minorias e a genética com o
propodsito de produzir uma lista de duvidas e recomendacdes. Folhetos
e cdpias gratuitas do livro Your Genes, Your Choices: Exploring the Issues
Raised by Genetic Research (“Seus Genes, Suas Escolhas: Explorando
as Questdes Levantadas pela Pesquisa Genética”, BAKER, 1997) (ambos
fornecidos pelo DOE) foram distribuidos aos participantes. Os anais do
congresso foram publicados onl/ine na pagina do DOE-ELSI.
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Houve pouca cobertura por parte de jornais, televisdo ou radio
anteriormente ao evento e a publicidade era restrita a panfletos e mala
direta. Os organizadores alcancaram os membros da comunidade por
meio de suas organizacdes, fornecendo-lhes materiais e formularios
de registro para distribuir aos seus membros. Kathryn Malvern relatou
(MALVERN, comunicacao pessoal):

Entdo, eu estava contando para vocé a histdria sobre a
juiza na Filadélfia, que disse: “Dra. Malvern, vocé nao vai
conseguir envolver a comunidade chinesa, porque todos
estao focados em Chinatown.” [A juiza] disse: “Eu serei o
canal”, e ela foi parte de tudo o que aconteceu depois. Ela
estava la na conferéncia, ela tinha todo o material.[...] O que
estou dizendo é que vocé precisa envolver um verdadeiro
lider [...] ela manteve aquela comunidade envolvida.

O publico superou as expectativas. O congresso teve a participacao
didriade 250 pessoas representando, entre outros, organizacdées minori-
tarias, grupos civis, grupos religiosos, lideres em comunicagao da
saude, funciondrios do governo local e estudantes. Aproximadamente
trés quartos do publico eram afro-americanos.

Cerca de 55 participantes se ofereceram para ser futuros coordena-
dores de articulacdo com a comunidade e se inscreveram para ser
capacitados como tal no final do congresso. Os participantes também
foram convidados a preencher pesquisas de avaliacdo, o que foi feito
por 83 deles. Destes, 88% afirmaram que o congresso foi muito bem-
sucedido em transmitir informacdes Uteis aos membros de seus grupos
(8,4% um pouco uteis; 2,4% ndo souberam responder), 67,5% afirmaram
gue aprenderam muito sobre a ciéncia que esta sendo feitano PGH (25%
um pouco). Aproximadamente 55% dos entrevistados disseram que
aprenderam muito sobre as implicacdes éticas do PGH, os potenciais
efeitos prejudiciais para grupos minoritarios, as implicacdes sociais do
PGH e os beneficios potenciais do PGH para os grupos minoritarios
(35% aprenderam um pouco).

Quanto as atitudes em relacdo aos efeitos potenciais do PGH, 48,7%
afirmaram que os beneficios seriam maiores que os efeitos nocivos,
enquanto 15,4% achavam o contrario; 80,8% estavam preocupados com
0 acesso dos empregadores as informacdes genéticas dos funcionarios;
79,7% com o acesso das seguradoras as informacdes genéticas dos
clientes; 78,9% se preocupavam com o fato de que os beneficios do
PGH estariam disponiveis apenas para grupos privilegiados.
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Ao que parece, portanto, o congresso atingiu o objetivo de informar
seu publico e aumentar a conscientizacdo sobre os potenciais benefi-
cios e efeitos nocivos do PGH para as comunidades minoritarias. No
entanto, os percentuais informados acima devem ser interpretados com
cautela, pois apenas 33% dos participantes (assumindo que as mesmas
250 pessoas compareceram ao congresso todos os dias) preencheram
a pesquisa de avaliacdo. Além do congresso em si, o projeto teve
sucesso em iniciar a difusdo de informacdes relacionadas ao PGH nas
comunidades minoritarias. O fato de 55 dos participantes do congresso
terem seinscrito para serem coordenadores de articulacdo com a comu-
nidade demonstra que o congresso motivou algumas pessoas a se
aproximarem das suas comunidades, o que no final das contas era o
objetivo do congresso.

Estudo de caso em relacdo aos modelos tedricos

De maneira geral, o projeto seguiu o Modelo Contextual de comunica-
cdo publica da ciéncia. Conforme explicado em uma secdo anterior,
neste modelo os pesquisadores identificam as populacdes que podem
ter diferentes atitudes e preocupacdes preconcebidas relacionadas
a pesquisa gendmica, sem necessariamente vincular esses grupos a
contextos especificos de risco ou a niveis de “alfabetizacdo cientifica”.
Os projetos de divulgacado cientifica foram elaborados de forma a ser
relevantes para esses publicos e o congresso focou nas necessidades e
preocupacdes das minorias.

O que é particularmente interessante é que o congresso foi usado né&o
apenas como oportunidade para a divulgacao cientifica de informacdes
relevantes, mas também para descobrir as caracteristicas do contexto
particular em questdo. Por exemplo, a Rev. Dra. Deborah Wolfe, uma
palestrante do congresso da Filadélfia, produziu 14 perguntas para as
quais solicitou respostas no congresso. Como ela disse:

Ja que, como vocé sabe, eu ndo participei dessa grande des-
coberta [0 cddigo genético] e como eu sei muito pouco
sobre os detalhes do estudo, tudo o que posso fazer como
professora, como pregadora, como cidada interessada, é
fazer perguntas a vocés que sdo especialistas (JENKINS,
comunicag¢ao pessoal).
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As reunides com os contatos da comunidade também foram
oportunidades para identificar as duvidas especificas das minorias.
Kathryn Malvern sintetizou esse ponto da seguinte maneira:

Veja, ndo conhecemos necessariamente todas as ques-
tdes das minorias. Por exemplo, os hispanicos - sua moral e
cultura podem ser diferentes e quando pensamos em
termos de algo que acontece na comunidade, podemos
achar que é negativo enquanto que eles consideram
como algo positivo. Portanto, é importante envolver seus
lideres para que possamos entender mais facilmente [o
contexto] e entrar nessas comunidades (MALVERN,
comunicacao pessoal).

Os organizadores do congresso da Filadélfia e os coordenadores de
articulacdo com as comunidades tinham o mesmo objetivo de fornecer
informacdes Uteis para suas comunidades por meio de divulgacédo
cientifica. Mas, como David Lieu (da organizacdo State of the Arts Inc.
e um dos coordenadores de comunidade) colocou, “o desafio era que
as pessoas [tinham] uma interpretacao diferente do que é divulgacao
cientifica. Todo mundo tinha um mesmo objetivo, mas usavam caminhos
diferentes para chegar 13” (LIEU, comunicacdo pessoal).

N&o surpreendentemente, o projetousoualgunsrecursos doModelode
Déficit ao fornecer antecipadamente conhecimentos basicos. O objetivo
era ajudar o publico a compreender o contelddo cientifico necessario
para discutir de forma construtiva as questdes éticas, legais e sociais
relacionadasapesquisagendmicaesuasaplicacdes. Conforme discutido
anteriormente, os criticos argumentam que o Modelo Contextual €, na
melhor das hipdteses, um Modelo de Déficit “aprimorado”, uma vez
gue ainda postula que o conhecimento especializado € o correto e
considera como um “problema” a forma como as pessoas reagem as
informacdes, por parecerem inadequadas para especialistas cientificos.
No entanto, como nosso estudo de caso demonstrou, os proprios
membros da comunidade buscaram a contribui¢do dos cientistas com
base no pressuposto de que algum conhecimento cientifico é neces-
sdrio para que os participantes possam fazer perguntas relevantes.
Nesse caso, o objetivo ndo era, como argumentado pelos criticos
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do Modelo Contextual, consertar a falta de conhecimento do
publico leigo, mas sim trazer o publico a um nivel compartilhado de
conhecimento basico antes de discutir preocupacdes especificas.
Pode-se argumentar entdo que o congresso foi mais uma ferramenta
de “empoderamento”, seguindo a filosofia do Modelo de Engajamento
Publico, uma vez que visava envolver as minorias com ciéncia e genética
de maneira geral. No entanto, os objetivos dos organizadores eram
muito pragmaticos e ndo pareciam ter motivacdes politicas: ajudar
0os membros das minorias a entender a ciéncia por tras do projeto
genoma, permitir que eles colocassem suas duvidas e obter respostas,
se fosse o0 caso, de um grupo de especialistas de diferentes formacdes.

Projeto 3 -
Modelo de Conhecimento Leigo:
“A question of genes” (Uma questao de genes)

Histdrico do caso

Em 16 de setembro de 1997, um programa especial desenvolvido com
financiamento do DOE-ELSI, intitulado “A Question of Genes: Inherited
Risks”(Uma Questdo de Genes: Riscos Hereditarios), foi ao ar na
televisdo publica norte-americana. Por meio de estudos de caso, esse
documentario pretendia explorar os dilemas sociais e éticos dramaticos
gue surgem com testes genéticos e atrair um grande publico. A filosofia
geral do documentario era “dizer o que a tecnologia [significaval, ndo

o que [fazia]” (SCHWERIN, comunicacao pessoal).

O projeto foi desenvolvido por iniciativa do cineasta Noel Schwerin,
que ja havia trabalhado em documentarios relacionados a ciéncia
(para programas como o NOVA, em particular) e que realizou todas
as pesquisas sobre o tépico necessarias para o programa. Schwerin,
entdo, levou o projeto a um produtor executivo, Angier Production,

para trabalhar em uma proposta a ser submetida ao DOE.

Dois tipos de materiais de divulgacao cientifica foram desenvolvidos

no contexto do projeto: em primeiro lugar, o documentario, que foi
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exibido na televisdo nacional e, em segundo lugar, um site desenvolvido
simultaneamente para fornecer informacdes adicionais e relevantes
para o topico em questao.

O documentdrio apresentou uma série de sete perfis, ou estudos de
caso, de pessoas “como vocé e eu” que tiveram que lidar com questdes
relacionadas a testes genéticos ao longo de suas vidas. O cineasta pediu
qgue os individuos compartilhassem diretamente suas experiéncias
pessoais - ndo havia narrador. Como disse Schwerin: “Eu acredito que
eles sao os especialistas. [...] Eles tinham os dados reais”(SCHWERIN,
comunicacdo pessoal).

Os sete perfis apresentados no documentario tiveram igual peso,
embora nem todos apresentassem o mesmo ponto de vista. O objetivo
era fazer com que o publico refletisse sobre a questao e as implicacdes
éticas de tais situacdes, utilizando apenas a ciéncia necessaria para a
compreensdo do estudo de caso. Schwerin observou que muitas vezes
era “complicado dar apenasinformacdes suficientes para ndo confundir”
(SCHWERIN, comunicagao pessoal). Em alguns casos, a pessoa relatou
sua experiéncia e forneceu as informacdes cientificas necessarias.
Em outros, um médico ou especialista apresentou informacdes contex-
tuais relevantes. Em alguns casos, informacdes adicionais foram forne-
cidas por meio de um texto que passava na tela ao final da apresentacéo
do caso.

Informacdes sobre os sete estudos de caso também foram colocadas
no site do projeto, dando aos espectadores interessados a oportu-
nidade de saber mais sobre cada questdo. Cada caso tinha seus clipes
de dudios postados e os usuarios também podiam ler as transcricdes
dos scripts. Cada estudo de caso também vinha com um /ink para
um ‘guia do educador’ especifico para o respectivo topico, bem
como /inks para um forum de discussdo. Os usuarios podiam postar
comentarios e perguntas no forum de 16 de setembro a 13 de outubro
de 1997. Durante esse periodo, eles puderam interagir com um painel
de participantes do programa de TV, que incluia médicos, pacientes
e pesquisadores.

E dificilavaliar otamanho daaudiéncia que assistiuao programa quan-

do foi ao ar em rede nacional, embora tivesse potencial para atingir
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milhdes de pessoas. E razodvel supor que fosse a audiéncia tipica
dos programas de TV transmitidos pela PBS (Public Broadcasting
Service), rede publica da TV norte-americana de carater educativo-
cultural, no final dos anos 1990. A PBS atingia na época 90 milhdes de
telespectadores por semana, uma audiéncia que refletia a populacao
dos EUA em termos de raca/etnia, educacdo e renda (PBS, 2009).

Os ‘guias do educador’ (fornecidos por meio do site) foram distri-
buidos a 66.000 profissionais em genética, ética, biologia, salde publica
e areas afins. Uma pesquisa de publico sobre o ‘guia do educador’ (223
respostas) mostrou que 63% dos respondentes eram académicos ou
professores. Além disso, o site teve 40.000 acessos nos primeiros trés
meses, um trafego bem alto para esse tipo de programa. A avaliacdo do
programa de TV foi feita por meio dos ‘cartdes de pesquisa’ devolvidos
e por meio de entrevistas por telefone com uma amostra daqueles
que receberam o ‘guia do educador’ (94 entrevistas). Em geral, os
entrevistados deram um feedback muito positivo sobre “Uma Questao
de Genes”, sendo que 92% dos entrevistados afirmaram que o programa
era excelente. Mais de 85% dos entrevistados disseram gque usavam ou
usariam o programa como um recurso educacional; 92% gravaram o
programa para uso futuro; desses, 80% disseram que o recomendariam
a seus alunos.

O momento que o documentario foi ao ar foi perfeito para o formato
usado no programa. Como a cobertura da midia sobre essas questdes
ainda era minima, as pessoas eram mais francas e mais entusiasmadas
para compartilhar suas experiéncias. Segundo Schwerin, “foi uma
oportunidade incrivel para saber como as pessoas se sentiam sobre
essas questdes” (SCHWERIN, comunicacao pessoal).

Conforme mostrado pelos dados de avaliacdo e cobertura da
imprensa, “Uma Questdo de Genes” foi um documentdrio de grande
sucesso que ganhou varios prémios. O documentario ndo foi apenas
usado como programa de TV e discutido no site; evidéncias aneddticas
mostram gque também ha demanda para uso em escolas de ensino
meédio e outros ambientes educacionais. Schwerin foi convidado
para falar sobre o filme na Universidade da Califérnia em Berkley e

na Universidade de Stanford, e uma amostra com partes do filme foi
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exibida para um publico de bioeticistas em uma reunido da American
Association for the Advancement of Science (Associacdo Americana

para o Avanco da Ciéncia).

Estudo de caso em relacdo aos modelos tedricos

“Uma Questdo de Genes” exemplifica como o Modelo de Conheci-
mento Leigo para comunicacdo publica da ciéncia pode ser usado em
um contexto de divulgacéo cientifica. Como discutimos anteriormente,
os defensores da abordagem de conhecimento leigo argumentam que
as atividades de comunicacdo precisam ser estruturadas de forma a
reconhecer a informacdo, o conhecimento e a experiéncia ja adquirida
por comunidades ou individuos sobre questdes de ciéncia e tecnologia
com as quais se deparam. Apesar das criticas a esse modelo, esse
estudo de caso demonstra que pode ser uma boa maneira de abordar
guestdes que tém grande relevancia na vida das pessoas e que podem
provocar sentimentos fortes. Em outras palavras, como Schwerin
argumentou, ter “pessoas reais” que explicam como elas lidaram com
o aconselhamento genético explicara “o que a tecnologia significa,
ndo o que ela faz”. Se esse for o objetivo da divulgacao cientifica, o
modelo de “conhecimento leigo” pode ser o caminho a percorrer.

Assim como as conclusdes que tivemos para os outros projetos, esse
estudo de caso também revela algumas sobreposi¢cdes entre os mode-
los tedricos que apresentamos anteriormente, visto que promove o
engajamento dos participantes com a ciéncia. Um exemplo de sobre-
posicdo entre os modelos de conhecimento leigo e engajamento
publico foi que o programa de TV levou os telespectadores a acessar o
site e buscar o ‘guia do educador’, possivelmente para usa-lo em outras
situacdes. O projeto também forneceu as informacdes cientificas neces-
sdrias para que o publico pudesse entender os estudos de caso. Nesse
sentido, compartilhou algumas das caracteristicas usualmente atribui-
das ao Modelo de Déficit. Por fim, o projeto apresentou algumas
caracteristicas do Modelo Contextual, na medida em que atendeu as
necessidades de publicos especificos, isto &, pessoas para as quais
o aconselhamento genético pode ser particularmente relevante. Ao
enfatizar o que a tecnologia significava e o que ela fazia, ou seja, ao
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focar em atitudes em vez de conhecimento, o projeto foi além do
Modelo de Déficit.

Projeto 4 -

Modelos de Engajamento Publico/Contextual:
“The Hispanic radio and science education
outreach (Radio Hispanica e Educacao
cientifica nao formal)

Historico do caso

Em 1998, a Self Reliance Foundation (Fundagao de Autoconfianga,
SRF), uma organizacdo sem fins lucrativos que conecta hispanicos
nos Estados Unidos com recursos informacionais, obteve trés anos de
financiamentodo DOE-ELSIparadesenvolverumasérie deprogramasde
radio com foco no PGH, nas suas implicacdes cientificas, médicas, éticas,
legais, sociais e projetos de divulgacdo complementares. Os progra-
mas foram transmitidos pela Hispanic Radio Network (uma rede de
radio de lingua espanhola). O objetivo geral era “ajudar a informar a
populacdo de lingua espanhola nos Estados Unidos sobre o PGH e
suas ‘implicagdes ELSI’ e motiva-los a acessar os recursos disponiveis
para obter mais informacdes sobre essas questdes” (PURCELL; SELF
RELIANCE FOUNDATION, comunicacao pessoal).

De fevereiro de 1998 a fevereiro de 2000, o projeto desenvolveu mais
de 75 programas curtos de radio (1-2 minutos) que foram transmitidos
em trés programas da Hispanic Radio Network: 30 programas por meio
de “Fuente de Salud” (Fonte de Saude, transmitido por 36 emissoras
afiliadas); 10 programas por meio do “Planeta Azul” (realizado por
96 emissoras afiliadas) e 10 programas por meio do “Saber es Poder”
(Saber é Poder, realizado por 31 emissoras afiliadas). Esses programas
cobriram os seguintes temas: individuos hispanicos envolvidos em
aspectos da pesquisa do genoma e suas implicacdes; implicacdes
econdmicas da ciéncia do genoma; envolvimento da bioindustria na
revolucdo genética; incentivo para estudantes hispanicos seguirem
carreiras em ciéncias e biotecnologia. O projeto também desenvolveu
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programas de trés horas de duracdo para o show de entrevistas na
radio Mundo 2000 (veiculado por 17 afiliadas), no qual especialistas
em genética, falantes de espanhol, discutiram uma série de questdes e
responderam as perguntas do publico.

Um numero de telefone 0800 foi fornecido no final dos programas
de radio. Uma operadora bilingue atendia as chamadas e usava um
banco de dados de mais de 15.000 organizac¢des locais, que iam desde
clinicas de saude a museus de ciéncias, para fornecer informacdes
adicionais. O objetivo do nimero 0800 era fornecer as pessoas fontes
de informacdo que pudessem atender suas necessidades. Por fim, o
projeto utilizou a coluna do jornal La Columna Vertebral (A coluna
vertebral), distribuida por 82 jornais de lingua espanhola, para fornecer

informacdes sobre a gendmica e suas implicacdes.

Embora ndo haja dados disponiveis sobre o publico dos programas
financiados pelo DOE, informacdes gerais sobre os programas que
receberam o material sdo: “Fuente de Salud” alcanca cerca de 48,9% da
populacdo hispanica dos Estados Unidos, “Planeta Azul”, 86,4%, “Saber
es Poder”, 46,2%, e “Mundo 2000”, 20,9%. A coluna atinge 2,5 milhdes

de leitores em geral.

Em 2001, a SRF comecou a ampliar seu alcance, envolvendo um
numero maior de componentes. Sua nova filosofia era usar o progra-
ma de radio para fazer com que as pessoas se interessassem por um
tépico especifico e ajuda-las a se manterem atualizadas em temas de

seus interesses.

Um dos projetos mais recentes da SRF é “Celebre la Ciencia” (Celebre a
Ciéncia), que é financiado pela National Science Foundation (Fundacéo
Nacional de Ciéncia), dos Estados Unidos. Para esse projeto, a SRF
busca aliar midias tradicionais (radio, jornais etc.) a eventos de grande
visibilidade, como festivais comunitarios. Informacdes sobre porque
a ciéncia é importante e como as familias podem se envolver sdo
apresentadas na midia, com exemplos de museus de ciéncia, zooldgicos
e outros ambientes adequados para a familia. Mais recentemente, a
SRF teve seis organizacdes relacionadas a ciéncia representadas no
festival Mount Pleasant em Mount Pleasant, em Maryland. Os eventos
eram anunciados na radio e noticiados na TV local.
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Estudo de caso em relacdo aos modelos tedricos

O projeto se enquadra claramente no Modelo Contextual de co-
municacado publica da ciéncia porque foi especificamente voltado para
a populacéo hispanica e adaptado as suas necessidades e atitudes.
Como os hispanicos representavam 12,5% da populacdo em 2000 e
eram a minoria de crescimento mais rapido nos Estados Unidos (U.S.
CENSUS BUREAU, 2006), o projeto pretendia atingir e informar
especificamente esse publico. Segundo os organizadores, os dados
também mostraram que uma parte significativa dessa minoria se sentia
discriminada pelo sistema de saude dos EUA. O radio parecia um meio
apropriado, ja que a maioria da populacdo latina faz muito uso desse
meio - um acesso maior do que as familias afro-americanas de baixa
renda (ARBITRON, 2005).

O projeto também teve um componente de engajamento publico.
A utilizacdo do numero de discagem gratuita teve como objetivo esti-
mular o publico do programa a ter acesso direto a informacdo. Como os
projetos complementares demonstraram, a SRF pretendia claramente
ir além do engajamento informativo. Ao promover a participacao ativa
de familias hispanicas em atividades de ciéncias como as que estao
presentes em museus de ciéncias, buscava-se aumentar o interesse
geral por questdes cientificas e, potencialmente, o envolvimento na
formulacdo de politicas. Em suma, o projeto definitivamente ndo se
enquadrava exclusivamente em um dos modelos tedricos apresentados

na literatura académica.

Conclusao e licdes para
0S programas de pesquisa

O objetivo do presente estudo foi avaliar se os modelos tedricos
comumente discutidos na literatura de comunicacdo publica refletem
bem as acdes de divulgacdo cientifica realizadas na esfera publica.
Nosso objetivo foi usar a pratica para informar a teoria e identificar
areas de pesquisa que deveriam ser integradas em novas agendas de

pesquisa em divulgacéao cientifica.
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Nossa andlise dos projetos especificos de divulgacado cientifica que
se referem as ELSI - Implicac®es Eticas, Legais e Sociais da pesquisa
do genoma mostrou que embora a literatura académica tenha a
tendéncia de apresentar os modelos tedricos como incomensuraveis
e gue refletem paradigmas de pesquisa e de acdes em divulgacédo
cientifica diferentes, € mais provavel que a pratica seja mais pragmatica,
com projetos que adotam partes de cada modelo para se adequar
a contextos diferentes. Determinamos que um “projeto contextual”
de fato busca fornecer informacdes e promover a compreensao de
uma questdo cientifica. Mas, além de especificamente aumentar o
conhecimento cientifico, também pode ter como objetivo buscar
mudar atitudes em relacdo ao uso desse conhecimento. Por outro
lado, um projeto que se encaixa no modelo de “conhecimento leigo”
apresentou caracteristicas compativeis com o de “engajamento
publico” ao motivar os participantes a buscar mais informacdes sobre
aconselhamento genético e a estimular o envolvimento na ciéncia.

Em suma, argumentamos que os modelos tedricos da compreensao
publicadaciénciando captamacomplexidade darealidade dos projetos
ndo formais de educacao cientifica. Nossa analise, ainda que limitada
(nos limitamos a cinco projetos), evidenciou uma sobreposicdo entre
modelos tradicionalmente apresentados como incomensuraveis em
discussdes teodricas. Os projetos tenderam a usar abordagens mistas
gue combinavam modelos, em vez de gravitar em torno de qualquer
estrutura bem definida.

A Figura 1.2 abaixo apresenta os modelos de compreensao publica
da ciéncia observados em contextos de divulgacdo cientifica. Todos
0s projetos de divulgacao cientifica tenderam a usar a abordagem do
Modelo de Déficit como pilar, mesmo que parecessem seguir outras
abordagens tedricas. Os projetos contextuais visam ndo apenas
aumentar o conhecimento, mas também discutir as atitudes do
publico em relacdo a ciéncia e aos cientistas. O engajamento publico
com a ciéncia foi fomentado em diferentes niveis: (1) por meio de uma
simples interacdo entre cidadaos e especialistas cientificos; (2) por
meio do empoderamento dos cidaddos para dar voz de forma que
pudessem expressar seus pontos de vista; (3) fornecendo verdadeira
autoridade publica sobre a politica.
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Varias de nossos resultados tém implicagcdes importantes para a
pesquisa em divulgacdo cientifica. Em primeiro lugar, nossa analise
destacou a importancia de definir o(s) publico(s) de interesse para
qualquer tipo de trabalho de comunicacédo (e, por extensdo, qualquer
tipo de contexto de pesquisa em divulgacdo cientifica). A primeira
vista, isso pode parecer um dado dbvio, considerando que, como
discutido anteriormente, os modelos tedricos reconhecem que
0s publicos de ciéncia diferem em uma série de caracteristicas e
atribuem peso diferente a esses publicos. Mas é importante reiterar
que um elemento crucial da divulgacédo cientifica reside no nivel de
comprometimento dos publicos em gquestdo. Nem todos os cidadaos
desejam se envolver na tomada de decisdes cientificas, nem deveriam;
nem todos os cientistas querem participar da divulgacdo cientifica.
Em suma, a pesquisa ndo deve se basear em caracterizacdes prévias
de publicos de ciéncias e deve avaliar cuidadosamente todos os

contextos pesquisados.

Em segundo lugar, todos os estudos de caso compartilhavam o
objetivo de comunicar informacdes cientificas precisas a um publico
(seja esse publico geral ou um grupo especifico), mesmo quando a
expertise leiga ou o envolvimento publico foram apresentados como
o foco do projeto. No entanto, embora todos os organizadores dos
projetos reconhecessem que a compreensdo dos conceitos cientificos
era um pré-requisito para qualquer tipo de discussdo sobre ELSI no
caso da pesquisa gendmica, ndo houve consenso entre os organi-
zadores sobre o nivel e tipo de conhecimento a ser estimulado. Na
verdade, isso foi reflexo da falta de consenso naquela época sobre o
que constituia um conhecimento “adequado” da genética, ponto que
foi levantado em 2000 pelo ELS/ Research Planning and Evaluation
Group (Grupo de Planejamento e Avaliacdo de Pesquisa ELSI, ERPEG,
da sigla em inglés). O relatério do ERPEG alertou que “uma grande
lacuna no portfélio de recursos e educacdo do DOE-ELSI é a auséncia
de estudos que examinem questdes basicas como o que cada publico
(alunos, professores, enfermeiras, juizes, publico leigo) realmente
precisa saber sobre genética e ELSI” (ERPEG, 2000).

Uma avaliacdo critica dos modelos de compreensdo publica da ciéncia



Figura 1.2 Modelos de comunicag¢do publica no ambiente de divulga-
¢ao cientifica.

Modelo de Déficit
Transmissé&o linear de
informacdes de especialistas

para o publico
Modelo contextual
« Associado a
audiéncia(s) especifica(s)
* Atenta-se as necessidades e situacoes
que podem ser dependentes de tempo,
| localizacéo, doenca, idioma...
« Destaca a capacidade das audiéncias
de rapidamente se informar sobre
topicos relevantes
* Visa mudar as atitudes assim

Modelo de Conhecimento Leigo
* Reconhece as limitacdes
das informacdes cientificas

* Reconhece o conhecimento

potencial de audiéncias especificas

« Destaca a natureza interativa
do processo cientifico
* Aceita a expertise de ndo cientistas

como aumentar o nivel
de conhecimento

Modelo de engajamento publico
« Associado ao ideal democratico
de ampla participag¢éo publica
no processo politico
« Constréi mecanismos para engajar
os cidadaos com a ciéncia

P

/ Interacdo simples entre

\\cidadéos e especialistas cientificos

Trés niveis
potenC|a|s —

/Empoderamento dos cidadéaos
Autorldade real sobre
pol|t|cas publicas

* Crenca de que uma boa transmisséo de
informacdes leva a reducao do
“déficit” de conhecimento

* Crenca de que déficit
reduzido leva a melhores
decisées e maior
apoio a ciéncia

Essa conclusdo, obtidaem 2000, ainda € valida hoje e tem implicacdes
para as agendas de pesquisa em divulgacdo cientifica. Vivemos um
mundo em que se espera cada vez mais que “cidadaos cientificos”,
tomando emprestado um termo cunhado por Alan Irwin (2001),
expressem suas opinides sobre uma variedade de tépicos polémicos
com dimensdes tecnoldgicas (tais como pesquisa com células-tronco,
biotecnologia, nanotecnologia, biocombustiveis), enquanto ainda
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se debate o que constitui alfabetizacdo cientifica e como medi-la.
Compreender essa dinamica deve continuar a ser uma das principais
prioridades das agendas de pesquisa em divulgacdo cientifica (para
uma discussdo recente sobre alfabetizagdo cientifica, ver BROSSARD;
SHANAHAN, 2006).

De forma mais geral, a relacdo entre os niveis de compreensdo das
inovacdes tecnoldgicas e as atitudes do publico em relacdo a essas
questdes também deve continuar a ser analisada. Pesquisas recentes
mostraram gue os niveis de conhecimento de fato importam, mas de
uma forma mais complexa do que se pensava anteriormente. Acredita-
se que as pessoas usem seus conhecimentos existentes para consolidar
suas atitudes, mas tendem a interpretar as informacdes cientificas de
maneira diferente com base em valores pré-existentes que funcionam
como ferramentas de filtragem (BROSSARD; KIM; SCHEUFELE;
LEWENSTEIN, 2008; HO; BROSSARD; SCHEUFELE, 2008). A maior
parte das pesquisas que exploram a relacdo entre conhecimento e
atitudes tem sido tradicionalmente realizada por meio de pardmetros
metodoldgicos predominantemente quantitativos, ao mesmo tempo
gue depende de medidas de conhecimento que foram, em sua maioria,
concebidas por especialistas. Essa linha de pesquisa poderia se
beneficiar com as perspectivas trazidas pelo Modelo de Conhecimento
Leigo, que relne métodos qualitativos e quantitativos de pesquisa. Em
suma, devemos desenvolver medidas de conhecimento cientifico que
levemem contaarelevanciae ocontexto (tempoelugar) equeserelacio-
nem com um objetivo especifico. Além disso, devemos continuar a pes-
quisar a alfabetizacdo cientifica e os mecanismos de producdo de conhe-
cimento, o que sera possivel por meio da construcdo de pontes entre
paradigmas de pesquisa.

Em terceiro lugar, nossa andlise chamou atencdo para um conceito
frequentemente destacado em debates recentes sobre comunicacdo
publica da ciéncia: a nocdo de “engajamento publico”. Na pesquisa da
divulgacao cientifica, é preciso fazer duas perguntas importantes: O
que é “engajamento publico” no contexto das atividades relacionadas
a ciéncia; Que tipo de aumento de engajamento seria razoavel
esperar desses projetos. Embora educadores (e especialistas em
divulgacdo cientifica) possam definir “engajamento em ciéncia”
de maneira muito pragmatica como “interesse” e “envolvimento”,
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académicos e formuladores de politicas tendem a dar ao termo uma
dimensdo politica. A andlise dos nossos estudos de caso demonstra
gue os cidadaos podem se envolver com ciéncia (e, em Ultima analise,
com politica cientifica) em diferentes niveis. Em primeiro lugar, os
individuos podem se engajar por meio de uma interagcdo simples com
especialistas para discutir questdes cientificas e suas implicacdes
éticas (por exemplo, os e-mails de Geneletter). Em segundo lugar, as
pessoas podem ser empoderadas por meio de diferentes processos de
participacdo publica (por exemplo, o projeto “Uma Questdo de Genes”;
O congresso com grupos minoritarios). Em terceiro lugar, os cidad&os
podem ser autorizados a tomar decisbes sobre politicas cientificas.
Nesse caso, os especialistas cientificos sao, até certo ponto, destituidos
de poder. Essa forma de engajamento é tradicionalmente apresentada
por meio do Modelo de Engajamento Publico. Embora seja encontrada
em algumas instancias de comunicacdo publica de ciéncias (por
exemplo, conferéncias de consenso), ndo a identificamos no portfdélio
educacional DOE-ELSI. Isso € interessante considerando o fato de que
o amplo engajamento do publico é o objetivo final nas discussdes
atuais relacionadas a nanotecnologia e outras inovacdes controversas.

Como pesquisadores de divulgacao cientifica, precisamos compreen-
der que os cidadaos podem certamente se tornar engajados, mas nem
sempre isto ocorrerd quando desejamos (para mais informacdo ver
BROSSARD; SHANAHAN, 2003). Portanto, uma de nossas prioridades
deve ser a pesquisa sobre o engajamento publico na ciéncia em
diferentes contextos (conceituacdo e operacionalizacdo). A ciéncia
politica tem examinado o conceito de engajamento publico ha décadas.
Mais uma vez, a pesquisa em divulgacédo cientifica serd mais produtiva
se construirmos pontes entre diferentes paradigmas de pesquisa.

Por fim, a pesquisa em divulgacédo cientifica deve focar nos processos
interpessoais. O congresso de grupos minoritarios analisado neste capi-
tulo contou com os lideres de opinido das comunidades para construir
contextos de comunicagao eficazes e em ambientes de discussao
diferentes para promover o didlogo e a compreensdo mutua. Pesquisas
sobre o papel das discussdes interpessoais na divulgacdo cientifica
metodologicamente consolidadas ainda ndo foram publicadas, embora
tenham sido o foco de numerosos estudos de pesquisa em outros
campos de investigacdo. Além disso, ja é hora também de discutir o
papel dos lideres de opinido na divulgacéao cientifica.
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Em suma, as perspectivas tedricas da pesquisa em divulgacdo
cientifica precisam levar em conta a fluidez das fronteiras entre os
modelos tedricos e continuar a buscar outras areas de investigacéo.
A pratica pode estar alcancando o que académicos e pesquisadores
ainda precisam perceber: derrubar as paredes que separam paradigmas
e construir pontes entre eles, quando for util e eficaz.

Agradecimento

Este material é baseado no trabalho apoiado pelo Departamento de
Energia dos Estados Unidos sob a Concessao N2 DE-FGO02-01ER63173.
Quaisquer opinides, descobertas e conclusdées ou recomendacdes
expressas neste material sdo de responsabilidade dos autores e nao
refletem necessariamente as opinides do Departamento de Energia
dos Estados Unidos.

Observacao
Observe-se que nado foi aplicada uma metodologia de amostragem

formal para a selecdo dos projetos de caso, visto que ndo era NOsso
objetivo generalizar as conclusdes para outros projetos.

Uma avaliacdo critica dos modelos de compreensdo publica da ciéncia



Bibliografia

AMERICAN ASSOCIATION FOR THE ADVANCEMENT OF SCIENCE
(AAAS). Benchmarks for science literacy. New York: Oxford
University Press, 1993.

AMERICAN ASSOCIATION FOR THE ADVANCEMENT OF SCIENCE
(AAAS). Featured projects: Science + Literacy for Health: The
Human Genome Project.Washington, DC: AAAS, 2003. Disponivel
em:http:/ehrweb.aaas.org/ehr/3_1_0.html. Acesso em: 10 abr.
2003.

ARBITRON. Ethnic time spent listening. [S. /.. s. n.], 2005.

BABBIE, E. The practice of social research. Belmont, CA: Wadsworth,
2001.

BAKER, C. The brain book: your brain and your health. Washington,
DC: American Association for the Advancement of Science, 1995.

BAKER, C. Your genes, your choices: exploring the issues raised by
genetic research. Washington, DC: American Association for the
Advancement of Science, 1997.

BRANSFORD, J. D.; BROWN, A.L.; COCKING, R. R. (ed.). How people
learn: brain, mind, experience, and school. Washington, DC: National
Academy Press, 2000. Expanded Edition.

BROSSARD, D.; Kim, E., SCHEUFELE, D. A.; LEWENSTEIN, B. V.
Religiosity as a perceptual filter: examining processes of opinion
formation about nanotechnology. Public Understanding of
Science, [S. /], v. 18, n. 5, p. 546-558, sept., 2008. Disponivel em:
https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/0963662507087304.
Acesso em: 16 mar. 2021.

BROSSARD, D.; SHANAHAN, J. Do citizens want to have their say?:
media, agricultural biotechnology, and authoritarian views of
democratic processesin science. Mass Communication and Society,
[S. /], v.3,n. 6, p.291-312, 2003.

BROSSARD, D.; SHANAHAN, J. Do they know what they read?: building
a scientific literacy measurement instrument based on science
media coverage. Science Communication, [S. /], n. 28, p. 47-63,
2006.

Pesquisa em divulgacao cientifica ¢ TEXTOS ESCOLHIDOS



BURAWOY, M. et al. (ed.). Ethnography unbound: power and resistance
in the modern metropolis. Berkeley, CA: University of California
Press, 1991.

BURNHAM, J. How superstition won and science lost: popularizing
science and health in the United States. New Brunswick, NJ:
Rutgers University Press, 1987.

CENTRE FOR STUDY OF ENVIRONMENTAL CHANGE. Public attitudes
to agricultural biotechnologies in Europe: final report of PABE
project. Lancaster: Centre for Study of Environmental Change,
Lancaster University, 2001.

DEPARTMENT OF ENERGY. Assessing models of public understanding
in ELSI outreach material: Final report. U.S. Department of Energy
Grant DE-FG02-01ER63173. [S. /.. s. n.], 2003.

DOE-ELSI. Ethical, legal, and social issues research: ELSI| research
funded by the U.S. Department of Energy—Abstracts from DOE
Human Genome Program contractor-grantee workshops. [S. /.. s.
n.], 2003.

DORNAN, C. Some problems in conceptualizing the issue of “science
and the media”. Critical Studies in Mass Communication, [S. /],
v. 7, n. 1, p. 48-71,1990.

ELLEN, R. F; HARRIS, H. J. Concepts of indigenous environmental
knowledge in scientific and development studies literature: a
critical assessment. Canterbury: [s. n.], 1996. Draft paper presented
at East-West Environmental Linkages Network workshop 3,
Canterbury.

ERPEG. The ELSI Research Planning and Evaluation Group (ERPEG)
report. [S. /.. s. n.], 2000.

FESSENDEN-RADEN,J.;FITCHEN,J.;HEATH,J. Providingriskinformation
in communities: factors influencing what is heard and accepted.
Science, Technology & Human Values, [S. /.1, v. 12, n. 3/4, p. 94-101,
1987.

GROVE-WHITE, R.;, MACNAGHTEN, P; MAYER, S. WYNNE, B.
Uncertain world: genetically modified organisms, food and public
attitudes. Lancaster: IEPPP, Lancaster University, 1997. A report by
the Centre for the Study of Environmental Change in association
with Unilever, and with help from the Green Alliance and a
variety of other environmental and consumer non-governmental
organisations (NGOs).

Uma avaliacdo critica dos modelos de compreensdo publica da ciéncia



HAMLETT, P. W. Technology theory and deliberative democracy. Science,
Technology & Human Values, [S. /], v. 28, n. 1, p. 112-140, 2002.

HILGARTNER, S. The dominant view of popularization: conceptual
problems, political uses. Social Studies of Science, [S. /], v. 20, n. 3,
p. 519-539, 1990.

HO, S.; BROSSARD, D.; SCHEUFELE, D. Effects of value predispositions,
mass media and knowledge on public attitudes toward embryonic
stemcellresearch. International Journal of Public Opinion Research,
[S. 1], v. 20, n. 2, p. 171-192, 2008.

HOUSE OF LORDS. Science and society. London: House of Lords, 2000.

HUMAN GENOME PROJECT. Human Genome Project information,
ethical, legal and social issues. [S. /.. s. n.], 2003.

INTERNATIONAL SCIENCE SHOP NETWORK. Living knowledge:
building partnerships for public access to research.[S. /..s. n.], 2003.
Disponivel em: www.scienceshops.org. Acesso em: 27 mar. 2003.

IRWIN, A. Constructing the scientific citizen: science and democracy in
the biosciences. Public Understanding of Science, [S. /.], v. 10, n. 1,
p. 1-18, 2001.

IRWIN, A.; WYNNE, B. (ed.). Misunderstanding science?: the public
reconstruction of science and technology. Cambridge: Cambridge
University Press, 1996.

JASANOFF, S. Civilization and madness: the great BSE scare of 1996.
Public Understanding of Science, [S. /], v. 6, n. 3, p. 221-232, 1997.

KASPERSON, R. E.; RENN, O.; SLOVIC, P; BROWN, H. S.; EMEL, J;
GOBLE, R. et al. The social amplification of risk: a conceptual

framework. Risk Analysis, [S. /.], n. 8, p. 177-187, 1988.

KRIMSKY, S.; PLOUGH, A. Environmental hazards: communicating as a
social process. Dover, MA: Auburn House, 1988.

LABINGER, J. A.; COLLINS, H. M. The one culture?: a conversation
about science. Chicago, IL: University of Chicago Press, 2001.

LAFOLLETTE, M. C. Making science our own: Public images of science,
1910-1955. Chicago, IL: University of Chicago Press, 1990.

Leech, B. L. Asking questions: techniques for semi-structured interviews.
Political Science and Politics, [S. /.], v. 35, n. 4, p. 665-668, 2002.

Pesquisa em divulgacao cientifica ¢ TEXTOS ESCOLHIDOS



LEWENSTEIN, B. V. The meaning of “public understanding of science”
in the United States after World War Il. Public Understanding of
Science, [S. /], v. 1, n. 1, p. 45-68, 1992.

LEWENSTEIN, B. V. Popularization. /n: HEILBRON, J. L. (ed.). Oxford
companion to history of modern science. Oxford e New York:
Oxford University Press, 2003.

MCCOMAS, K. Theory and practice of public meetings. Communication
Theory, [S. /], n. 11, p. 36-55, 2001.

MILLER, J. D. The American people and science policy: the role of public
attitudes in the policy process. New York: Pergamon Press, 1983.

MILLER, J. D. Scientific literacy: A conceptual and empirical review.
Daedalus, [S. /], v. 112, n. 2, p. 29-48, 1983.

MILLER, S. Public understanding of science at the crossroads. Public
Understanding of Science, [S. /.], v. 10, n. 1, p. 115-120, 2001.

NATIONAL RESEARCH COUNCIL (U. S.). National science education
standards. Washington, DC: National Academy Press, 1996.

NATIONAL RESEARCH COUNCIL (U.S.) COMMITTEE ON RISK PERCEPTION
AND COMMUNICATION. Improving risk communication. Washington, DC:
National Academy Press, 1989.

NATIONAL SCIENCE BOARD. Public Science literacy and attitudes
towards Science and Technology. /n: NATIONAL SCIENCE BOARD
(ed.). Science & engineering indicators—1991. Washington, DC:
U.S. Government Printing Office, 1991. p. 165-191.

NATIONAL SCIENCE BOARD. Science and Technology: public attitudes
and public understanding. /n: NATIONAL SCIENCE BOARD (ed.).
Science & engineering indicators—1993. Washington, DC: U.S.
Government Printing Office, 1993. p. 193-215.

NATIONAL SCIENCE BOARD. Science and technology: public attitudes
and public understanding. /n: . Science & engineering
indicators—1996. Washington, DC: U.S. Government Printing
Office, 1996. cap. 7.

NATIONAL SCIENCE BOARD. Science and technology: Public attitudes
and public understanding. /n: . Science & engineering
indicators—1998. Washington, DC: U.S. Government Printing
Office, 1998. cap. 7.

Uma avaliacdo critica dos modelos de compreensdo publica da ciéncia



NATIONAL SCIENCE BOARD. Science and technology: public attitudes
and public understanding. /n: . Science & engineering
indicators—2000. Washington, DC: U.S. Government Printing
Office, 2000. cap. 8.

NATIONAL SCIENCE BOARD. Science and technology: public attitudes
and public understanding. /n: . Science & engineering
indicators—2002. Washington, DC: U.S. Government Printing
Office, 2002. cap. 7.

OFFICE OF SCIENCE AND TECHNOLOGY; WELLCOME TRUST. Science
and the public: a review of science communication and public
attitudestoscienceinBritain.London: Wellcome Trust, 2000.v.2001.

PBS. (2009). PBS 2001-2002 season celebrated the diversity of
America. [S. /.:s. n.], 2009. Disponivel em: www.pbs.org/aboutpbs/
news/20010816_diversity.html. Acesso em: 5 jan. 20009.

ROYAL SOCIETY. The public understanding of science. London: Royal
Society, 1985.

SCHIELE, B. (ed.). When science becomes culture: World survey of
scientific culture: (proceedings I). Boucherville, Quebec: University
of Ottawa Press, 1994.

SCLOVE, R. Democracy and technology. New York: Guilford, 1995.
SLOVIC, P.Perceptionofrisk.Science,[S. /], n.236,p.280-285,17 abr.1987.

STRAUSS, A.; CORBIN, J. Basics of qualitative research: grounded
theory procedures and techniques. Newbury Park, CA: Sage, 1990.

U.S. CENSUS BUREAU. Hispanic population of the United States. [S.
l.:s. n.], 2006.

U.S. DEPARTMENT OF ENERGY. Human genome information. [S. /.. s.
n.], 2008. Disponivel em: www.ornl.gov/sci/techresources/Human_
Genome/home.shtml. Acesso em: 30 set. 2008.

U.S. NATIONAL COMMISSION ON EXCELLENCE IN EDUCATION. A
nation at risk: the imperative for educational reform: a report to the
nation and the Secretary of Education, United States Department
of Education. Washington, DC: The Commission, 1983.

WACHELDER, J. Democratizing science: various routes and visions of

Dutch Science Shops. Science, Technology & Human Values, [S. /],
V. 28, n. 2, p. 244-273, 2003.

Pesquisa em divulgacao cientifica ¢ TEXTOS ESCOLHIDOS



WYNNE,B.Sheepfarmingafter Chernobyl:acasestudyincommunicating
scientific information. Environment Magazine, [S. /], v. 31, n. 2, p.
10-39, 1989.

WYNNE, B. Public understanding of science. /n: JASANOFF, S.; MARKLE,
G. E.; PETERSEN, J. C.; PINCH, T. (ed.). Handbook of science and
technology studies. Thousand Oaks, CA: Sage, 1995. p. 361-388.

WYNNE, B. May the sheep safely graze?: a reflexive view of the expert-
lay knowledge divide. /n: LASH, S.; SZERSZYNSKI, B.; WYNNE, B.
(ed.). Risk, environment and modernity: Towards a new ecology.
London: Sage, 1996. p. 44-83.

ZIMAN, J. Public understanding of science. Science, Technology &
Human Values, [S. /], v. 16, n. 1, p. 99-105, 1991.

ZIMAN, J. Not knowing, needing to know, and wanting to know.
/n: LEWENSTEIN, B. V. (ed.). When science meets the public.
Washington, DC: American Association for the Advancement of
Science, 1992. p. 13-20.

Uma avaliacdo critica dos modelos de compreensdo publica da ciéncia



Pesquisa em divulgacao cientifica ¢ TEXTOS ESCOLHIDOS



A construcao do
Conhecimento Leigo:

O ativismo contra a AIDS e a
construcao da credibilidade na
Reforma dos Ensaios Clinicos'

Steven Epstein?

m um momento raro de participacdo de leigos na pesquisa
= pjomeédica, os ativistas pelo tratamento da AIDS nos Estados
Unidos se estabeleceram como participantes com credibilidade
no processo de construcdo do conhecimento, trazendo, assim,
mudancas nas praticas epistémicas da pesquisa biomédica. Este
artigo examina os mecanismos ou taticas pelos quais esses ativistas
leigos construiram sua credibilidade aos olhos dos pesquisadores
da AIDS e funcionarios do governo. Ele considera as consequéncias
dessas intervencdes na conducao de pesquisas médicas; avalia algumas
das ironias, tensdes e limitacdes® no processo; defende a importancia

TEste artigo foi publicado originalmente em: EPSTEIN, Steven. The construction of
lay expertise: AIDS activism and the forging of credibility in the reform of clinical
trials. Science, Technology Human Values, New York, n. 4, v. 20, p. 408-437, 1995.
DOI:  10.1177/016224399502000402. Online version: http://sth.sagepub.com/
content/20/4/408 A traducéo foi autorizada pelo autor e pela revista.

2 Professor do Departamento de Sociologia na Northwestern University (Estados
Unidos).

3 Nota do autor: Este trabalho foi apoiado por uma bolsa de pods-doutorado no
Programa de Estudos de Ciéncias da University of California, San Diego, e um projeto
de pesquisa do Senado Académico da UCSD. Uma versdo anterior foi apresentada
na reunido anual de 1993 da Sociedade de Estudos Sociais da Ciéncia da Purdue
University, West Lafayette, Indiana, de 19 a 21 de novembro de 1993, na qual o
publico fez comentarios Uteis. Agradeco a Marc Berg e Monica Casper por sugestdes
editoriais substanciais e por seus esforcos na organizacdo da edi¢do da revista em
gue este texto se inseriu originalmente. Obrigado também a Olga Amsterdamska e
aos revisores andénimos e a Michael Burawoy, Héctor Carrillo, Susan Cozzens, Troy
Duster, Andrew Feenberg, Tom Gieryn, Jerry Karabel, David Kirp, Harry Marks, Brian
Martin, Mary-Rose Mueller, Evelleen Richards, David Rier, Leslie Salzinger, Steven
Shapin, Leigh Star, Yuval Yunay e audiéncias da University of Pennsylvania e da
University of California, San Diego, pelas criticas e sugestdes Uteis.
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de estudar os movimentos sociais que se engajam com o conheci-
mento especializado.

Um dos aspectos mais marcantes da conducdo da pesquisa da
AIDS nos Estados Unidos é a diversidade dos atores que participaram
da construcdo de conhecimento confidvel. Numa arena grande e
iluminada, com seus limites difusos e porosos, uma grande variedade
de atores buscou defender e avaliar argumentos. Essa arena em que
os fatos sdo produzidos abrange imunologistas, virologistas, bidélogos
moleculares, epidemiologistas, médicos e autoridades de saude
federais e diversos outros especialistas credenciados, além da midia
e das empresas farmacéuticas e de biotecnologia. Também engloba
um movimento ativista forte e internamente diverso, juntamente com
varios 6rgaos da midia alternativa, incluindo publicacdes ativistas e a
imprensa gay. As interacdes complexas, muitas vezes acaloradas, e, de
certa forma, bastante peculiares entre esses varios atores resultaram
em confianca na seguranca e eficacia de determinados regimes
terapéuticos e entendimentos sobre quais praticas de pesquisa clinica
geram resultados Uteis (EPSTEIN, 1993).

Minha intencdo ao enfatizar a diversidade da participacdo nas reivin-
dicacdes ndo é simplesmente para dizer que a pesquisa da AIDS tem
um componente politico muito forte ou que tem uma face publica.
Mais que isso, este caso demonstra que em certas circunstancias, por
meio da soma de diferentes formas de credibilidade, os movimentos
ativistas podem se tornar participantes legitimos na construcdo do
conhecimento cientifico. Dentro de limites definidos, eles podem
efetuar mudancas tanto nas praticas epistémicas da pesquisa biomédica
guanto nas técnicas terapéuticas de assisténcia médica. Este resultado
surpreendente destoa, é claro, da no¢cdo popular da ciéncia como um
campo relativamente autébnomo e de dificil acesso.? Ele ilustra o perigo
de entender o papel de pessoas leigas nas controvérsias cientificas de
uma forma apenas passiva - como um recurso disponivel para uso, ou
como um aliado para o recrutamento, por um cientista empreendedor
gue é visto como a verdadeira forca motriz no processo de producédo
do conhecimento.

“Na verdade, muitos analistas, incluindo fundadores da sociologia da ciéncia, como
Merton (1973, p. 257-60), mas também tedricos contemporaneos, como Bourdieu
(1975, 1991), identificaram a eficacia pratica da ciéncia exatamente na sua protecao
de pressdes externas.

Pesquisa em divulgacao cientifica ¢ TEXTOS ESCOLHIDOS



Na verdade, os movimentos ativistas podem, as vezes, exceder seus
proprios objetivos estratégicos dentro da ciéncia, e nesse processo
ajudar a construir novas relacdes sociais e identidades, novas institui-
cbes e novos fatos e crencas (cf. BROWN, 1992; COZZENS;
WOODHOUSE, 1995; CRAMER; EYERMAN; JAMISON, 1987; DI
CHIRO, 1992; PETERSEN, 1984; RYCROFT, 1991). A medicina, com
certeza, € um campo mais permeadvel a influéncia externa do que
outras areas menos publicas, menos aplicadas e menos politizadas
da tecnociéncia (COZZENS; WOODHOUSE, 1995, p. 538). Mas, ainda
assim, os ativistas da AIDS ndo alcancaram influéncia simplesmente por
meio da forca politica convencional (embora isso tenha se mostrado
necessario em alguns momentos ao longo do caminho). Além disso,
eles encontraram maneiras de apresentar sua credibilidade dentro
da arena de expertise credenciada. Ao mesmo tempo, esses ativistas
conseguiram mudar as regras do jogo, transformando a prdpria
definicdo de credibilidade na pesquisa cientifica, de modo que seus
recursos proprios se mostrassem eficazes.®

Incursdes bem-sucedidas de leigos nabiomedicina tém consequéncias
consideraveis para a compreensao de fendmenos tdo amplos como a
autoridade cultural da ciéncia e da medicina (BARNES, 1985; NELKIN,
1987; STARR, 1982), a recepc¢ado do publico de reivindicacdes cientificas
(COLLINS, 1987; JASANOFF, 1991; WYNNE, 1992), as fronteiras entre
a “ciéncia” e a “sociedade” (GIERYN, 1983), as relagdes entre médicos
e pacientes (CICOUREL, 1986; FREIDSON, 1988; KATZ, 1984), e a
tensdo entre expertise e democracia em sociedades complexas e
diversificadas (EZRAHI, 1990; HABERMAS, 1970; PETERSEN, 1984). Ao
insistir gue os ensaios clinicos da AIDS sdo simultaneamente areas de
pesquisa cientifica e assisténcia médica, os ativistas da AIDS indicam
que entendem implicitamente o que alguns sociélogos (CASPER;
BERG, 1995) vém afirmando recentemente: que a terapéutica médica
ndo pode ser totalmente compreendida separada das questdes de
construcdo do conhecimento e que nossa concepcdo da pratica
cientifica pode ser ampliada por meio de uma atencdo cuidadosa

5Essa conceituacdo pretende ecoar a teoria da acdo social agonistica de Bourdieu
(1990) dentro de “campos” (champs). No entanto, o préprio Bourdieu (1975, 1991) da
pouca ateng¢do ao papel dos leigos em sua descricdo do campo cientifico. Para uma
critica geral da caracterizacdo da pratica cientifica feita por Bourdieu, ver Knorr-
Cetina (1982).
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aos detalhes locais do trabalho médico. A importancia de analisar a
pesquisa da AIDS é intensificada pela influéncia que o ativismo da AIDS
parece estar exercendo, pelo menos nos Estados Unidos, em uma nova
onda relacionada a saude - uma politica de identidade organizada por
pessoas afetadas pela doenca, tais como aqueles que sofrem de cancer
de mama, doencas ambientais ou fadiga cronica.

Neste texto, exploro como ativistas da AIDS nos Estados Unidos
estabeleceram sua credibilidade como pessoas que podem falar a
linguagem da ciéncia médica com legitimidade. Me refiro especifica-
mente as intervengdes dos chamados “ativistas pelo tratamento
da AIDS” na concepcdo, conducdao e interpretacdo dos ensaios
clinicos usados para testar a seguranca e eficacia dos medicamentos
para a AIDS.® Esta é uma area em que, ao se transformarem em
participantes com credibilidade, os ativistas conquistaram grande
sucesso - demonstrado, por exemplo, pela presenca nos ultimos anos
de ativistas pelo tratamento da AIDS como membros votantes dos
comités dos National Institutes of Health (Institutos Nacionais de
Saude, NIH), que supervisionam o desenvolvimento de medicamentos
para a AIDS, e como representantes nas reunides do comité consultivo
da Food and Drug Administration (Administracdo de Alimentos
e Medicamentos, FDA), no qual os medicamentos sdo avaliados.”
Como observou o National Council da National Academy of Sciences
(Conselho Nacional de Pesquisa da Academia Nacional de Ciéncias), em
um relatdrio, de maneira geral cético, sobre o impacto transformador
da epidemia da AIDS nas instituicdes dos Estados Unidos, “desde que
ensaios clinicos randomizados se tornaram a forma convencional de
investigacdo clinica, as abordagens e suposicdes mais basicas sobre as
metodologias de pesquisa no contexto de uma doenca epidémica se
abriram as criticas (JONSEN; STRYKER, 1993, p. 111).8

6 Sobre a histdria e a politica dos ensaios clinicos em geral, ver Marks (1987), Meldrum
(1994) e Richards (1991).

7 Sobre o papel dos o6rgdos consultivos cientificos na construgdo da “ciéncia
regulatoria”, ver, de forma mais geral, Jasanoff (1990). Sobre regulamentacdo,
expertise e confianca de medicamentos, ver também Abraham (1994).

8 Sobre o engajamento de ativistas da AIDS com a pesquisa biomédica, ver tam-
bém Altman (1994), Arno e Feiden (1992), Corea (1992), Crowley (1991). Horton
(1989), Indyk e Rier (1993), Patton (1990), Treichler (1991) e Wachter (1991).
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Eucomeco o texto com uma discussdo sobre o estudo da credibilidade
cientifica na interface entre profissionais biomédicos e movimentos
sociais. Em seguida, descrevo as caracteristicas Unicas do movimento
ativista pelo tratamento da AIDS e analiso quatro mecanismos ou
taticas principais que esses ativistas tém buscado na construcdo de
sua credibilidade dentro da biomedicina: a aquisicdo da competéncia
cultural, o estabelecimento da representacdo politica, a comunhao
de argumentos epistemoldgicos e éticos e a tomada de partido em
disputas metodoldgicas pré-existentes. Por fim, chamo a atencao para
algumas das consequéncias, complicacdes e ironias do engajamento
do ativista com a biomedicina.

Ciéncias médicas, movimentos sociais e
0 estudo da credibilidade

Neste contexto, nos referimos a credibilidade cientifica como a capa-
cidade dos que propdem reivindicacdes de conseguir quem os apoiem,
de legitimar a autoridade dos seus argumentos e de se apresentarem
como o tipo de pessoas que podem dar voz a ciéncia.®? A credibilidade,
portanto, pode ser considerada um sistema de autoridade em termos
Weberianos, combinando aspectos de poder, dependéncia, legiti-
macado, confianca e persuasdao (WEBER, 1978, p. 212-254). Em sua
anadlise da profissdo médica, Paul Starr (1982, p. 13; cf. CICOUREL, 1986,
p. 88-89) observou que esse tipo de autoridade inclui ndo apenas
autoridade social enraizada na divisdo do trabalho ou em hierarquias
organizacionais - a probabilidade de que um comando sera obedecido,
nos termos de Weber - mas também autoridade cultural, que se baseia

na capacidade do ator de oferecer o que é considerado verdade.

Como Shapin (1994) enfatizou, a credibilidade é a espinha dorsal

da ordem cognitiva e moral na investigacdo cientifica moderna

° Esta concepcdo de credibilidade cientifica tem afinidades com a definicdo
de Cozzens (1990) de “poder” cientifico como capacidade de conseguir apoio
e legitimidade.
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e relacionamentos de confianca sdo condicdo sine qua non da
pratica cientifica (ver também BARNES, 1985; BARNES; EDGE,
1982; LATOUR; WOOLGAR, 1986; SHAPIN; SCHAFFER, 1985; STAR,
1989, p. 138-144; WILLIAMS; LAW, 1980). Questdes de credibilidade
podem ser mais notdrias em areas marcadas por graus extremos de
controvérsia, incerteza e, em particular, politizacdo, como a pesquisa
da AIDS (cf. MARTIN, 1991, cap. 4). Quando diversos publicos
interessados acompanham o andamento de uma pesquisa e esperam
respostas que ndo chegam, pode se desenvolver uma “lacuna de
credibilidade”. Na verdade, apesar da desconfianca sobre a exper-
tise que se tornou desenfreada em muitos setores, as pessoas
nas sociedades industriais avang¢adas normalmente esperam que
0os médicos e os cientistas os protejam dos efeitos das doencas
epidémicas. O fracasso dos especialistas de resolver o problema da
AIDS rapidamente, como supostamente “deveriam” fazer, aumentou
o ressentimento popular e diminuiu a credibilidade das instituicdes,

além de dar mais espaco para vozes dissidentes.

A credibilidade pode se basear em uma série de indicadores so-
ciais, como formacdo académica, historico, afiliacdes institucionais
e assim por diante. A absoluta complexidade da AIDS do ponto de
vista cientifico e o impacto profundo e diferenciado da epidemia tém
assegurado a participacdo de cientistas de diversas disciplinas, todos
buscando dar credibilidade as suas prdprias reivindicacdes, muitas
vezes competindo entre si. Mas o fato surpreendente sobre a AIDS
é gque a politizacdo da epidemia ampliou os caminhos de sucesso
para o estabelecimento da credibilidade, permitiu uma diversificacdo
de pessoal que vai além daqguelas pessoas consideradas altamente
credenciadas e, portanto, levando a caminhos mais complexos para
a construcao dos fatos e a consensos de controvérsias biomédicas.
A ciéncia da AIDS, portanto, ndo pode ser simplesmente analisada
“de cima para baixo”; exige atencdo ao que Foucault chamou de
“microfisica do poder” nas sociedades ocidentais contemporaneas,
a dispersdo de fluxos de poder em todas as rachaduras e fendas do
sistema social; a onipresenca da resisténcia iminente ao exercicio do

poder em cada localidade; a propagacédo de saberes, praticas, sujei-
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tos e significados a partir da distribuicdo local do poder (Foucault,
1979, 1983).1°

A ascensao do movimento da AIDS

Varios estudos sobre controvérsias cientificas na esfera publica (por
exemplo, MAZUR, 1973; NELKIN, 1982) vém se concentrando de maneira
positiva no conflito entre cientistas ou outros especialistas credenciados
e movimentos sociais. Ainda assim, poucos estudos exploraram o papel
dos movimentos na construcdo de um conhecimento confidvel e
poucos socidlogos da ciéncia se engajaram com a literatura socioldgica
sobre movimentos sociais." Petersen e Markle (1981, p. 153) aplicaram
o método de “mobilizacdo de recursos” (MCCARTHY; ZALD, 1977) ao
estudo do movimento do tratamento do cancer, analisando as condi-
cOes estruturais que permitem a tais movimentos “tentar formar
coalizdes, buscar patrocinio e atrair um publico mais amplo [...] como
meio de aumentar os recursos para o movimento”. Da mesma forma,
Indyk e Rier (1993) enfatizaram a mobilizacdo de recursos na analise
util que fizeram do caso especifico da producdo de conhecimento
alternativo na epidemia de AIDS. Mas tem havido pouca atencao por
parte dos pesquisadores da ciéncia a crescente literatura tedrica e

10 Andlises bibliométricas (ELFORD; BOR; SUMMERS, 1991; LYONS et al., 1990; SELF;
FILARDO; LANCASTER, 1989; SENGUPTA; KUMARI, 1991) e andlises de cocitacao
(SMALL; GREENLEE, 1990) de pesquisas sobre AIDS, embora valiosas, perdem de
vista este ponto crucial. Elas come¢cam com a suposicao injustificada de que a area
constitutiva do conhecimento sobre a AIDS pode ser delimitada pela referéncia aos
periddicos profissionais. Sobre os caminhos incomuns de influéncia na pesquisa e
publicacdo sobre AIDS, consulte Indyk e Rier (1993). A perspectiva dos “mundos
sociais” para o estudo da ciéncia (CLARKE, 1990; FUJIMURA, 1992; STAR; GRIESEMER,
1989) pode ser particularmente util na conceituacdo da politica do conhecimento no
caso da AIDS. Baseando-se na tradicdo interacionista da sociologia, os proponentes
dessa perspectiva analisam a “negociacdo da ordem” no encontro entre diferentes
“mundos sociais” ou “grupos com compromissos compartilhados em determinadas
atividades que compartilham recursos de muitos tipos para atingir seus objetivos”
(CLARKE, 1990, p. 18). Dentro desse quadro de referéncia, a ciéncia da AIDS pode
ser vista precisamente como o produto do encontro - ou conflito - entre membros
de muitos mundos sociais diferentes.

TMas veja Brante, Fuller e Lynch (1993), Indyk e Rier (1993), Kling e lacono (1988),
Moore (1993) e Petersen e Markle (1981).
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empirica sobre os “novos movimentos sociais” (por exemplo, COHEN,
1985; GAMSON, 1992; HABERMAS, 1981; KLANDERMANS; TARROW,
1988; LARANA; JOHNSTON; GUSFIELD, 1994; MELUCCI, 1989; MORRIS;
MUELLER, 1992; TAYLOR; WHITTIER, 1992; TOURAINE, 1985). Essas
obras que descrevem o movimento ecoldgico, o movimento feminista,
o movimento antinuclear, os movimentos raciais e étnicos, o movimento
|ésbico e gay, e assim por diante, tém uma relevancia dbvia para o
estudo do movimento da AIDS."?

Tedricos e analistas de novos movimentos sociais diferem muito em
suas abordagens do tema, mas a maioria tende a concordar que 0s
atores dos novos movimentos sdo oriundos principalmente da “nova
classe média” ou da “nova classe” de produtores de cultura. Mas, ao
contrario das tradicdes da politica da classe trabalhadora, a questao
de classe dos novos movimentos ndo é enfatizada pelos ativistas.
Eles ndo estdo envolvidos (ou pelo menos, ndo apenas) em uma
luta por distribuicdo, em que os recursos em geral estdo sendo
repartidos entre grupos que competem entre si, mas em uma luta por
formas culturais - o que Habermas (1981, p. 33) chama de “gramatica
das formas de vida”. Suas énfases tendem a ser em “aspectos
pessoais e intimos da vida humana”, suas organizacdes tendem
a ser “segmentadas, difusas e descentralizadas” e suas taticas de
protesto teatralizada enfatizam a desobediéncia civil e uma
politica de representatividade (JOHNSTON; LARANA; GUSFIELD,
1994, p. 6-9).

O foco nos valores de autonomia e identidade é central para a auto-
compreensao de tais movimentos. No entanto, como Cohen (1985,
p. 694) argumenta, a caracteristica marcante dos novos movimentos
sociais ndo é tanto a afirmacdo de identidades - algo que todos os
movimentos fazem - mas a conscientizacdo dos participantes do seu
proprio envolvimento ativo em processos disputados da construcao
da identidade. Embora a constituicdo da identidade possa as vezes
se tornar um fim em si mesmo, Gamson (1992, p. 60) argumenta que
ela também desempenha uma funcdo instrumental no processo de
mobilizacdo, influenciando ndo apenas a disposicdo das pessoas de
“investir emocionalmente” no destino do movimento e “assumir riscos

2Sobre o movimento da luta pela AIDS (ou, mais especificamente, ACT UP) como
um movimento social particularmente “novo” que se engaja em uma politica de
representatividade para resistir a “normalizacdo”, ver Gamson (1989).
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pessoais em seu nome”, mas também suas escolhas de estratégias e
formas organizacionais.

Essa énfase na politica identitdria tem, em certos aspectos essenciais,
facilitado a capacidade dos ativistas da AIDS de se engajarem na
producao do conhecimento cientifico. Como Wynne (1992, p. 301)
observou, “a capacidade ndo reconhecida dos leigos articularem respos-
tasao conhecimento especializado cientifico” € necessariamente depen-
dente da construcdo e renegociacdo de uma identidade social. Além
disso, uma vez que a politica identitaria esta preocupada com questdes
ndo materiais - com questdes de representacdo e significado -, seus
defensores estdo dispostos a brigar pela definicdo da realidade® E
justamente porque a politica identitaria se opde ao que Foucault (1983,
p. 211-12) chamou de “normalizacdo”, tais movimentos sdo altamente
sensiveis a imposicdo de normas, categorias e interpretacdes por
autoridades externas. Entender o ativismo da AIDS como um novo
movimento social ajuda a explicar porque esses ativistas podem ter
uma maior tendéncia e capacidade de participar da construcdo de
significados sociais, incluindo formas de conhecimento.

O movimento de luta contra a AIDS é amplo e diversificado, abran-
gendo desde ativistas de base e organizacdes de defesa a educadores
em saude, jornalistas, escritores, prestadores de servicos, pessoas
com AIDS ou infectados pelo HIV e outros membros das comunidades
afetadas. Os participantes desse movimento ndo sdo o primeiro grupo
de leigos a apresentar reivindicacdes de serem capazes de falar com
credibilidade sobre questdes biomédicas (ver DUTTON, 1984; SHAPIRO,
1985; VON GIZYCKI, 1987). Os ativistas do cancer na década de 1970,
por exemplo, sdo um contraponto interessante em uma situacdo
andloga (PETERSEN; MARKLE, 1981), enquanto o movimento feminista
pela saude talvez seja o caso mais evidente (FEE, 1982). Grupos de
autoajuda de pacientes, agora um fendmeno comum e de rdpida
proliferacdo (STEWART, 1990), as vezes também se engajam na
avaliacdo de reivindicagdes relacionadas a conhecimento cientifico.
Mas o movimento de luta contra a AIDS é certamente o primeiro
movimento social nos Estados Unidos a realizar a conversdo em massa

3 Assim como cientistas, médicos e a midia, os movimentos sociais estdo ativamente
engajados na construcdo da realidade por meio de “enquadramentos”. Ver Gitlin
(1980) e Snow e Benford (1988).
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de “vitimas”* de doencas em ativistas-especialistas e, nesse sentido,
ele é Unico, inclusive comeca a ser modelo para outros. Sua abordagem
peculiar em relagao as questdes cientificas e médicas deve-se a uma
constelacdo especifica de fatores histéricos e sociais.

Até certo ponto, as caracteristicas Unicas do quadro clinico da AIDS
moldaram o que levou ao desenvolvimento de uma resposta por
parte dos ativistas. A AIDS e o HIV afetaram muitos jovens na casa
dos vinte e trinta anos - um grupo para o qual ha pouca expectativa
de que aguardem passivamente pela morte. Na verdade, aqueles
gue apresentam resultados positivos nos testes de anticorpos do
HIV (disponiveis desde 1985) provavelmente serdo informados
pelas autoridades médicas que deverdo ter alguns anos de saude
aparentemente normal antes do aparecimento dos primeiros sintomas.
Durante esse periodo, o ativismo ndo so6 é viavel do ponto de vista
fisico, mas, acima de tudo, parece fazer sentido do ponto de vista
politico e psicoldgico.

Ainda mais importante, a epidemiologia social caracteristica da AIDS
moldou a forma do engajamento publico com a ciéncia. Desde o inicio
e até os dias de hoje, a AIDS tem sido entendida, tanto na linguagem
epidemioldgica quanto na leiga, como uma doenca de certos grupos
sociais ja constituidos que se distinguem por seu estilo de vida, sua
posicdo social ou ambos. Como resultado, o proéprio significado da
AIDS estd ligado a compreensdo cultural de como esses grupos sao,
enguanto a identidade dos grupos é moldada pela percepcao deles
como “o tipo de pessoa que contrai essa doenca”. Se a AIDS nao fosse
mortal, se ndo estivesse associada a temas tabus, como sexo e uso
de drogas, e se os grupos afetados ja ndo fossem estigmatizados por
outros motivos, tais ligacdes entre identidade e doenca poderiam ter
pouca consequéncia. Da forma que &, a epidemia da AIDS gerou medo
e preconceito e despertou a necessidade, em grande escala, do que
Goffman (1963) certa vez chamou de “manipulacdo da identidade
deteriorada”.

Os homens gays, o grupo cuja identidade foi moldada mais profun-
damente pela associacdo com a epidemia, entraram na era da AIDS
equipados com todo um conjunto de recursos essenciais para se
envolverem na luta pelos significados sociais. No passado recente,

“ Sobre o repudio de ativistas da AIDS a designacao de “vitima”, ver Navarre (1987).
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gays e lésbicas nos Estados Unidos alcancaram uma redefinicdo
excepcional em seu status social, questionando as associacdes
dominantes da homossexualidade como se fosse doenca ou
imoralidade e se reconstituindo como um legitimo “grupo de interesse”
em busca dos direitos e liberdades civis. Com os sucessos limitados
do “movimento homofilo” dos anos 1950 e 1960 e o impacto mais
significativo do movimento de libertacdo gay dos anos 1970, gays e
lésbicas reformularam as normas sociais, construiram organizagcdes e
instituicdes e estabeleceram subculturas fundamentais e internamente
diferenciadas em centros urbanos dos Estados Unidos (ADAM, 1987;
ALTMAN, 1982; D’EMILIO, 1983).

Na época em que a epidemia da AIDS foi identificada em 1981, o
movimento gay estava totalmente engajado em projetos de politicas de
identidade que vinculavam objetivos politicos tangiveis a elaboracédo e
afirmacdo de uma identidade de grupo afirmativa (ESCOFFIER, 1985).
Portanto, uma ameaca a identidade era uma ameaca que o movimento
poderia facilmente entender - e contra a qual se mobilizou rapidamente.
A negociacdo com a classe médica ndo era totalmente estranha a esse
movimento porque um componente especifico da agenda de libertacao
gay foi a “desmedicalizacdo” da identidade gay (BAYER, 1981). Na
verdade, os ativistas gays ja estavam inclinados a ver as autoridades
médicas com alguma desconfianca ha muito tempo. Além disso,
muitas lésbicas (e mulheres heterossexuais) que se tornariam ativas
no movimento de luta contra a AIDS foram educadas nos principios
do movimento feminista pela saude da década de 1970, que também
defendia o ceticismo em relacdo as reivindicacdes médicas e insistia na
autonomia de decisdo da paciente (COREA, 1992).

Em outras palavras, o movimento de luta contra a AIDS foi construido
com base no movimento de gays e lésbicas, aproveitando seus pontos
fortes e suas tendéncias. Foi importante que as comunidades gays
tivessem organizacdes pré-existentes que podiam se mobilizar para
enfrentar uma nova ameaga, assim como foi importante que essas
comunidades contivessem (e de fato fossem dominadas por) homens
brancos de classe média com certo grau de influéncia politica e
capacidade de captar recursos, caracteristicas incomuns em grupos
oprimidos em geral. Era extremamente importante, também, que
as comunidades gays, que possuiam niveis relativamente altos de
“capital cultura
to e da cultura (BOURDIEU, 1990). Essas comunidades incluem muitas

|n

, tivessem propensdo a apropriacdo do conhecimen-

pessoas que sdo médicos, cientistas, educadores, enfermeiros, pro-
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fissionais ou intelectuais de outras areas. Por um lado, esse capital
cultural deu ao movimento de luta contra a AIDS uma capaci-
dade incomum de contestar os principais especialistas em seu
proprio campo de atuacdo. Por outro lado, facilitava a mediacao
e a comunicacao entre “especialistas” e “publico”.

Ativismo pelo tratamento da AIDS

O movimento de luta contra a AIDS nos Estados Unidos engloba
uma ampla gama de ativistas de base, grupos de lobistas, prestadores
de servicos e organizacdes comunitarias. Ele representa os interesses
diversos de pessoas de varias racas, etnias, géneros, preferéncias
sexuais e “comportamentos de risco” em relacdo ao HIV e se envolveu
em uma variedade de projetos dirigidos a varias instituicdes sociais
(ALTMAN, 1994; COREA, 1992; ELBAZ, 1992; EMKE, 1993; GAMSON,
1989; PATTON, 1990; QUIMBY; FRIEDMAN, 1989; TREICHLER, 1991). O
ativismo pelo tratamento, definido de forma mais restrita, é da esfera de
organizacdes especificas do movimento. Inclui subcomités especificos
da ACT UP - AIDS Coalition to Unleash Power (Coalisdo de AIDS para
Liberar o Poder) - incluindo o Comité de Tratamento e Dados da ACT
UP/Nova York [juntamente com uma organizacao derivada mais recente
chamada Treatment Action Group (Grupo de Acdo de Tratamento)]
e o Comité de Questdes de Tratamento da ACT UP/Golden Gate em
S&o Francisco. Outro ator importante é a organizacao ‘Project Inform’,
com sede em Sao Francisco, que faz lobby pelo desenvolvimento de
tratamentos eficazes para a AIDS e atua para educar os leigos sobre
os tratamentos, especialmente em comunidades gays. Além disso, uma
série de publicacdes independentes, incluindo o A/IDS Treatment News
de Sado Francisco e o Treatment Issues de Nova York, publicado pela
organizacao Gay Men’s Health Crisis, desempenharam um papel crucial
na avaliacdo das pesquisas clinicas e fornecendo informacdes sobre
ensaios clinicos cuja credibilidade é amplamente considerada e que
sdo usadas com frequéncia por médicos e pacientes.

O ativismo pelo tratamento da AIDS data de meados da década de
1980, quando os ativistas comecaram a reivindicar pela aprovacao
rapida de tratamentos experimentais e os chamados “clubes de
compradores”, organiza¢cdes que ocupam uma zona cinzenta da legali-
dade, importando e distribuindo tratamentos ndo aprovados
para pacientes nos Estados Unidos (ARNO; FEIDEN, 1992). A ira
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dos ativistas era dirigida em grande parte a Food and Drugs
Administration (Administracdo de Alimentos e Medicamentos, FDA,
na sigla em inglés), pois consideravam que as politicas da organi-
zacao para regulamentacdo de medicamentos eram “paternalistas” e
roubavam dos pacientes o direito de assumir o risco de um tratamento
experimental. No final da década de 1980, no entanto, a atencdo dos
ativistas se voltou para os estagios iniciais do desenvolvimento de
medicamentos, em parte por conta das crescentes preocupacdes sobre
a ética da pesquisa clinica e em parte porque os ativistas reconheceram
que ndo adiantava lutar pela aprovacdo mais rapida de medicamentos
se havia tdo poucos deles em vias de ser aprovados. Essa constatacdo
resultou em uma mudanca no foco dos ativistas do FDA para os
National Institutes of Health (Institutos Nacionais de Saude, NIH, na sigla
em inglés) e, mais especificamente, ao Grupo de Ensaios Clinicos de
AIDS do National Institute of Allergy and Infectious Diseases (Instituto
Nacional de Alergia e Doencas Infecciosas), a entidade burocratica
responsavel por administrar a rede de ensaios clinicos de tratamentos
da AIDS com financiamento publico.

Ja em 1986, John James, um ex-programador e editor da publicacdo
AIDS Treatment News, fez um chamado a luta:

Cominformacdeseanalisesindependentes,podemosexercer
pressao especifica para que os tratamentos experimentais
sejam tratados de maneira adequada. Até agora, houve
pouca pressao porque dependemos de especialistas para
interpretar para ndés o que estd acontecendo. Eles nos
dizem o que lhes convém. Estiveram todos juntos na mesma
mesa as empresas que guerem seus lucros, os burocratas
gue querem seu territério e os médicos que querem evitar
causar confusdo. As pessoas com AIDS que querem suas
vidas também deveriam estar presentes (JAMES, 1986, grifo
do autor).

“Depender exclusivamente de instituicdes oficiais para nossa informa-
cdo” James (1986) disse sem rodeios, “é uma forma de suicidio coletivo”.

No entanto, como os leigos poderiam exercer tal pressdao? Grandes
manifestacdes bem divulgadas e executadas - incluindo uma na sede
da FDA em 1988 (BULL, 1988) e outra na sede dos NIH em 1990 (HILTS,
1990), ambas envolvendo mais de mil manifestantes - ajudaram
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a garantir que os representantes dessas agéncias prestassem atencdo
quando os ativistas falavam.

No entanto, embora as manifestagdes e o teatro de rua continuassem
sendo as taticas caracteristicas de grupos como o ACT UP e atraissem
a atencédo da midia, essas técnicas nao funcionavam quando se tratava
das criticas a praticas especificas ou prioridades de pesquisa. Embora
alguns ativistas se opusessem a “sentar a mesa” com representantes da
elite cientifica e governamental (WOLFE, 1994), a maioria dos ativistas
pelo tratamento era a favor de uma estratégia de negociacado direta:

Quer dizer, eu ndo vou exagerar sobre o quao educados
fomos [...] diria apenas que ficou claro desde o inicio, como
Maggie Thatcher disse quando conheceu Gorbachev:
“Podemos fazer negdcios”. Queriamos apresentar alguns
pontos morais, mas ndo queriamos dar uma de vitimas,
impotentes, oprimidos ou sempre certos. Queriamos
estar envolvidos e descobrir se havia pontos em comum.
(HARRINGTON, 1994)%

Mas para se envolver totalmente com o projeto de pesquisa biomédica,
os ativistas pelo tratamento precisavam passar por uma metamorfose
de modo a se tornar uma nova espécie de especialistas que pudesse
falar com credibilidade usando a linguagem dos pesquisadores. Essa
foi a agenda que guiou os ativistas pelo tratamento nos anos seguintes.

Taticas de credibilidade

Como Shapin (1990, p. 993) observou em uma analise da consti-
tuicdo histdérica da divisdo especialista/leigo, a questdo de quem
possui competéncia cultural é “uma das formas mais obvias pelas
quais nos, e as pessoas no passado, discriminamos entre ‘ciéncia’ e
‘o publico’. O caminho mais importante que os ativistas pelo trata-
mento buscaram para a construcdo de sua credibilidade cientifica foi
precisamente a aquisicdo de tal competéncia, aprendendo a lingua-

> Nesse sentido, os ativistas pelo tratamento da AIDS diferem de grupos como os
ativistas pelos direitos dos animais (JASPER; NELKIN, 1992), que n&o terdo contato
com o “inimigo” em seus confrontos com a pesquisa médica.
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gem e a cultura das ciéncias médicas. Por meio de uma ampla varie-
dade de métodos - incluindo participacdo em conferéncias cientificas,
analise dos protocolos de pesquisa e aprendizado com profissionais
solidarios, de dentro e fora do movimento - os principais ativistas
pelo tratamento adquiriram um conhecimento pratico do vocabulario
meédico. Embora eles também insistissem na necessidade de usar uma
linguagem e julgamento “n&o cientificos” em seus encontros com
pesquisadores, reconhecem que a capacidade de usar a lingua de
artigos cientificos e da ‘sala de conferéncias’ € uma condicdo sine qua
non para sua participacao efetiva.’®

Em um método de aprendizagem que um ativista caracteriza fran-
camente como “de trds para frente”, eles geralmente comecam exami-
nando o protocolo de uma pesquisa especifica na qual os pacientes
foram convidados a participar. A partir dai, passam a aprender sobre
0s mecanismos de acdo das drogas e os conhecimentos relevantes que
fazem parte da “ciéncia basica” (como considera¢cdes sobre o ciclo
de replicacado viral do HIV ou a imunopatogénese da AIDS). Também
aprendem sobre o funcionamento interno do “sistema” de testes e
regulamentacdo de medicamentos, incluindo as funcdes das empresas
farmacéuticas e dos comités consultivos governamentais relevantes
(BRAVERMAN, 1993). Embora os ativistas pelo tratamento tenham
se beneficiado da presenca de alguns profissionais da drea médica e
outras ciéncias nos seus grupos, geralmente os mais brilhantes eram
os autodidatas que comecaram como novatos em ciéncias, mas que
vinham de posi¢cdes relativamente privilegiadas socialmente. Como
a maioria de seus interlocutores cientificos, eles geralmente eram -
embora de forma alguma exclusivamente - homens brancos, de classe
média e bem instruidos. No decorrer do aprendizado de quantidades
verdadeiramente impressionantes de informag¢des técnicas sobre
virologia, imunologia, biologia molecular e bioestatistica, eles também
puderam transformar suas vantagens sociais e pessoais em novos tipos
de credibilidade.

Mark Harrington, um dos jovens lideres da ACT UP/Comité de
Tratamento e Dados de Nova York (que atualmente atua no Grupo de
Acdo pelo Tratamento) exemplifica o caminho percorrido pela elite de

'6Se a adocao da linguagem da ciéncia compromete ou ndo a capacidade dos ativistas
de falar “com sua propria voz” € uma questao a qual retornarei posteriormente neste
texto.
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ativistas pelo tratamento até a expertise. Harrington estudou arte e
cinema alemaes na Harvard University e trabalhou como garcom em
uma cafeteria e também foi escritor freelancer. Quando descobriu o
ACT UP, ele estava escrevendo roteiros para uma produtora de cinema.
“O Unico contato com ciéncias que tive que pode ter sido relevante
foi ter lido a revista Scientific American que meu pai assinava quando
eu era mais novo, entdo ndo senti aquela intimidacdo da ciéncia que
acho que muitas pessoas sentem neste pais”, recordou Harrington
(1994). Reconhecendo rapidamente a sua ignorancia sobre ciéncia e
burocracia federal, Harrington ficou acordado uma noite e fez uma lista
de todas as palavras que precisava entender. Essa lista evoluiu para um
glossario de cinquenta paginas que foi distribuido aos membros do
ACT UP (HANDELMAN, 1990).

Outros ativistas usam as metaforas de uma lingua e cultura estran-
geiras para descrever sua iniciacdo no ativismo pelo tratamento. Brenda
Lein, uma ativista de S&o Francisco, descreveu a primeira vez em que
foi a uma reuniao do Comité de Questdes de Tratamento da ACT UP:

E entdo eu entrei na sala e foi completamente devastador,
quer dizer, eram siglas voando, eu ndo sabia do que eles
estavam falando, pensei, oh, eles estdo falando grego e eu
nunca vou entender essa lingua... Hank [Wilson] entrou e
me entregou uma pilha de cerca de 30 centimetros de altura
[sobre o fator estimulador de colénias de granuldcitos e
macrofagos] e disse: ‘Aqui, leia isto’. E eu olhei para ele
e trouxe para casa e continuei relendo no meu quarto e...
devo dizer, eu ndo entendi uma palavra (LEIN, 1993).

Mas depois de ler cerca de dez vezes, Lein concluiu:

Ah, € como uma coisa de subcultura, sabe, pode ser surfe
ou medicina, basta a gente entender o jargdo, mas nado é
tdo complicado se vocé sentar e ler. Assim que comecei
a entender a linguagem, tudo se tornou muito menos
intimidante (LEIN, 1993).

E, de fato, o impressionante foi que, ao adquirirem uma certa
familiaridade bdasica com a /inguagem da biomedicina, os ativistas
descobriram que também podiam entrar nas instituic6es da biome-
dicina. Uma vez que puderam conversar confortavelmente sobre
ensaios virais e transcricdo reversa e regulacdo de citocinas e
mapeamento de epitopos, os ativistas descobriram cada vez mais
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que os pesquisadores se sentiam compelidos, pelos seus proprios
discursos e comportamentos, a considerar os argumentos dos ativistas
pelos seus méritos. Nao que os ativistas fossem sempre bem-vindos
a mesa. Para citar Lein (1993) novamente, “Sabe, eu entro com sete
brincos em uma orelha e um moicano e minha jaqueta velha e surrada,
e as pessoas pensam, ah, étimo, uma dessas ativistas de rua que néo
sabem de nada”. Mas quando abre a boca e demonstra que sabe das
coisas, ela descobre que os pesquisadores costumam aceitar as suas
preocupacdes com certa seriedade, ainda que relutantemente.

Anthony Fauci, diretor do Instituto Nacional de Alergia e Doencas
Infecciosas, deixa claro que “ha alguns [ativistas] que ndo tém ideia de
que diabos estdo falando”, mas mesmo assim fica feliz em admitir que
“ha alguns que sdo brilhantes, até mais do que alguns dos cientistas”
(FAUCI,1994). Pesquisadores académicos proeminentes também costu-
mam reconhecer a aquisicdo de competéncia cientifica por parte
de ativistas de destaque. “Mark Harrington é um exemplo perfeito”,
lembrou Douglas Richman, virologista e membro do A/DS Clinical Trials
Group da University of California, em San Diego. “Na primeira reunido,
ele se levantou e deu uma palestra sobre CMV [citomegalovirus]
pela qual eu teria punido um estudante de medicina em termos de
precisdo e tudo mais, e agora ele se tornou um importante e sofisticado
contribuinte para todo o processo” (RICHMAN, 1994).

Outra forma por meio da qual os ativistas pelo tratamento da
AIDS tém se esforcado para apresentarem credibilidade é estabe-
lecendo a si mesmos como representantes. Ou seja, uma “conquista
de credibilidade” basica dos ativistas pelo tratamento tem sido
sua capacidade de se apresentarem como a voz legitima e organi-
zada das pessoas com AIDS ou infeccdo por HIV (ou, mais especi-
ficamente, o publico atual ou potencial de ensaios clinicos). Esse
ponto pode passar facilmente despercebido, mas €& importante
porque os trés grupos - ativistas, pessoas com AIDS ou HIV e parti-
cipantes de ensaios clinicos - se sobrepdem, mas ndo sado isomorficos,
e é uma questdo complicada se os ativistas de fato representam
significativamente os diversos grupos que sdo afetados pelo HIV nos
Estados Unidos.

Com o tempo, o ativismo pelo tratamento tornou-se mais demogra-
ficamente diverso, em parte por meio do mecanismo do Community
Constituency Group [Grupo de Constituintes da Comunidade, a
organizacao formal de ativistas eleitos para fazer parte dos comités do
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Clinical Trials Group (Grupo do Ensaio Clinico da AIDS)], cuja nomeacao
é determinada pelos NIH para representar todas as comunidades
afetadas pelo HIV. No entanto, os gays continuam a desempenhar o
papel dominante. Mesmo dentro das comunidades gays, a questdo da
representacdo pode ser complexa, em parte porque os ativistas sao
frequentemente mais politicamente radicais do que a comunidade gay
mais ampla, em cujo nome eles falam, e em parte porque pesquisadores
gays e profissionais de saude também podem oferecer argumentos
plausiveis de representatividade. “Que direito essas pessoas tém
de pensar que estdo representando a comunidade gay quando eu
também estou aqui e bem do outro lado da mesa?”, um proeminente
pesquisador gay reclamou (ABRAMS, 1993).

Relembrando sua experiéncia com o ativismo pelo tratamento, uma
ativista que agora esta concluindo a faculdade de medicina refletiu: “Eu
nunca representei pessoas com AIDS. Eu representei ativistas. E essas
pessoas sdao diferentes, sabe. Elas sdo um subconjunto de pessoas
com AIDS” (ROLAND, 1993). No entanto, o extraordinario sucesso dos
ativistas pelo tratamento (que sempre foi um grupo relativamente
pequeno e ainda mais reduzido ao longo dos anos por esgotamento,
doencas e morte) se deveu em grande parte a sua capacidade de
convencer as instituicdes biomédicas ndo apenas de que eles falavam
pela maioria dos pacientes, mas também que poderiam mobilizar
centenas ou milhares de manifestantes raivosos para dar for¢a a seus
pedidos especificos. E uma vez que os ativistas monopolizassem a
capacidade de dizer “o que os pacientes queriam”, os pesquisadores
poderiam ser forcados a negociar com eles para garantir que os sujeitos
de pesquisa se inscrevessem em seus ensaios em numero suficiente e
cumprissem os protocolos do estudo. Com base em sua credibilidade,
os ativistas se transformaram no “ponto de passagem obrigatoério”
(LATOUR, 1987) entre os pesquisadores e os ensaios clinicos que eles
procuraram conduzir (cf. CROWLEY, 1991). E claro que, da mesma
forma, os ativistas queriam ver os ensaios conduzidos; entdo a questao,
na verdade, é que a relacdo se tornou fortemente simbidtica.

Uma terceira tatica de credibilidade empregada por ativistas pelo
tratamento consistiu em reunir argumentos metodoldgicos (ou
epistemoldgicos) e argumentos morais (ou politicos) de modo a
monopolizar diferentes formas de credibilidade em diferentes arenas.
Um bom exemplo foi a insisténcia dos ativistas de que as populacdes
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dos ensaios clinicos deveriam ser mais amplamente representativas dos
diferentes grupos sociais afetados pela epidemia (EIGO et al., 1988, p. 29-
31). Nos ensaios clinicos da AIDS, como em outros casos, as populacdes
de sujeitos participantes inicialmente tendiam a ser formadas em
grande parte de homens brancos de classe média. Os ativistas da
AIDS argumentavam que pessoas de todas as populacdes afetadas -
usudrios de drogas injetdveis e pessoas com hemofilia, mulheres e
homens, brancos e minorias, heterossexuais e homossexuais - deve-
riam ter acesso aos testes clinicos.

Um incentivo para isso era a ideia (que por si sé era um tanto nova e
controversa) de que o acesso a tratamentos experimentais era um bem
social que devia ser distribuido de maneira equitativa. A maioria dos
debates sobre a ética dos ensaios clinicos nos Estados Unidos no ultimo
quarto de século enfocou a questdo do consentimento informado e o
direito do sujeito de pesquisa de ser protegido de riscos indevidos. O
ativismo da AIDS mudou o discurso para enfatizar o direito do sujeito
de assumir os riscos inerentes ao teste de terapias com beneficio
desconhecido (EDGAR; ROTHMAN, 1990) e de se tornar um parceiro
com plenos direitos no processo experimental (FEENBERG, 1992). Uma
vez que a participacdo em ensaios clinicos passou a ser vista, nesse
sentido, como um beneficio e ndo um fardo, o acesso igualitario aos
ensaios passou a ser a questdo central das discussdes.” Ao mesmo
tempo, os ativistas sustentaram o argumento, apoiado por alguns
bioestatisticos, de que, para gerar dados sobre a seguranca e a eficacia
do medicamento que fossem totalmente generalizaveis, a populacdo
em questdao deveria ser amplamente representativa daqueles que
receberiam o medicamento (COTTON, 1990). Portanto, os ativistas
pressionaram simultaneamente por uma politica moralmente confiavel,
promovendo o acesso justo a drogas experimentais, e por uma politica
cientificamente confidvel. Entre essas duas linhas de abordagem, os
ativistas do tratamento pela AIDS tinham muito espaco para manobra;
0S ensaios Ndo apenas seriam mais justos, mas também melhores no

7 E claro que alguns grupos que foram submetidos a abusos na experimentacdo
cientifica no passado recente, como os afro-americanos, podem estar muito menos
inclinados a desejar participar em tais experimentos do que os homens gays brancos
de classe média. Com relacdo as influéncias do estudo da sifilis de Tuskegee nas
percepcdes dos afro-americanos sobre a pesquisa da AIDS, ver Thomas e Quinn (1991).
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guesito cientifico. Por outro lado, os defensores da proposta oposta, de
gue um ensaio limpo exigiria a pesquisa de uma populacao homogénea,
ficaram cada vez mais na defensiva.

Uma ultima técnica de credibilidade € tomar partido em debates
pré-existentes sobre como a pesquisa clinica deve ser feita. Ou seja,
muitas das posicdes assumidas por ativistas pelo tratamento né&o
sdo argumentos que eles inventaram. Ao contrario, os ativistas se
aproveitaram de divisdes pré-existentes dentro das principais correntes
biomédicas.® llustro esse ponto com uma breve andlise de como os
ativistas defenderam uma abordagem “pragmatica” dos ensaios
clinicos em reacdo a insisténcia dos pesquisadores da necessidade de
realizar ensaios “fastidiosos” para gerar dados limpos.

Para a maioria dos pesquisadores clinicos, a melhor maneira de obter
resultados claros sobre a eficacia do medicamento era realizar ensaios
clinicos randomizados e controlados de acordo com preceitos metodo-
|6gicos cuidadosamente delineados. Os ativistas apoiaram os objetivos
desta pesquisa, mas também reconheceram que a principal motivacao
dos sujeitos de pesquisa na verdade era o acesso a terapias poten-
cialmente Uteis e impossiveis de conseguir de outra forma. A percepcao
dos ativistas era a de que, na busca por obter dados limpos, pessoas
com resultados de testes laboratoriais ou caracteristicas demograficas
fora de uma faixa especificada, ou aqueles que estavam atualmente
tomando outros medicamentos ou os que haviam tomado no passado,
estavam sendo excluidos dos protocolos do estudo. Da mesma forma,
aqueles jainscritos em estudos que tomaram outros medicamentos sem
permissdo explicita, as vezes eram ameacados de expulsdo. O efeito
pratico, argumentaram os ativistas, foi que, em alguns casos, os ensaios
foram incapazes de recrutar individuos porgue as opcdes de tratamento
oferecidas eram muito pouco atraentes. Em outros casos, as pessoas
estavam mentindo para fazer parte de ensaios com terapias
potencialmente Uteis ou trapaceando nos protocolos enquanto os
ensaios estavam em andamento. Ou seja, no contexto de uma doenga
com risco de morte em um grupo de pacientes experientes, a énfase
exagerada em dados limpos estava ajudando a produzir alguns ensaios
clinicos incontestavelmente cadticos.

'8 Dindmicas semelhantes na relacdo de controvérsias entre especialistas e
movimentos sociais foram observadas.
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Terry Sutton era um ativista que queria ser sujeito de pesquisa
em um ensaio de um medicamento que ele acreditava que poderia
impedi-lo de ficar cego por causa da retinite por citomegalovirus
(uma infeccdo oportunista comum em pessoas com AIDS). Sutton foi
considerado inelegivel para a participacao porque ele ja havia tomado
outro medicamento para a mesma condicdo e o protocolo de pesquisa
excluiu esses pacientes por preocupacado com o viés estatistico. Sutton
foi citado na imprensa gay em 1989, pouco antes de sua morte:

A ideia de dados limpos me apavora, porgue pune as
pessoas por tentarem se tratar o quanto antes. Meu colega
de quarto [...] decidiu ndo se tratar mais cedo por causa
da regra do ‘sujeito puro’. O que ele diz é “Quero ser um
sujeito puro para poder ter acesso ao melhor protocolo
assim que entrar em andamento”. Vocé sé consegue ser
um sujeito puro uma vez (KINGSTON, 1989, p. 4).

Para a visdo de mundo dos ativistas, pelo menos por volta de 1989,
as formas especiais em gue os ensaios foram concebidos, com sua
énfase em estratégias especificas para garantir pureza e limpeza
metodoldgicas, refletiam uma abstracdo perigosa de realidades sociais
urgentes. Ao desenvolver essa critica, os ativistas se apoderaram de
um debate pré-existente entre dois entendimentos antagdnicos do
préprio propodsito dos ensaios clinicos - um debate com uma histoéria
independente da AIDS ou do ativismo da AIDS. Essa histéria remonta
ao inicio da pesquisa clinica formal no inicio do século 20 (MARKS,
1987), mas é razoavel comecar com um artigo de 1983 nos Annals of
Internal Medicine de Alvan Feinstein, professor da Escola de Medicina
da Yale University e uma autoridade em ensaios clinicos.

Feinstein (1983) havia distinguido duas concepc¢des conflitantes dos
ensaios, que ele chamou de perspectivas “pragmaticas” e “fastidiosas”.
Os proponentes da primeira perspectiva olham para os ensaios para
responder a questdes pragmaticas no manejo clinico. A estrutura
do ensaio, em sua opinido, deve “incorporar a heterogeneidade,
ambiguidade ocasional ou frequente, e outros aspectos ‘cadticos’
da pratica clinica comum” (FEINSTEIN, 1983, p. 545). Aqueles que
abordam os ensaios clinicos com a perspectiva que Feinstein chama
de fastidiosa “temem que a estratégia [pragmatical produza uma
resposta ‘cadtica’. Eles preferem um arranjo ‘limpo’, usando grupos
homogéneos, reduzindo ou eliminando a ambiguidade e evitando o
espectro de resultados tendenciosos”.

A construcdo do Conhecimento Leigo



A distincdo de Feinstein entre ensaios clinicos fastidiosos e pragma-
ticos foi descrita por Robert Levine (1986), professor de medicina e
especialista em ética da Yale University, em um livro de 1986. A partir
dai, entrou no vocabulario de trabalho de John James (1988), editor do
AIDS Treatment News, que a discutiu nas paginas daquela publicacéo.
A perspectiva pragmatica fazia sentido para os ativistas, assim como
para os médicos da comunidade com os quais costumavam se aliar.
Em sua opinido, os ensaios clinicos sdo certamente experimentos,
mas nao sdo o tipo de experimento de laboratdrio em que as varidveis
podem ser controladas ordenadamente - e fingir o contrario seria
autoengano. Eles devem ser projetados ndo para responder a questdes
tedricas do tipo torre de marfim, mas para informar a pratica clinica
do dia a dia e ajudar os pacientes e os médicos a tomarem decisdes
importantes quando confrontados com dilemas sobre o tratamento.
Na verdade, os ensaios com as concepc¢cdes mais elegantes podem
ndo ser os que fornecem as informacdes mais Uteis, se deixarem de
refletir os verdadeiros regimes de tratamento prescritos pelos médicos
e consumidos pelos pacientes.

Os ativistas pelo tratamento, entdo, aumentaram as criticas aos testes
fastidiosos, fazendo perguntas a partir do comentario de Terry Sutton.
Os dados “limpos” vieram apenas de individuos “puros”? A ciéncia
“cadtica” e “impura” era necessariamente uma ciéncia pior? Como um
proeminente ativista pelo tratamento disse a um subcomité de saude do
Senado, as pessoas com AIDS ndo estdo maravilhadas com “os dados
limpos, esse deus estranho e abstrato” (MARSHALL, 1989, p. 345). Da
mesma forma, James (1989) argumentou que “a boa ciéncia, como
Deus, o patriotismo e a bandeira, sdo artificios retdricos concebidos
para impossibilitar argumentos contrarios - artificios frequentemente
usados na falta de um bom argumento sobre os méritos.® Podia-se
contar com pesquisadores académicos para criar desenhos de pesquisa
“elegantes”, mas seriam esses 0s que responderiam as perguntas
urgentes de forma mais eficaz? As metdforas de limpeza, elegancia
e assim por diante variavam do reino da higiene ao do status social,
mas a implicacdo em cada caso era semelhante: a defesa da ciéncia

¥ Claramente, existe aqui uma critica implicita a incorporacédo de metaforas culturais
de “limpeza” e “pureza” no discurso cientifico. Sobre o significado cultural das
metaforas de pureza, ver Douglas (1979). Sobre o cardter “sagrado” da “ciéncia
pura”, ver Restivo (1990).
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apresentada por pesquisadores convencionais era uma Jideologia
projetada para promover o tipo de ciéncia que eles faziam como o
Unico tipo que poderia ser chamado de ciéncia.

Com base em conceitos como a concepc¢do de Feinstein de ensaios
clinicos pragmaticos, os ativistas sugeriram (embora nunca tenham
descrito completamente) o que viam como um tipo preferivel de
ciéncia, que seria mais precisa, mais Util e mais responsavel. Essa
ciéncia estaria menos preocupada com as regras formais que evitam
a “contaminacdo” e mais aberta a variacdo do desenho experimental
a partir do reconhecimento de barreiras praticas, demandas éticas
e outras exigéncias do “mundo real”. “A verdade é que a pesquisa
[de ensaios clinicos] é nebulosa e as pessoas precisam comecar a
reconhecé-la como ela é”, explicou um ativista:

Vocé ndo pode obter boas respostas claras; o mundo néo
funciona assim. Os pacientes tendem a ndo funcionar dessa
maneira, a menos que vocé os manipule totalmente. E esta
ndo é uma populacdo que vai ser facilmente manipulada.
Entdo, vocé tem uma pesquisa nebulosa, que sabe que é
nebulosa, e vocé pode pelo menos dizer: “E aqui que esta
nebuloso” ou tem uma pesquisa nebulosa e vocé nem sabe
0 quédo nebulosa estd (ROLAND, 1993).

Uma maneira de entender essa critica é reconhecer que um dos
objetivos principais do movimento ativista pelo tratamento é encon-
trar uma area metodoldgica comum que satisfaca as preocupacdes
éticas conflitantes. Por um lado, os ativistas costumam criticar os
ensaios clinicos do ponto de vista dos direitos dos sujeitos da pes-
quisa. Por outro, os pesquisadores muitas vezes defendem os ensaios
clinicos com argumentos utilitarios sobre um beneficio maior para a
sociedade. Mas, como Rebecca Smith da ACT UP/Nova York explicou
em uma carta publicada na Science, a solucao estava exatamente em
encontrar pontos de convergéncia entre “as necessidades imediatas
de curto prazo das pessoas com AIDS” e os "objetivos de longo prazo
da pesquisa médica” (SMITH, 1989, p. 1547). Na medida em que fosse
possivel projetar solucdes metodoldgicas para deixar todas as partes
confortaveis - e consolidar o "papel duplo” de ensaios clinicos tanto
como experimento cientifico como tratamento médico (ACT UP/Nova
York, 1989, p. 2) -, pessoas com AIDS e infeccdo por HIV participariam
voluntariamente dos ensaios clinicos e seguiriam os protocolos. Ao
mesmo tempo, o conhecimento cientifico progrediria.
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Em grande parte, essa agenda foi coerente com algumas atitudes
pré-existentes na medicina clinica, bioética e bioestatistica e, também
porque os ativistas pelo tratamento foram capazes de ganhar
aliados dessas areas (ver BYAR, 1990), eles conseguiram que a visdo
pragmatica ganhasse mais for¢a e com credibilidade adicional. Ao fazer
isso, os ativistas ganharam apoio para uma série de modificacdes no
desenho dos ensaios clinicos, incluindo o uso de critérios mais amplos
para ser aceito, populacdes de sujeitos mais diversos e medicacdo
concomitante.?®° Mas aqui é importante chamar atencao para a historia
gue veio a seguir, que ¢ irénica.

Com o tempo, a medida em que os proprios ativistas se tornaram
especialistas - conforme absorveram o vocabuldrio e os parametros
culturais da biomedicina dominante -, muitos deles passaram a
expressar uma fé cada vez maior nos principios formais dos ensaios
clinicos. Na verdade, a medida em que a esperanca na disponibilidade
de uma cura rapida se desvanecia e os beneficios precisos das terapias
antivirais existentes tornaram-se cada vez mais contestdveis, pelo
menos alguns dos principais ativistas pelo tratamento, particularmente
na Costa Leste, aproximaram-se da perspectiva fastidiosa na esperanca
de adquirir pelo menos alguns “dados concretos” que pudessem servir
como uma base sdlida. Ao mesmo tempo, hd outros ativistas que
passaram a se opor ao que rotulam “conservadorismo” por parte de
seus pares, as vezes sugerindo que esses ativistas se distanciaram dos
constituintes que afirmam representar e foram seduzidos pela aura da
ciéncia.?’ Esses debates coincidiram com disputas estratégicas dentro
do movimento sobre os riscos de cooptacdo e com o ressentimento da
percepcao de maior acesso dos ativistas brancos do sexo masculino a
elite governamental e de pesquisa (COREA, 1992; WOLFE, no prelo).
Essas tensdes tém contribuido para os rachas formais em organizacdes
de ativistas da AIDS em varias cidades dos Estados Unidos (DOBSON,
1990; RAPHAEL, 1990). Embora haja pouca ou nenhuma evidéncia para
sugerir que os ativistas que buscam estratégias “internas” foram, em
algum sentido fundamentalmente “cooptados”, é, no entanto, digno de
atencdo que esses ativistas estejam atualmente mais investidos na nocéo

20 Muitas dessas mudanc¢as ja estavam em vigor nos ensaios clinicos para terapias
contra o cancer, como os bioestatisticos que tinham migrado da pesquisa do cancer
para a AIDS estavam bastante cientes (ELLENBERG, 1994). Nesse sentido, também,
as vitorias dos ativistas dependeram muito do equilibrio de forcas existente na
biomedicina. Sou grato a Evelleen Richards pela discussdo dessas questdes.
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de que a experimentacdo controlada é o caminho para o progresso
médico e mais propensos a supor que o sucesso estard nos produtos
farmacoldgicos em oposicdo as terapias “naturais” ou “alternativas”.

No final das contas, ndo ha clareza total sobre quais tipos exatos
de ciéncias os ativistas gostariam que se praticasse. Serd que os
ativistas da AIDS estdo apenas tentando “limpar” a ciéncia, eliminando
os “vieses” introduzidos pelos pesquisadores académicos? Ou sera
que estdo tentando suplantar a “ciéncia limpa” por algo que atenda
a diferentes aspiracdes epistemoldgicas e éticas? Pode ser que a
tensdo entre esses objetivos conflitantes e ambiguos caracterize
o0 engajamento dos ativistas da AIDS com a ciéncia dos ensaios
clinicos mais que qualquer outra coisa. Sem duvidas, os ativistas
rejeitaram uma concepcdo positivista estreita dos ensaios clinicos
como experimentos de laboratdrio puros e simples. Eles também né&o
endossaram uma abordagem totalmente relativista para os ensaios,
como fizeram alguns analistas.

Por exemplo, em sua envolvente andlise da controvérsia entre Linus
Pauling e pesquisadores mais ortodoxos sobre o beneficio da vitamina
C para pacientes com cancer, Richards (1991, p. 204) argumenta contra
“o mito do ensaio clinico ‘definitivo’ e a avaliacdo neutra que suposta-
mente seria a consequéncia”, o que atende ao interesse principal
da legitimacao profissional. Richards sugere que, em vez de adorar
esse falso deus, seria melhor abandonar a estrutura formal do ensaio
clinico randomizado, optando por “aprender a viver com a realidade
da incerteza” e introduzir critérios politicos, éticos e subjetivos na
avaliacdo de tratamentos (RICHARDS, 1991, p. 232-234). Isso “implica-
ria num papel mais proeminente para os ndo especialistas, os pacientes
e o publico em geral, nos processos de avaliacdo e tomada de decisao”
(RICHARDS, 1991, p. 5). De forma semelhante, os ativistas da AIDS
enfatizaram o carater histdorico da metodologia dos ensaios clinicos e
chamaram atencdo para a percep¢ado dos pacientes como participantes
legitimos na pesquisa clinica e ndo apenas como objetos de estudo. No

21 Com relacdo a certas questdes, como o uso de placebo em ensaios clinicos
randomizados, muitos ativistas agora caracterizam suas posturas iniciais como
ingénuas. Assim, embora os ativistas tenham escrito em 1988 que “é antiético usar
qualquer placebo em um grupo de individuos gravemente doentes” (EIGO et al,,
1988, p. 24), quase todos os ativistas pelo tratamento agora endossam o uso de
controles com placebo quando nenhuma terapia foi considerada eficaz para uma
condicdo médica (HARRINGTON, 1994).
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entanto, talvez por se aculturarem no processo de pesquisa biomédica,
a maioria dos ativistas do tratamento da AIDS compartilha com
médicos e pesquisadores a profunda crenca de que, em principio, a
verdade pode ser conhecida por meio de alguma aplicacdo do método
cientifico. Embora muitas pessoas no movimento de luta contra a
AIDS tenham, em determinados momentos, argumentado a favor de
tolerar a incerteza como condi¢cdo necessdria para o acesso as drogas
experimentais, no final, poucos ativistas, e talvez poucas pessoas
com AIDS ou infectadas pelo HIV estdo totalmente otimistas sobre
a perspectiva de “[viver] com a realidade da incerteza”. Isso ndo é
surpreendente porque os ativistas, e as pessoas com AIDS e HIV, sdo
confrontados diariamente com uma necessidade premente de saber
se os tratamentos oferecidos “funcionam” ou nado, e essa necessidade
normalmente ndo se alivia com o relativismo. A critica que os ativistas
fazem aos ensaios clinicos randomizados desbanca essa metodologia
do pinaculo em que as vezes é colocada, mas também atribui um papel
mais importante para esses ensaios clinicos do que analistas como
Richards recomendariam.

Producao participativa de
conhecimento em biomedicina

Minha anadlise dessas técnicas para estabelecer credibilidade sugere
que, ao perseguir certas estratégias singulares, alguns tipos particulares
de movimentos sociais podem adquirir credibilidade em determinadas
areas especificas da pratica cientifica. Um fator importante nesse
sentido foi o fato de que a biomedicina é relativamente mais aberta
ao escrutinio externo do que outras arenas da ciéncia e tecnologia
(COZZENS; SOLOMON, 1994). Isso é especialmente verdadeiro para os
ensaios clinicos, em que as pessoas com AIDS ou HIV foram instituidas
como participantes desde o inicio e, portanto, poderiam alegar ter uma
perspectiva Unica e importante sobre o processo - ou seja, elas poderiam
gerar “conhecimentos situados”, para usar o termo de Haraway (1991,
cap. 9) sobre “conhecimentos criticos parciais, localizaveis” gerados
por atores sociais com base em sua posicdo social. Mas também foi
importante os ativistas terem sido capazes de dominar os desafios
técnicos de tal forma que mesmo os especialistas credenciados ficaram
impressionados. Além disso, foram capazes de fazer uso eficaz das
diferencas de opinido existentes entre os especialistas cre-denciados e
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de articular reinvindicacdes epistemoldgicas, metodoldgicas, politicas
e éticas para construir argumentos poderosos que se mostraram efica-
zes nas esferas especializadas e publicas.??

Assim gue os ativistas conseguiram estabelecer sua credibilidade,
eles conseguiram ganhar representacdo nos comités consultivos
dos NIH e FDA, nos conselhos de revisdo institucional em hospitais
locais e centros de pesquisa, em conselhos consultivos comunitarios
estabelecidos por empresas farmacéuticas e, mais recentemente, em
um conselho nacional criado pela administracdao Clinton e encarre-
gado de supervisionar o percurso completo da pesquisa da AIDS.
Evidentemente, alguns pesquisadores e funcionarios do governo
consideraram estratégico incorporar ativistas no processo. Como
Fauci (1994) disse, supunha-se que “em um nivel pratico, seria util
em alguns de nossos programas porque precisdvamos sentir o que
aconteceria em Peoria,?® por assim dizer”. Mas, em geral, essa recen-
te reconfiguracdo das fronteiras (GIERYN, 1983) entre o que esta
“dentro” e “fora” da biomedicina foi o resultado de uma luta. Esse
ativismo é “autoajuda ao extremo”, como Indyk e Rier (1993, p. 6)
gentilmente falaram. Os projetos desses ativistas ultrapassam, em
escopo e caracteristicas, os dos grupos de autoajuda de pacientes
mais comuns (STEWART, 1990; VON GIZYCKI, 1987).* Ao colocar em
circulacdo novas “moedas” de credibilidade e conseguir estabelecer

22 Na medida em que a capacidade dos ativistas de participar da producdo de
conhecimento sobre a AIDS tem sido vinculada ao papel especial dos pacientes
como participantes necessarios na pesquisa clinica, serd interessante ver o que
acontece a medida em que os ativistas pelo tratamento da AIDS concentram cada
vez mais sua atencdo na pesquisa basica. Esse movimento foi estimulado pela
percepcdo de que as terapias antivirais existentes sdo relativamente ineficazes e que
o desenvolvimento de melhores tratamentos pressupde uma compreensdo mais clara
daimunopatogénese da infeccdo pelo HIV (GONSALVES, 1993). Ao focar na pesquisa
basica, no entanto, € menos evidente se os ativistas tém uma posicdo especial de
vantagem a partir da qual contribuem para a producao de conhecimento, apesar do
fato de que alguns deles comecaram a passar um tempo como observadores em
laboratdérios de imunologia nos NIH (FAUCI, 1994).

23 Nota da tradutora: Peoria, neste contexto, representa qualquer cidade comum dos
Estados Unidos. Ou seja, era valido sentir o que acontece no programa em uma
cidade qualquer/normal/padréo.

24 Uma analogia mais proxima seria a “epidemiologia popular” praticada por alguns
grupos dentro do movimento de residuos toxicos (ver BROWN, 1992). Ver também
Di Chiro (1992) sobre expertise leiga no movimento de justica ambiental.
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um valor para essas moedas dentro do campo cientifico, os ativistas
de fato transformaram os mecanismos de funcionamento desse campo
(BOURDIEU, 1990). Em certos aspectos, eles transformaram a forma
em que o conhecimento biomédico é feito (EPSTEIN, 1993).

Obviamente, a capacidade (ou desejo) dos ativistas de apresentar
a biomedicina desafios epistémicos genuinos tem sido limitada. Na
maioria das vezes, os ativistas tém se mostrado mais interessados
em participar da ciéncia - ou afirmar a importancia simultdnea de
outros valores que ndo a busca da ciéncia - do que em transformar as
praticas pelas quais a ciéncia constrdi o conhecimento. Ainda assim,
0os argumentos dos ativistas da AIDS foram publicados em revistas
cientificas e apresentados em conferéncias cientificas formais (BARR;
HARRINGTON; LIPNER, 1992; DELANEY, 1989; SMITH et al., 1992);
suas publicacdes, como argumentam Indyk e Rier (1993), criaram
novos caminhos para a disseminacdo de informag¢cdes médicas; sua
voz e voto em comités de revisdo ajudam a determinar quais estudos
recebem financiamento; seus esforcos levaram a mudancas na propria
definicdo de AIDS para incorporar as condicdes relacionadas ao HIV
que afetam as mulheres (COREA, 1992); suas intervencdes levaram ao
estabelecimento de novos mecanismos regulatdrios e interpretativos
pelo FDA e pelos NIH (JONSEN; STRYKER, 1993; EDGAR; ROTHMAN,
1990); seus argumentos trouxeram mudancas no equilibrio de poder
entre visdes antagdnicas sobre como os ensaios clinicos deveriam ser
conduzidos. Embora os ativistas nunca tenham estabelecido jurisdicao
absoluta sobre nenhum dos campos cientificos contestados, eles
ganharam direito, para usar o termo de Abbott (1988), a uma “jurisdicdo
consultiva”, analoga a relacdo do clero com a medicina ou a psiquiatria.
E claro que, como Abbott observa, as jurisdicdes consultivas sdo
caracteristicamente instdveis, “as vezes na vanguarda do avanco, as
vezes na retaguarda da derrota” (p. 75-76).

O impacto mais amplo do ativismo
pelo tratamento da AIDS

Serd que a histdéria desse movimento social em particular tem
implicacdes além do caso da AIDS, sejam elas praticas ou tedricas?

Por um lado, se olharmos para a extensdo da participacdo leiga em
diferentes dimensdes da pesquisa sobre a AIDS fica claro que isto
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ndo é comum na ciéncia. Por outro lado, se considerarmos as expe-
riéncias em outras areas da biomedicina, o impacto potencial das lutas
de credibilidade na pesquisa da AIDS pode ser considerado grande.
Vejamos alguns episoédios na histéria recente dos Estados Unidos:

¢ Em uma conferéncia internacional sobre a doenca de
Lyme realizada em Arlington, Virginia, em 1992, varias apresen-
tacdes que haviam sido rejeitadas pelos organizadores foram
reintegradas no ultimo minuto. As mudancas no programa
vieram em resposta a “demanda popular”, por grupos de apoio
a pacientes com a doencga de Lyme. Um membro do comité do
programa que “nem mesmo foi consultado” sobre a mudanca
descreveu a si mesmo como “profundamente irritado”: “Ha
ciéncia e nao ciéncia, e a ndo ciéncia nao cabe em uma reuniao
cientifica”, disse ele a revista Science (BARINAGA, 1992, p. 1385).

e Em 1991, mais de 180 grupos de defesa de pacientes nos
Estados Unidos se reuniram para formar a National Breast
Cancer Coalition (Coalisdo Nacional do Cancer de Mama).
“Eles dizem que estdo fartos de politicos, médicos e cientistas
que dizem, ‘tudo bem, tudo bem’ para eles, com estudos e
estatisticas e tratamentos que sugerem que a doenca esta
sob controle”, dizia um relato proeminente no New York Times
Sunday Magazine (FERRARO, 1993, p. 26). A divida para com
o ativismo da AIDS foi amplamente reconhecida por ativistas
e comentaristas (KRIEGER, 1991). “Eles nos mostraram como
entrar em contato com o governo”, disse uma organizadora e
paciente com cancer de mama da Bay Area. “Eles encontraram
um sistema arcaico e deram uma reviravolta enquanto estavamos
morrendo silenciosamente” (GROSS, 1991, p. 12). Outra ativista
descreveu como se reuniu com a equipe do A/IDS Treatment News
para aprender os macetes dos sistemas de desenvolvimento e
regulamenta¢cdo de medicamentos (GROSS, 1991, p. 12).

e Quando uma empresa de fabricacdo de medicamentos
quebrou sua promessa de continuar fornecendo um medica-
mento experimental para pacientes com fadiga crdnica apds o
término do ensaio clinico em que participaram, os sujeitos da
pesquisa encontraram uma forma de entrar em contato com um
membro do conselho do ‘Project Inform’, que os ajudou a preparar
uma agéo judicial. O membro do conselho disse a imprensa gay
em 1991 que se tivesse sido um ensaio de drogas contra a AIDS,
teria havido um alvoroco politico (KINGSTON, 1991, p. 8).
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Na verdade, nos uUltimos anos nos Estados Unidos houve o aumento
de um tipo especifico de ativismo relacionado a saude: a formacao
de grupos que constroem identidades em torno de categorias
especificas de doencas e utilizam reivindicacdes politicas com base
nessas novas identidades. Com certeza, nem todo grupo deve dire-
tamente ao ativismo da AIDS, embora as tadticas e o vocabulario
politico de organizacdes como a ACT UP parecam, pelo menos, estar
“no ar” (ver WACHTER, 1992). Até agora, nenhum desses grupos se
envolveu em intervencdes epistemoldgicas que se aproximassem,
em sua profundidade ou extensdo, as criticas feitas pelos ativistas
pelo tratamento da AIDS a metodologia dos ensaios clinicos. Mas a
maioria desses grupos parece compartilhar de certa desconfianca de
argumentos biomédicos; uma énfase no empoderamento e repudio ao
status de “vitima”; um estimulo para uma maior igualdade na relacdo
médico-paciente; a demanda por uma participacdo maior dos grupos
de pacientes na determinacédo de prioridades de pesquisa, na avaliacdo
de resultados de pesquisa ou na tomada de decisdes regulatorias ou
politicas com base nesses resultados.

Em graus variados, esses grupos desafiam as relacdes hierdrquicas
entre especialistas e leigos einsistem no direito dos afetados pela ciéncia
biomédica de participarem do seu desenvolvimento. Ao contrario
daqueles movimentos que confrontam especialistas por meio de seus
proprios especialistas para representd-los - o que Gaventa (1985)
chamou de abordagem de “pistoleiro” -, esses movimentos buscam
“quebrar a distincdo entre os pesquisadores e os pesquisados, 0s
sujeitos e objetos de producdo de conhecimento pela participacéo
das pessoas-por-elas-mesmas no processo de aquisi¢cdo e criacdo do
conhecimento” (GAVENTA, 1985, p. 35).

No entanto, é importante ressaltar aqui algumas complicacdes
dessa histdria. A partir dos relatos anteriores, deve ficar claro porque
tal ativismo, por mais abrangente que se torne, enfrentard uma bata-
Ilha dificil para transformar completamente as hierarquias baseadas no
conhecimento que estruturam sociedades complexas e diferenciadas.
Na verdade, minha analise sugere uma tensao significativa na relacdo do
movimento de luta contra a AIDS com seu projeto de democratizacao
do conhecimento especializado. Por um lado, ao buscar uma estratégia
educacional para disseminar amplamente as informacdes sobre a AIDS
os ativistas promoveram um amplo fortalecimento do conhecimento
nas bases. Por outro lado, a medida em que os lideres ativistas se
tornaram especialistas de pleno direito, eles muitas vezes tenderam a
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replicar a divisdo de especialistas/leigos dentro do préprio movimento,
construindo o que Elbaz (1992, p. 488), em uma analise da ACT UP/
Nova York, descreve muito bem como uma divisdo entre os ativistas
“especialistas leigos” e os ativistas “leigos leigos”. Indiscutivelmente,
ndo era possivel que os principais ativistas do tratamento se tornassem
especialistas em ensaios clinicos e participassem dos comités dos
NIH sem, em certo sentido, se aproximar da visdo de mundo dos
pesquisadores e se afastar um pouco de seus colegas ativistas
envolvidos em outras frentes. Da mesma forma, os proprios ativistas
parecem indecisos sobre se os mecanismos da democracia participativa
sdo automaticamente validos na luta para desenvolver terapias eficazes
ou se o “progresso” cientifico, como quer que seja compreendido,
pode de fato ser facilitado por uma dependéncia “antidemocratica”
nas relacdes de confianca e autoridade, e pela delegacdo da ciéncia
aos “especialistas”, agora entendidos como incluindo um punhado de
ativistas autodidatas.

No entanto, mesmo que a gente leve em conta essas complexidades,
a experiéncia do ativismo da AIDS certamente sugere a necessidade de
que os analistas sociais observem as estratégias especificas adotadas
pelosleigosnointuitodefalar comcredibilidade sobre ciénciae medicina.
As negociacdes sobre credibilidade na pesquisa sobre a AIDS (e talvez
frequentemente em outras areas) sdo multilaterais no que se refere a
diversidade dos atores envolvidos. Elas também tém muitas camadas no
sentido de que essas negociacdes ajudam a determinar guem é digno de
confianca, quais reivindicacées de conhecimento sao confidveis, e quais
s80 as maneiras de fazer pesquisa biomédica que sdo confidveis. Uma
andlise completa da negociacdo de credibilidade em tais casos envol-
ve uma ampliacdo de nossa compreensao da medicina e da ciéncia de
modo a abranger atores que sdo comumente ignorados - os produtores
de conhecimentos subjugados, para usar uma frase de Foucault. Neste
caso em particular, enfatizei a necessidade de dar atencdo especifica
ao papel de um movimento social. De fato, embora a analise dos
movimentos sociais tenha sido lugar comum em outras areas, ela foi
relativamente subdesenvolvida tanto na sociologia da medicina quanto
na sociologia da ciéncia. O caso do ativismo pelo tratamento da AIDS
sugere que os chamados “novos movimentos sociais” tém formas
peculiares de engajamento com a ciéncia e que esse engajamento
da forma a tais movimentos de maneira bastante singulares. Um
estudo aprofundado da relacdo entre biomedicina e movimentos
sociais poderia fornecer uma analise mais profunda e abrangente da
construcdo do conhecimento médico e da transformacdo da pratica
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Em defesa de um ‘modelo de déficit’
na divulgacao cientifica

David Dickson’

Um didlogo democratico sobre questdes relacionadas
a ciéncia é fundamental para as sociedades modernas.
Porém, para gue isso ocorra, € pré-requisito essencial
gue as informacdes fornecidas

sejam confidveis e accessiveis.

—— m 1921, o eminente editor do entdo Manchester Guardian -
atualmente, The Guardian - escreveu um ensaio celebrando o
e CENEENArio do jornal. O ensaio continha uma frase memoravel que
desde entdo se tornou a pedra angular da imprensa livre: “O comentario
é livre, mas os fatos sdo sagrados”.

O editor, C. P. Scott, deixou claro que isso ndo significava que seus
reporteres, escritores e editores deveriam carecer de convicgdes ou
sentimentos. Era importante, escreveu, que um jornal demonstrasse
seu compromisso com um conjunto de valores fundamentais. Entre
eles, incluiu “honestidade, clareza, coragem, justica e um senso de
dever para com o leitor e a comunidade”.

"Nota de tradugéo: David Dickson, in memoriam, foi um divulgador da ciéncia
britanico. Criou e dirigiu o SciDev.Net (www.scidev.net), um portal de noticias sobre
ciéncia nos paises em desenvolvimento. Este texto foi publicado em SciDev.Net, em
24 de junho de 2005. Disponivel em: https:/www.scidev.net/global/editorials/the-
case-for-a-deficit-model-of-science-communic/. Acesso em 31 mar. 2021.
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Ele também ressaltou que o principal papel de um jornal é reunir
noticias. “Sob risco de perder sua alma, é preciso assegurar que a
informacdo ndo tenha sido contaminada”, disse Scott. “A face limpida
da verdade ndo deve ser prejudicada nem no que oferece, nem no que
ndo oferece, e nem na forma de apresentacao”.

Infelizmente, estamos testemunhando uma tendéncia preocupante
em grande parte da midia mundial, em que o compromisso tradi-
cional de relatar fatos estd cedendo - sob uma combinacdo de pres-
sdes comerciais e politicas - a uma tendéncia mais atraente, mas
menos confidvel, de concentrar a cobertura em interpretacdes dos
fatos (ou ‘spin’)2.

Podemos citar exemplos desde a cobertura da Guerra do Golfo
pela imprensa dos Estados Unidos até a maneira como a midia tende
a cobrir controvérsias relacionadas a ciéncia, como a seguranca de
alimentos geneticamente modificados, mudancas climaticas induzidas
pelos seres humanos ou a ética de clonagem humana e pesguisa com
células-tronco. Em todos esses casos, estd se tornando cada vez mais
dificil separar a base factual do que estd sendo relatado do “spin” na
maneira como a histéria é contada e apresentada.

Empoderamento por meio de
reportagens factuais

O que acontece com as noticias em geral também se aplica a
comunicacdo publica de ciéncia e tecnologia. Um dos desafios para
todos os que se dedicam a essa atividade é ndo sé fazer da divulgacéo
cientifica um canal importante para o didlogo essencial entre ciéncia e
sociedade, mas também fazer com que esse didlogo seja solidamente
fundamentado em fatos.

Em outras palavras, tanto jornalistas como outros divulgadores
cientificos enfrentam a tarefa de fornecer aos individuos fatos que os
permitam se envolver no didlogo com propriedade. Seu objetivo final
deve ser assegurar que as decisdes surgidas a partir desse didlogo sejam
tomadas de uma forma ao mesmo tempo democratica e informada.

2Nota de traducdo: ‘Spin’ se refere a distorcer a interpretacdo dos fatos/dados, em
geral para apresentar tais fatos/dados de uma forma mais favoravel.
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Um didlogo significativo e eficaz sé pode ocorrer quando ambos os
lados tiverem uma compreensdo adequada das evidéncias factuais
relevantes. De fato, tomar decisdes baseadas em evidéncias é um ideal
ao qual devemos aspirar em todos os niveis da sociedade, desde as
comunidades locais até os niveis mais altos do governo. Se as provas
relevantes estiverem ausentes - o que infelizmente acontece com
frequéncia -, entdo o papel do divulgador cientifico com certeza é
preencher as lacunas. Em outras palavras, compensar o “déficit de
conhecimento” relevante.

O tradicional “modelo de déficit”

Tecnicamente falando, este ¢ um ligeiro ‘spin’ no termo ‘modelo de
déficit’. O propdsito original do termo, cunhada por cientistas sociais
gue estudavam a comunicac¢do publica da ciéncia na década de 1980,
ndo era descrever um modo de divulgacao cientifica. Na verdade, seu
objetivo era caracterizar uma crenca amplamente difundida que fun-
damenta muito do que é realizado em nome dessa divulgacéo.

Essa crenca tem dois aspectos. O primeiro é a ideia de que o ceti-
cismo publico em relagcdo a ciéncia e tecnologia modernas é causado
principalmente pela falta de conhecimento adequado sobre a ciéncia.
Relacionado a isso esta a ideia de que, ao fornecer informac¢des
suficientes sobre ciéncia e tecnologia modernas para superar essa falta
de conhecimento - ou ‘déficit de conhecimento’ -, o publico mudara de
ideia e decidira que tanto a ciéncia quanto a tecnologia que dela advém
sdo ‘coisas boas’.

Os que propuseram este argumento estavam inteiramente cor-
retos ao afirmar que este tipo de pensamento, combinado com o
desejo de superar o ceticismo publico, motivou muito o movimento
inicial de ‘compreensdo publica da ciéncia’ - e de fato continua
a fazé-lo em muitas partes do mundo desenvolvido e do mundo
em desenvolvimento.

Eles também estavam corretos ao afirmar que a hipdtese na qual o
modelo se baseia é altamente falha. O aumento do conhecimento sobre
a ciéncia moderna ndo leva necessariamente a um maior entusiasmo
pelas tecnologias baseadas na ciéncia. Na verdade, hd muitas evidéncias
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do contrario. Por exemplo, quanto mais conhecimento um individuo
tem sobre uma tecnologia potencialmente perigosa (como energia
nuclear ou engenharia genética), mais preocupacado ele ou ela pode
sentir sobre essa tecnologia.

Nas sociedades modernas - especialmente por conta do poder e da
difusdo das tecnologias de comunicacao atuais - confianca e respeito
precisam ser criados; eles ndao podem ser dados como certos ou
impostos de cima para baixo, seja na ciéncia ou em qualquer outro tipo
de atividade social.

Isso implica na necessidade de uma abertura ao didlogo e uma
disposicdo de sair de dentro de quatro paredes, sejam estas ‘torres
de marfim’ em que o conhecimento cientifico é tradicionalmente
produzido ou as salas de reunides e corredores em gque sdo tomadas
decisdes-chave sobre a producdo e aplicacdo desse conhecimento.

Citando uma declaragao feita pelo Committee on the Public
Understanding of Science (Comité de Compreensado Publica da Ciéncia
do Reino Unido ou COPUS) - em si uma manifestagcdo de cren¢a na
abordagem tradicional de ‘modelo de déficit’ para a divulgacdo cien-
tifica - quando decidiu fechar as portas em dezembro de 2002,
“Chegamos a conclusdo de que a abordagem de cima para baixo
gue a COPUS vinha praticando até hoje ndo é mais apropriada para
a ampla agenda que a comunidade de divulgag¢do cientifica desen-
volve atualmente.”

Um novo papel para divulgadores cientificos?

Mas como fica, entdo, o divulgador cientifico em geral - e particular-
mente o jornalista cientifico? Uma resposta é que eles devem se
dedicar principalmente ao conceito de didlogo. Essa é a abordagem
sugerida pela House of Lords (Camara dos Lordes) da Gra-Bretanha em
um relatorio publicado em fevereiro de 2000, quando argumentou que
“o didlogo direto com o publico deveria deixar de ser um complemento
opcional para a formulacdo de politicas baseadas na ciéncia e para
as atividades de pesquisa das organizacdes e instituicbes de pes-
quisa, devendo se tornar parte normal e integrante do processo”.
De fato, desde entdo essa questdo se tornou um tema de destaque
para a comunicacdo publica das atividades cientificas, pelo menos no
Reino Unido.
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Mas se incluirmos em nossa discussdao o conceito mais forte de
empoderamento, chegaremos a um conjunto diferente de praticas.
E aqui que o conceito de “déficit de conhecimento” entra em cena
novamente. Para usar os termos mais contundentes, como expressou
o filésofo da ciéncia do século 17 Francis Bacon, “conhecimento é
poder” (com seu corolario de que a falta de conhecimento leva a falta
de poder).

Jornalistas tendem a operar dentro dessa filosofia. Eles relatam
um didlogo no momento em que ocorre. Na verdade, quanto mais
acirrada a disputa - e quanto mais significativo seu contelddo -, mais
entusiasmados estaremos em transforma-la em noticia. Mas a natureza
do trabalho do jornalista faz com que seja dificil se envolver diretamente
no processo de didlogo.

Por outro lado, a capacidade de transmitir fatos de maneira precisa
e acessivel é uma das formas mais poderosas do jornalista auxiliar
no processo de empoderamento. E esse empoderamento pode ter
implicacdes politicas importantes, especialmente quando os fatos
estdo em conflito com declaracdes feitas por fontes oficiais. Vejamos o
impacto das informacdes oficiais inadequadas sobre o acidente nuclear
de Chernobyl na década de 1980, levando a crise de confianca publica
no governo da Russia Soviética e posteriormente sua queda.

De fato, pode-se argumentar que o maior fracasso de grande parte
do jornalismo moderno é a imprecisao factual, mais que a reportagem
tendenciosa. Um jornalista ndo pode e ndo deve ser totalmente
objetivo sobre as questdes que estd cobrindo. Na verdade, um interesse
apaixonado muitas vezes pode inspirar reportagens de alta qualidade.
As distorcdes mais prejudiciais ocorrem quando os fatos sdo relatados
de maneira imprecisa. Isso porque os fatos errados nunca podem se
tornar a base de boas decisdes; a objetividade no jornalismo nao é tdo
essencial quanto a veracidade.

A responsabilidade dos jornalistas cientificos

Ao se envolver em uma questdo de controvérsia publica relacionada
a ciéncia, tanto o divulgador quanto o jornalista cientifico tém
a responsabilidade de garantir que qualguer posicdo declarada
publicamente esteja bem fundamentada no estado atual do
conhecimento cientifico.
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Isso pode significar saber ndo apenas o que os cientistas acreditam
ser verdade, mas também o que eles podem apenas especular na
auséncia de evidéncias convincentes. De fato, € importante que os
jornalistas saibam como distinguir entre os dois. Mas em qualquer dos
casos, as declaracdes publicas devem ser pelo menos compativeis
com o consenso atual dentro da comunidade cientifica; quando elas se
desviam desse consenso, o divulgador cientifico deve deixar isso claro
(e, quando apropriado, indicar as evidéncias para isso).

Thomas Jefferson, um dos principais autores da Declaracdo de
Independéncia dos Estados Unidos, escreveu certa vez: “sempre que
as pessoas estdao bem informadas, podem confiar que saberdo escolher
seu proprio governo”. Menos conhecida é a sua frase seguinte, ou seja,
gue a importancia de manter as pessoas informadas é assegurar que
“sempre gue as coisas correrem mal a ponto de atrair a sua atencao,
pode-se confiar nas pessoas para corrigi-las”.

Jefferson ndo estava dizendo que a informacao sobre o bom deveria
equilibrar a informacado sobre o mau. Ele estava dizendo que a critica
sobre o0 “mau” deve ser “bem informada” - ou precisa - se for para ele
ser corrigido. O que nos traz de volta ao argumento de que fornecer
informacdes confidveis e precisas de forma acessivel é uma parte
essencial do processo de empoderamento social.

Empoderamento por meio
de informacodes precisas

Isso é particularmente verdadeiro quando se trata de considerar o
papel da ciéncia e da tecnologia no atendimento das necessidades
dos paises em desenvolvimento. A comunicacdo de conhecimentos
cientificos e tecnoldgicos precisos deve ser vista como um elemento
constituinte e integrante do processo de desenvolvimento.

Na verdade, a divulgacdo cientifica e tecnoldgica é essencial para
desenvolver as capacidades de governos, ONGs e industria de usar
ciéncia e tecnologia de forma eficaz na busca de estratégias de
desenvolvimento vidveis.

Em outras palavras, aqueles que estdo envolvidos em diferentes
aspectos da formulacdo de politicas publicas podem se beneficiar - e
ser “empoderados” - por meio do acesso a informacdes confidveis e
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opinides bem embasadas sobre questdes-chave na interface entre a
ciéncia e a sociedade, que é o objetivo principal do site SciDev.Net
(www.scidev.net).

O processo de didlogo democratico sobre questdes de ciéncia e
tecnologia é fundamental para o funcionamento eficaz das sociedades
modernas. Mas fornecer informagdes confidveis de forma acessivel -
em outras palavras, preencher o “déficit de conhecimento” relevante -
€ um pré-requisito essencial para o didlogo sauddvel e a tomada de
decisao eficaz.

O governo e as instituicbes cientificas tém a responsabilidade
de fornecer a abertura e a transparéncia necessdrias para que isso
aconteca. Jornalistas de ciéncia e outros divulgadores cientificos tém a
responsabilidade de garantir que isso aconteca.
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Divulgacao cientifica no Brasil:
algumas reflexdes sobre a historia
e desafios atuais'

Luisa Massarani?
Ildeu de Castro Moreira®

Introducao

= ntre os séculos 16 e 18, a atividade cientifica sistematica e a
comunicacdo de ideias da ciéncia moderna eram quase inexis-
e tentes no Brasil, entdo colbnia portuguesa. O pais tinha uma
pequena populacdo de colonos, a maioria analfabeta, e uma populacdo

significativa de indigenas espalhada pelo interior do pais. Além disso,
no século 18, a impressao e a publicacdo de livros foram proibidas
no Brasil, assim como as escolas de nivel superior. Portanto, apenas
alguns individuos pertencentes a uma elite muito restrita de pessoas
tiveram educacao superior no exterior, principalmente em Portugal,
e tiveram acesso aos novos conhecimentos cientificos, mesmo assim
com limita¢cdes por conta do atraso cientifico em Portugal.

'Este capitulo tem como base um artigo publicado nos Anais da Academia Brasileira
de Ciéncias (ver MASSARANI; MOREIRA, 2016).

2 Coordenadora do Instituto Nacional de Comunicacdo Publica em Ciéncia e
Tecnologia, do Mestrado Académico em Divulgacao da Ciéncia, Tecnologia e Saude
da Casa de Oswaldo Cruz, Fundacdo Oswaldo Cruz, e da Musa lberoamericana:
Red de Museos y Centros de Ciencia/Cyted. Bolsista produtividade do CNPq 1B e
Cientista do Nosso Estado Faperj.

3 Professor do Instituto de Fisica da Universidade Federal do Rio de Janeiro, vice-
coordenador do Instituto Nacional de Comunicacdo Publica da Ciéncia e Tecnologia
e docente no Mestrado Académico em Divulgacédo da Ciéncia, Tecnologia e Saude da
Casa de Oswaldo Cruz, Fundacao Oswaldo Cruz. Bolsista produtividade do CNPqg 1C.
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A primeira expressdo consistente de divulgacédo cientifica no Brasil,
embora ainda muito limitada, ocorreu no inicio do século 19, por um
motivo politico determinante: a Corte Portuguesa havia chegado ao
Brasil e era preciso criar as condi¢cdes para que a administracdo da
metrépole e da coldnia funcionasse. Abriram-se portos, suspendeu-se
a proibicdo da impressao e criaram-se as primeiras instituicdes ligadas
a ciéncia e a técnica, como o Real Horto (1808), a Real Academia Militar
(1810) e o Museu Real (1818), todos no Rio de Janeiro, que foi capital do
Brasil de 1763 até 1960.

Mencionemos o exemplo do Museu Real, atualmente denominado
Museu Nacional, cujas imagens se consumindo em chamas, em setem-
bro de 2018, chocaram o mundo. Ele foi criado por Dom Jo&o VI com
o objetivo de estimular o conhecimento das ciéncias naturais no
Brasil. Inicialmente possuia cole¢cdes de animais empalhados, materiais
bioldgicos e maquinas, entre outros objetos. Ao longo das décadas
passou a abrigar um vasto acervo com mais de 20 milhdes de itens,
com registros importantes da memaria brasileira no campo das ciéncias
naturais e antropoldgicas, além de muitos objetos provenientes de
diversas regides do pais e do planeta ou produzidos por povos e
civilizacdes antigas.

Assim, desde o inicio do século 19, atividades de divulgacao
cientifica tém sido observadas no Brasil, com maior ou menor
intensidade de acordo com diferentes épocas e iniciativas, incluin-
do criacdo de espacos de ciéncia, matérias em jornais e na midia
audiovisual, revistas de divulgacédo cientifica, conferéncias populares*
e eventos de popularizacdo da ciéncia. Vale destacar a década de
1920, em que a divulgacédo cientifica foi uma ferramenta utilizada pela
embriondria comunidade cientifica - liderada pela entdo recém-criada
Academia Brasileira de Ciéncias (ABC) - como parte de um movimento
em favor da ciéncia basica (ver MASSARANI; MOREIRA, 2016). Em 1923,
nos saldes da ABC, nasceu a Radio Sociedade, a primeira emissora
de radio do Brasil, alguns anos apds a primeira emissora de radio do
mundo, com o objetivo de transmitir informag¢des e conteludos sobre a
ciéncia, a educagédo e a cultura (MASSARANI; MOREIRA, 2021).

“Vale a pena mencionar as Conferéncias Populares da Gloria, no século 19 (ver
CORREIA, 1876).
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Apos a Segunda Grande Guerra

Com o movimento global pds-Segunda Guerra Mundial, no qual a
ciéncia ganhou destaque, novas iniciativas de divulgacdo cientifica
surgiram no Brasil. A criacdo da Sociedade Brasileira para o Progresso da
Ciéncia (SBPC), em 1948, na qual o engajamento do publico na ciéncia
é parte importante de sua acdo, é uma expressdo das preocupacdes
da época.

Neste periodo, alguns jornais, principalmente no Rio de Janeiro e em
S&o Paulo, criaram secdes de ciéncia (ESTEVES, 2011) como A Noite e
0s jornais do Grupo Folha. Neste Ultimo, José Reis - um personagem
de destaque na divulgacao cientifica no Brasil - passou a ser colunista
de ciéncia por seis décadas seguidas (MASSARANI; BURLAMAQUI;
PASSOS, 2018). Muitas de suas matérias apresentavam atividades das
instituicdes de pesquisa brasileiras e defendiam melhores condicdes
para a pratica da ciéncia no pais.

No inicio da década de 1950, o interesse geral do publico pelas
ciéncias fisicas cresceu devido ao impacto da bomba atbmica e as
discussdes sobre o uso da energia nuclear para fins militares e civis.
Além disso, houve o acontecimento importante do cientista brasileiro
Cesar Lattes ter participado da descoberta e identificacdo do méson
pi nos anos 1947-1948. Jornais e revistas de grande circulagdo, como
O Cruzeiro e Manchete, publicaram diversas matérias cientificas
destacando a atuacdo de instituicdes e de pesquisadores brasileiros
e 0S avan¢os no campo da energia nuclear. Um exemplo do interesse
popular despertado pela obra de Cesar Lattes pode ser encontrado
na letra do samba ‘Ciéncia e Arte’, de Cartola e Carlos Cachaca, para
a escola de samba Mangueira (1948), em gque o cientista Cesar Lattes
e o pintor Pedro Américo sdo homenageados. A influéncia da bomba
atdmica e suas consequéncias levaram também a muitas referéncias a
ciéncia na literatura brasileira desse periodo, principalmente na poesia
de Carlos Drummond e Vinicius de Moraes.

Como um exemplo marcante de divulgacdo cientifica na midia da
época, destaca-se o suplemento “Ciéncia para todos”, publicado
mensalmente pelo jornal A Manhé, entre 1948 e 1953. Ele teve como
redator Fernando de Souza Reis, irmao de José Reis, e contou com a
participacdo de cientistas importantes, como o biélogo Oswaldo Frota-
Pessoa (ESTEVES et al., 2006). Sua linha editorial se destacou pela
valorizacdo da ciéncia brasileira, pelo incentivo a institucionalizacdo
das atividades de pesquisa e por sua visdo particularmente positiva da
ciéncia e dos cientistas.
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Abordagem semelhante ocorreu na pagina dominical “Ciéncia” do
Jornal do Commercio, publicada entre 1958 e 1962 (MASSARANI;
MOREIRA, 2011). Sob a coordenacdo dos cientistas Walter Oswaldo
Cruz e com o apoio de outros cientistas e professores, a pagina
enfatizou o papel da ciéncia, dos cientistas e dos técnicos para o
desenvolvimento do Brasil. A apresenta¢cdo, em sua primeira edicao,
mostra a mentalidade da divulgacao cientifica pretendida:

Este suplemento, hoje inaugurado, € um gesto ameno para
acordar o pais na manha de sua era de industrializagao.
Seu suave sono de aldedo, de cidaddo de alguns séculos
atrds, deve terminar desde que as maquinas o esperam
para multiplicar pela indUstria as riquezas a repartir. O Brasil
ndo se desenvolverad sem técnica, e técnicos sdo o produto
humano da ciéncia. O desenvolvimento, o prestigio, a
compreensdo e o engrandecimento da Ciéncia abrirdo o
Unico caminho para o crescimento de real independéncia
econbmica do nosso pais.>

Centros e museus de ciéncias

Por conta da importancia social dos centros e museus de ciéncias
no Brasil, particularmente nas ultimas duas décadas, gostariamos de
fazer alguns comentarios especificamente a respeito deles. Por mais de
um século, os museus de ciéncias no Brasil estiveram principalmente
ligados a histdria natural, como o ja citado Museu Nacional do Rio de
Janeiro e o Museu Goeldi no Para, ambos criados no século 19. Em
geral, eles se enquadravam no modelo tipico de museus dotados de
objetos materiais destinados a preservacao, exibicdes estaticas e quase
nenhuma interatividade por parte do publico.

Pelo menos desde a década de 1920, propostas de museus de
ciéncias com caracteristicas mais dinamicas foram feitas no Brasil.
Por exemplo, Edgard Roquette-Pinto, um dos mais entusiastas
cientistas e comunicadores da ciéncia, ja na década de 1920 propds
um museu interativo, semelhante ao Deutsches Museum da Alemanha
(VENANCIO FILHO, 1995). Novas tentativas foram feitas nas décadas
de 1950 e 1960, no Rio de Janeiro e em S&o Paulo: uma reportagem

SJORNAL DO COMMERCIO. Rio de Janeiro: secao 3, p. 3, 16 nov. 1958.
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em jornal sobre a proposta de um Museu da Ciéncia e um Planetario
no Parque do Ibirapuera, em 1954, ilustra bem essas tentativas.®
O Planetdrio de Sdo Paulo, o primeiro no Brasil, foi criado em janeiro
de 1957.

No Rio de Janeiro, o cientista Carlos Chagas Filho tentou sistemati-
camente persuadir potenciais parceiros, como o reitor da Universidade
Federal do Rio de Janeiro e autoridades estaduais, a criarem um
“Palacio das Ciéncias” com base no Palais de la Découverte (Franca)
e no Museu de Chicago (Estados Unidos), com o objetivo de “divulgar
o conhecimento cientifico ao publico e valorizar o ensino secundario,
dando aos alunos ideias basicas, principalmente no que diz respeito
a demonstracdo pratica”.” O museu pretendia “apresentar questdes
relacionadas a fisica, genética, energia nuclear, doencas tropicais
e alguns aspectos relacionados ao petréleo”.2 No Rio de Janeiro foi
criado um grupo de trabalho reunindo pessoas do Centro Brasileiro
de Pesquisas Fisicas (CBPF) e do governo do Distrito Federal, e um
convénio foi firmado em novembro de 1956 para a instalacdo do Museu
da Ciéncia, que também teria um planetdrio e um aquario.? Mas nenhuma
dessas tentativas teve sucesso (VALENTE, 2009). O Planetdrio do
Rio de Janeiro foi finalmente inaugurado em 1970 pelo Secretario de
Estado de C&T e o primeiro museu de ciéncias de gera¢cao mais recente
foi criado na Bahia, em 1979, pela acdo pioneira do governador Roberto
Santos, o Museu de Ciéncia e Tecnologia da Bahia® O Espaco Ciéncia
Viva do Rio de Janeiro, o primeiro museu de ciéncias efetivamente
interativo, foi criado em 1982, liderado por um grupo de cientistas e
educadores, alguns deles vinculados a Sociedade Brasileira para o
Progresso da Ciéncia (SBPC), e influenciado pelo Exploratorium dos
Estados Unidos.

Esse processo, que levou ao surgimento de centros de ciéncias em
todo o pais, fez parte de um movimento maior na década de 1960,
desencadeado sobainfluéncia das transformacdes no ensino de ciéncias
nos Estados Unidos que enfatizava a importancia da experimentacéo.

6 \/eja por ex: DIARIO DA TARDE. Rio de Janeiro: 2 jun. 1954.

7JORNAL DO COMMERCIO. Rio de Janeiro: Terceira parte, p. 1, 14 maio 1961.
8 JORNAL DO COMMERCIO. Rio de Janeiro: Terceira parte, p. 1, 14 maio 1961
°JORNAL DO BRASIL. Rio de Janeiro: 24 maio 1956

©DIARIO DA TARDE. Rio de Janeiro: 3 nov. 1956.
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Ditadura e resisténcia

Em 1964 ocorreu o golpe civil-militar, com profundos efeitos sociais,
econdmicos, educacionais e cientificos para o pais, o que diminuiria
muito o impeto de varias iniciativas de divulgacao cientifica. A ditadura
afetou severamente setores da comunidade cientifica, e forcou muitas
pessoas ao exilio, incluindo cientistas e estudantes.

Nesse cenario, a SBPC assumiu um papel importante de resisténcia
democratica. Em particular, suas reunides anuais tornaram-se um
importante baluarte de oposicdo e tiveram impacto politico no publico
e na midia (FERNANDES, 1990). Em prol da democracia e em defesa
de um desenvolvimento alternativo para o Brasil, a ciéncia era vista
como uma importante ferramenta para superar o subdesenvolvimento
e enfrentar as questdes sociais vividas pelo pais naquela época.

As reunides anuais da SBPC também passaram a ter um papel impor-
tante na divulgacao cientifica, atraindo milhares de estudantes,
cientistas, professores e outros participantes, cujos niumeros ultrapassa-
vam 20.000 pessoas por encontro. A mobilizagdo em torno da SBPC,
nas décadas de 1970 e 1980, resultou na criacdo de grupos de cientis-
tas, professores e alunos que iniciaram movimentos em varias partes
do pais, que levaram a organizacdo de palestras, eventos de divulga-
¢ao cientifica e iniciativas para promover a implantacdo de espacos
cientifico-culturais e criar novas ferramentas de divulgacao cientifica.

Jornalismo cientifico:
Um movimento latino-americano

No Brasil, os primeiros jornais do século 19 iniciaram a publicagao de
matérias sobre ciéncia e, desde entdo, a midia reservou (em diferentes
niveis) espac¢o para a ciéncia, mas nunca com a intensidade que seria
desejavel. A afirmacdo do jornalismo cientifico como area significativa

"Ver CIENCIA E CULTURA. Sao Paulo: SBPC, v. 66, n. 4, 2014,
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ocorreu nas décadas de 1960 e 1970 - o espanhol Manuel Calvo
Hernando foi uma das principais inspiracdes para isto, juntamente
com um grupo de latino-americanos, entre eles Jacobo Brailovsky
(Argentina), José Reis (Brasil), Aristides Bastidas (Venezuela), Sergio
Prenafeta (Chile) e Antonio Cacua Prada (Coldmbia) (MASSARANI et
al., 2012; MASSARANI, 2021).

Esse movimento levou a criacdo de associacdes de jornalismo
cientifico na regido, entre elas: Argentina (1969), Venezuela (1971),
Chile (1976), Colébmbia (1976) e Brasil (1977). Calvo Hernando teve
importante atuacdo no Brasil na formacédo de jornalistas cientificos, ao
ministrar curso, em 1972, na Universidade de Sao Paulo. Segundo Julio
Abramczyk, que presidiu a associacao brasileira apds seu primeiro
presidente, José Reis, os esforcos da associacdo em sua primeira década
foram em grande parte voltados para atrair jornalistas profissionais.”?

Como uma expressao incipiente da valorizacdo oficial da area, em
1978, o CNPqg criou o Prémio José Reis de Divulgacdo Cientifica, que
contempla anualmente, em sistema de rodizio, jornalistas, cientistas e
instituicdes que se destacam na divulgacao cientifica

As décadas recentes:
Diversidade de ferramentas e politicas publicas
de divulgacao cientifica

Da década de 1980 até os anos recentes, observa-se um periodo de
crescimento continuo na divulgacao cientifica no Brasil e particular-
mente rico em experiéncias diversificadas. Uma acdo de destaque
foi a criacdo da revista Ciéncia Hoje, em 1982, pela SBPC. A Ciéncia
Hoje depois se tornou um grande complexo, que incluiu publicacdes

2 Entrevista realizada com Julio Abramczyk por Luisa Massarani em 04/01/2012.

* Nao foi por coincidéncia que o Espaco Ciéncia Viva foi criado no mesmo ano; pelo
contrario, ambos representam os esforcos e as preocupacdes de um conjunto de
cientistas e educadores do Rio de Janeiro, articulados em torno da SBPC, em se
promover um maior engajamento com a sociedade.
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impressas e online e uma revista infantil, Ciéncia Hoje das Criancas, de
grande circulacdo e grande aceitacdo nas escolas publicas.™

Nos anos seguintes, surgiram outras revistas de divulgacao cientifica.
De 1981 a 1984, a Editora Abril lancou uma versdo brasileira da revista
Science lllustrated, publicada pela ‘Reader’s Digest’. Em 1987, a mesma
editora criou a revista Superinteressante, dentro das diretrizes da revista
espanhola Muy Interesante. Em 1991 foi lancada a revista Globo Ciéncia,
hoje Galileu. No entanto, interesses comerciais e uma visdo distorcida
sobre o que realmente é a divulgacao cientifica levaram algumas dessas
publicacdes a ter sua credibilidade afetada por matérias frageis,
sensacionalistas e que, muitas vezes, favorecem a pseudociéncia.
Em 2002, foi criada a Scientific American Brasil, que relne artigos
escritos por cientistas e jornalistas brasileiros. Recentemente, diversas
Fundacdes Estaduais de Fomento a Pesquisa (FAP - Fundacdo de
Amparo a Pesquisa), como Fapesp (Estado de S&o Paulo), Faper;j
(Rio de Janeiro), Fapemig (Minas Gerais) e Fapeam (Amazonas),
comecaram a publicar revistas de divulgacédo cientifica, com destaque
para a Revista da Fapesp que atingiu alcance e repercussao nacional.

Apesar de seu grande alcance em todo o Brasil, a transmissdo de
radio ainda é raramente usada para cobrir e debater questdes de C&T.
Houve iniciativas inovadoras como o programa E por falar em ciéncia,
transmitido pela Radio MEC entre 1992 e 1997 (WERNECK, 2002).
Um levantamento realizado na década de 2000 indicou a existéncia
de cerca de trés dezenas programas especificos voltados para C&T, a
maioria deles em estacdes publicas, em geral estacdes universitarias de
curto alcance, e muito deles tém dificuldades com sua continuidade.
Uma universidade que se destacou nos ultimos anos no que diz
respeito a institucionalizacdo da divulgacdo cientifica e a producéo
de programas de divulgacao para suas emissoras de radio e TV é a
Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG).

A primeira tentativa de criacdo de um programa de ciéncias para
a televisdo brasileira ocorreu em 1979, quando Nossa Ciéncia foi

“No entanto, nos ultimos anos as revistas de divulgacao cientifica tém enfrentado
problemas financeiros e desafios em se manter atualizadas diante do novo contexto
gerado pela internet e redes sociais.
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veiculada pela TV Educativa. Teve apenas dez episddios. O Globo
Ciéncia, programa da TV Globo e da Fundacdo Roberto Marinho, teve
mais sucesso: foi criado em 1984 e durou até 2014. No inicio, o Globo
Ciéncia tinha um formato mais jornalistico, mas desde o inicio alternava
fases de maior e menor audiéncia e repensava periodicamente seus
objetivos e formatos para divulgar a ciéncia. A TV Cultura de Sado Paulo
também veiculou diversos programas de divulgacao cientifica. O Tome
Ciéncia, com noticias e entrevistas sobre temas de C&T, surgiu em
1987 no canal publico TVE e durou até 1990. Foi retomado em 2004
e atualmente é veiculado por alguns canais universitarios e de casas
legislativas. Alguns outros programas foram produzidos no Brasil, como
o Minuto Cientifico (1996-1997) ou Ver Ciéncia (2002-2005), enquanto
outros ainda voltados para o publico mais jovem, como o americano O
Mundo de Beakman (1994-2002), foram traduzidos para o portugués.
Canais estaduais ou universitarios determinados, como a TV Educativa
do Espirito Santo ou a TV UFMG, tém também veiculado programas
de divulgacao cientifica com alguma frequéncia. Mas certamente a
densidade de programas de divulgacdo cientifica na TV brasileira, ai
incluidos canais publicos, ainda é muito baixa.

Em 1994, foi criado o ‘Festival Internacional de Ciéncia em TV’, Ver
Ciéncia, que consiste em um festival anual de programas cientificos
de TV produzidos no Brasil e no exterior. A partir de 2004, o festival
passou a fazer parte da Semana Nacional de Ciéncia e Tecnologia
(SNCT) e se espalhou por todos os estados brasileiros, com o envio
de dezenas e dezenas de videos cientificos de diversas procedéncias
para serem exibidos em escolas ou locais publicos em todo o pais.
Nos ultimos trés anos, em funcdo dos cortes de recursos para a area,
o festival tem dificuldade de se manter. Varios canais a cabo tém
programas relacionados a C&T; ainda assim, o0 acesso a esses progra-
mas é limitado a uma parcela relativamente pequena de brasileiros.

Embora existam, como dissemos, apenas alguns programas com foco
especifico na divulgacdo cientifica na TV, a ciéncia encontra espaco
em outros programas da TV aberta. Esse fato torna-se relevante
se considerarmos que a televisdo esta presente em 97% dos lares
brasileiros.”® A titulo de exemplo, nos noticidrios da TV, as noticias

> Pesquisa nacional realizada pelo IBGE, em 2011.
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relacionadas a ciéncia ocuparam em média 7,3% do tempo diario
do Jornal Nacional de abril de 2009 a mar¢o de 2010 (RAMALHO;
POLINO; MASSARANI, 2012) e 3,8% da emissdo didria da Repdrter
Brasil, transmitido pela emissora publica TV Brasil no mesmo periodo
(REZNIK et al., 2014). Outros programas de televisdo, como o programa
de variedades dominical Fantdstico, também veiculam questdes de
C&T (MEDEIROS et al., 2013).

No entanto, a qualidade da ciéncia apresentada nos meios de
comunicacdo de massa ainda ndo atinge niveis adequados, embora
tenha melhorado nos Uultimos anos. A ciéncia é frequentemente
apresentada como um acontecimento espetacular, em que as
descobertas cientificas sao episodicas e realizadas por individuos
particularmente talentosos. As aplicacdes reais ou imaginadas da
ciéncia recebem grande énfase, mas o processo de sua producédo, seu
contexto, suas limitacdes e suas incertezas sdo geralmente ignorados e
prevalecem modelos conceituais simplificados quanto a relacdo entre
a ciéncia e o publico.

Nos anos 1980, novas se¢cdes dedicadas a ciéncia apareceram nas
paginas dos jornais didrios, mas ao longo dos anos seguintes passaram
por processos de questionamento intermitentes que resultaram, em
geral, nareducao de espacos para tais temas. Jornais nacionais de maior
tiragem, como O G/obo, Jornal do Brasil, Folha de S. Paulo e O Estado de
S. Paulo, e jornais locais como o Jornal do Commercio em Recife, Correio
Braziliense em Brasilia e Zero Hora em Porto Alegre, tém proporcionado
algum espaco para a divulgacédo cientifica e tém, ou tiveram, jornalistas
especialistas em cobertura midiatica da ciéncia (ALMEIDA et al., 2011).
No quadro nacional mais geral, o espaco oferecido aos jornais para
matérias de ciéncias é geralmente limitado e poucos s&o os jornalistas
com competéncia adequada na area. No entanto, algumas questdes
tém provocado interesse geral, devido ao seu grande impacto sobre
0 publico (como alimentos geneticamente modificados, mudancas
climaticas, células embrionarias ou a pandemia recente da COVID-19) e
tém levado a um aumento das matérias dedicadas a C&T em diferentes
secdes dos jornais (MASSARANI; MOREIRA; MAGALHAES, 2003).
Parte significativa da cobertura de questdes de C&T segue a agenda
dos paises desenvolvidos. Varios jornais cobrem pouco a producédo
cientifica nacional ou regional. Tal fato ndo parece ocorrer tanto na TV,
principalmente nos telejornais, que muitas vezes abordam a producao
cientifica local (RAMALHO; POLINO; MASSARANI, 2012). Discussodes
sobre politicas de C&T e de comunicacdo sobre os resultados das
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acdes publicas relacionadas a divulgacdo cientifica muitas vezes
sdo excluidas da cobertura jornalistica. Isso faz com que o publico
tenha pouco conhecimento e influéncia menor do que poderia ter na
discussao sobre politicas publicas nessa area.

O uso da Internet para divulgacédo cientifica no Brasil ocorre princi-
palmente quando centros e museus de ciéncia, instituicdes cientificas,
grupos de pesquisa em divulgacdo cientifica, alguns orgdos
governamentais e pesquisadores individuais realizam as iniciativas.
No que diz respeito aos blogs, hd um aumento do nimero de iniciativas
de blogueiros. Observa-se um engajamento crescente de cientistas
e divulgadores cientificos, semelhante ao que ocorre na Europa e
nos Estados Unidos, porém em um nivel consideravelmente inferior.
O portal ScienceBlogs Brasil estd associado ao maior portal de blogs
de ciéncia do mundo e possui cerca de 50 blogs.® Em 2016, foi criada
a rede ScienceVlogs Brasil (SvBr) que relne hoje 61 videos cientificos
no YouTube. E um selo que atesta a qualidade cientifica de canais
de divulgacao cientifica no YouTube e conta hoje com cerca de 70
mil inscritos.”

O uso de redes sociais, como o Facebook e o Twitter, para divulga-
cdo cientifica tem crescido consideravelmente nos ultimos tempos
e passou a predominar na comunicacdo de informacdo rapida; no
entanto, todo o seu potencial ainda ndo foi devidamente estudado
e explorado. Recentemente, alguns youtubers, como Atila lamarino,
do canal Nerdologia, e Pirula, do Canal do Pirula, vém chamando a
atencdo e atraindo milhares de seguidores. Uma verificacdo recente
mostrou que, em 2020, os temas de ciéncia no Twitter se destacaram
com o cientista britanico Richard Dawkins com 3 milhdes de seguidores,
seguido pelo bidlogo Atila lamarino com 1 milhdo e a Agéncia Fiocruz
com 250 mil. Neste ranking a USP vem em quarto lugar com 215 mil
e a SBPC em quinto com 183 mil seguidores.® Com a pandemia da

' SOARES, R. ScienceBlogs Brasil. Campinas, SP, 2021. Disponivel em: https:/www.
blogs.unicamp.br/sbbr/. Acesso em: 25 mar. 2021.

7RELANCAMENTO Science Vlogs Brasil SVBR. [S. /.. s. n.], 2019. 1 video (ca. 4 min).
Publicado pelo canal Science Vlogs Brasil. Disponivel em: https://www.youtube.com/
watch?v=LFSUhuP3iOM. Acesso em: 25 mar. 2021.

8B ESTUDO identifica as principais vozes da ciéncia no Twitter em 2020. Jornal da
USP. S&o Paulo, 14 dez. 2020. Disponivel em: https://jornal.usp.br/ciencias/estudo-
identifica-as-principais-vozes-da-ciencia-no-twitter-em-2020/. Acesso em: 25 mar.
2021.
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COVID-19 varios conteudos relacionados a C&T tém se mantido presen-
tes nasredes sociais (ORTIZ; BROTAS; MASSARANI, 2020; MASSARANI;
COSTA; BROTAS, 2020).

O uso quantitativo da Internet para busca de informacdes sobre C&T
jd supera o uso da TV para o mesmo fim. O webvideo surgiu como
uma ferramenta com potencial para ter um impacto significativo na
comunicacado de informacdes sobre C&T, e certamente surgirdo em um
futuro préoximo novas ferramentas e procedimentos de comunicacao.

A qualidade da cobertura da ciéncia varia significativamente de acordo
com o0s meios de comunicacdo de massa, mas em geral pode-se dizer
gue o jornalismo cientifico brasileiro ainda se baseia em grande parte
em uma visdo limitada da atividade cientifica, com pouca mencdo ao
contexto de sua producdo e de seus impactos sociais. A imagem do
cientista que aparece na midia é predominantemente masculina, em-
bora o cendrio tenha se alterado em parte, o que sugere um papel este-
reotipado de homens e mulheres cientistas: enquanto os homens saem
literalmente para explorar outros mundos, as mulheres cuidam da saude
e do corpo. E o caso, por exemplo, do Jornal Nacional e do programa
Fantastico (CASTELFRANCHI; MASSARANI; RAMALHO, 2014).

A partir de 2019, e em especial apods o surgimento da pandemia do
novo coronavirus em 2020, a propagacao de fake news sobre a ciéncia
cresceu significativamente como um fendmeno de escala mundial,
em particular nas redes sociais, mas com intensidade particularmente
grande no Brasil, onde encontrou terreno fértil em grupos de extrema
direita escorados em apoios e estimulos governamentais (MASSARANI;
WALTZ; LEAL, 2021).

Como ja mencionado, diversos centros e museus de ciéncias
comecaram a ser criados no pais nas ultimas décadas, a maioria deles
de acordo com a tendéncia internacional de ter como caracteristica
importante a interatividade com o publico. Segundo o Guia Brasileiro
de Museus e Centros de Ciéncias 2015 (ALMEIDA et al., 2015), ha cerca
de 260 museus desse tipo no pais. A maioria deles é de pequeno ou
médio porte e tem niveis muito baixos de interatividade; poucos deles
sdo grandes o suficiente para receber mais de 100.000 visitantes
por ano. Sdo financiados principalmente por instituicdes publicas, a
participacado privada sendo muito limitada.
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Um dos maiores museus de ciéncia do pais € o Museu de Ciéncia e
Tecnologia da Pontificia Universidade Catdlica do Rio Grande do
Sul, em Porto Alegre. Sua pré-histéria comecou no ano de 1967, com
uma colecdo de animais, rochas e minerais coletados pelo bidlogo
Jeter Bertoletti. Em 1993, o museu inaugurou um novo prédio onde
hoje estd localizado, com uma &rea de exposicdo de 17.500 metros
quadrados. Tornou-se um dos museus mais visitados do pais. Mais
recentemente, em Sdo Paulo e Rio de Janeiro, respectivamente,
foram criados o Catavento Cultural e Educacional (2010) e o Museu
do Amanha (2015). Este atraiu varios milhdes de visitantes em seus
primeiros anos, sendo um dos museus mais visitados do Brasil. Nesse
interim, um dos primeiros e mais importantes museus de ciéncia, a
Estacdo Ciéncia, criada em 1987 na cidade de S&o Paulo pelo CNPg
e posteriormente vinculada a Universidade de Sao Paulo, lamentavel-
mente fechou suas portas.

Dado o tamanho do pais e sua populacdo, o niumero de espacos
cientifico-culturais no Brasil ainda € muito baixo se comparado a paises
mais avancados. Além disso, a distribuicdo geografica e social dos
museus no Brasil é bastante desigual, com maior concentracdo nas
areas mais ricas das grandes cidades do Sudeste do pais. Observa-se
que, considerando o tamanho e a diversidade da populacao brasileira,
essas instituicdes tém capacidade limitada para impulsionar a divulga-
cdo cientifica em larga escala. O comparecimento a esses museus é
relativamente pequeno. Cresceu significativamente nos primeiros
anos do século, mas decaiu em anos recentes: em 2015, o percentual
de brasileiros que afirmaram ter visitado um museu de ciéncias nos
ultimos 12 meses era de 12% - menor que a média de paises europeus,
mas havia triplicado em 10 anos (MOREIRA et al., 2015).° No entanto,
em 2019 este numero caiu para a metade.?®

9 Disponivel em: https://www.cgee.org.br/web/percepcao/edicoes-anteriores
Acesso em: 31 mar. 2021.

20 CENTRO DE GESTAO E ESTUDOS ESTRATEGICOS - CGEE. Percepgao publica da
C&T no Brasil - 2019. Resumo executivo. Brasilia, DF: 2019. Disponivel em: https:/
www.cgee.org.br/documents/10195/734063/CGEE_resumoexecutivo_Percepcao_
pub_CT.pdf/cel5e51d-d49d-4d00-abcf-3b857940c4c7?version=1.3. Acesso em: 25
mar. 2021.
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O levantamento de 2015 apontou que grande parte dos brasileiros
(41%) visita locais para contato com a natureza, por meio de jardins
botanicos, zooldgicos e parques ambientais - valor que também caiu
pela metade em 2019. Poucos desses espacos, entretanto, promovem
programas de divulgacao cientifica e educacdo ambiental. Politicas e
acdes publicas tomadas em prol dessa integracdo contribuiriam muito
para engajar um numero significativo de brasileiros em atividades
voltadas para a educacdo ambiental e a divulgacdo cientifica. Um
dos programas inovadores de divulgacao cientifica, surgido em 2005,
apoiou iniciativas de “ciéncia movel” com caminhdes, 6nibus, vans etc.,
e planejadas para alcancar periferias das grandes cidades e areas mais
remotas do pais.

Do ponto de vista de profissionais e instituicdes vinculadas a divul-
gacdo cientifica ativamente organizadas, alguns eventos se destacam.
Como j& mencionado antes, a Associacdo Brasileira de Jorna-
lismo Cientifico foi criada em 1977, embora suas atividades tenham
sido paralisadas em 2014, em consequéncia de problemas juridicos
e financeiros?; em 2018, consolidou-se a Rede ComCiencia, a Rede
Brasileira de Jornalistas e Comunicadores de Ciéncia. H3, ainda, outros
orgédos representativos de zooldgicos e aquarios (1977), jardins bota-
nicos (1991), planetarios (1996). A Associacdo Brasileira de Centros
e Museus de Ciéncia (ABCMC) foi criada em 1999. Em um contexto
mais amplo, a Red de Popularizacion de la Ciencia y la Tecnhologia en
América Latina y el Caribe (RedPOP) foi criada em 1990, como uma
rede que ligava centros e programas de divulgacdo cientifica da
regido (MASSARANI, 2015). Alguns divulgadores da ciéncia brasileiros
se destacaram nas Ultimas décadas por suas atividades e receberam
o Prémio Kalinga, prémio internacional concedido pela Unesco para
a divulgacado cientifica: José Reis (em 1974), Oswaldo Frota-Pessoa
(1982), Ennio Candotti (1988), Ernest Hamburger (2000) e Jetter
Bertoletti (2005).

A partir de 2003, o governo federal, instituicdes de ensino e pesquisa,
entidades cientificas e grupos diversos impulsionaram o estabeleci-

2 Ver http: //www.observatoriodaimprensa.com.br/feitos-desfeitas/apenas-um-
nome-e-uma-historia/ Acesso em: 31 mar. 2021.
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mento de politicas publicas mais amplas de divulgacao cientifica. Isso
ocorreu porqgue tais movimentos e atividades organizadas tiveram
como foco a valorizacdo e o fortalecimento das acdes de divulgacao
em escala local e nacional.

O Departamento de Popularizacdo e Difusdo de C&T foi criado em
2004, no ambito do entdo Ministério da Ciéncia, Tecnologia (MCT)?%,
como um dos instrumentos dessa politica publica. Isso levou a um
aumento significativo nos incentivos para a divulgacdo cientifica,
incluindo apoio financeiro para essa area e o estabelecimento de uma
coordenacao nacional para muitas dessas iniciativas. Com isso, nos dez
anos seguintes, foram realizadas cerca de trés duzias de editais, com
recursos do MCT e por meio principalmente do Conselho Nacional de
Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (CNPQ), para apoiar projetos
de divulgacado cientifica. Entre esses projetos estavam a criacdo e o
desenvolvimento de centros e museus de ciéncias, o desenvolvimento
de olimpiadas e feiras de ciéncias, exposicdes de ciéncias e atividades
na Semana Nacional de Ciéncia e Tecnologia.

Ha atualmente cerca de dez olimpiadas nacionais de ciéncias,
organizadas por sociedades cientificas e/ou instituicdes de pesquisa,
entre elas, as de astronomia e astronautica, fisica, matematica, quimica,
historia, salude e meio ambiente. A Olimpiada Brasileira de Matematica
da Escola Publica tem grande abrangéncia e impacto educacional, ja
que envolve quase 20 milhdes de alunos, sendo o maior evento do
género no mundo. No entanto, os recursos para tais olimpiadas e
feiras de ciéncias foram reduzidos significativamente a partir de 2015 e
continuam na trajetodria descendente.

Diversas agéncias de fomento estaduais também lancaram editais
de divulgagéo cientifica, em anos anteriores, e promoveram iniciativas
em seus estados, em consonancia com as ag¢des federais e muitas
vezes vinculadas a elas. Entre esses estados estdo Minas Gerais, Rio
de Janeiro, Sdo Paulo, Bahia, Amazonas, Rio Grande do Norte, Espirito
Santo, Ceara, Maranhdo e Rio Grande do Sul.

22 Desde entdo, o nome do ministério mudou passando a se chamar Ministério
da Ciéncia, Tecnologia e Inovacdes, depois Ministério da Ciéncia, Tecnologia,
Inovacdes e Comunicacdes, entdo novamente Ministério da Ciéncia, Tecnologia
e Inovacgdes.
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No entanto, nos ultimos anos, essas chamadas sdo menos frequentes
ou até foram descontinuadas. Isso tem a ver com um contexto geral
em que o setor de ciéncia vem perdendo verba e status no governo
brasileiro: a verba destinada a ciéncia passou a representar um terco
do or¢gamento em 2013.

A Semana Nacional da Ciéncia e Tecnologia (SNCT) foi criada por
decreto presidencial em 2004, coordenada em nivel nacional pelo MCT,
com a colaborag¢do de outras instituicdes e organismos cientificos. Seu
objetivo é engajar o publico, principalmente criancas e adolescentes, em
guestdes e atividades relacionadas a ciéncia e estimular a criatividade,
a atitude cientifica e a inovacdo. Universidades, instituicbes de
pesquisa, escolas, centros e museus de ciéncia, agéncias de fomento,
midia, ONGs, empresas etc., tém participado cada vez mais da SNCT.
Uma estrutura descentralizada permitiu inicialmente o estimulo,
envolvimento e participacdo de instituicdes publicas estaduais e locais
de pesquisa e ensino. Nos ultimos anos a SNCT perdeu varias de suas
caracteristicas iniciais e passou a uma estrutura mais centralizada e
mais dedicada a divulgacdo de acdes de governo, embora ainda atinja
um numero grande de instituicdes e de municipios no pais.

Nos ultimos 20 anos, muitas comemoracdes dos anos internacionais
proclamados pela Organizacdo das Nacdes Unidas/UNESCO foram
apoiadas pelo governo e realizadas por sociedades cientificas e
instituicdes de ensino e pesquisa. Assim, muitasiniciativas de divulgacao
cientifica foram desenvolvidas no Ano Mundial da Fisica (2005), no
Ano Internacional da Astronomia (2009), no Ano Internacional da
Quimica (2011) e no Ano Internacional da Luz (2015), que alcancaram
milhdes de pessoas em todo o pais. Em 2019, um evento marcante de
divulgacao cientifica, em particular no Ceara, comemorou com muitas
atividades o centenario das observacdes astrondmicas realizadas em
1919, na cidade de Sobral (CE), e que confirmaram as previsdes da
Teoria da Relatividade Geral de Einstein.

Um marco politico significativo foi alcancado quando a divulgacéo
cientifica foi incluida como um plano de acdo em documentos
importantes para a formulacdo de politicas publicas nacionais, a saber,
os Planos Nacionais de CT&l para os anos 2007-2010 e 2011-2015, bem
como no denominado Livro Azul, um resumo das discussdes da 42
Conferéncia Nacional de CT&l, realizada em maio de 2010. Nos anos
seguintes, nas Estratégias Nacionais de CT&I, divulgacao teve reduzido
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seu espaco e ganhou um significado bem mais restrito. Um dos grandes
desafios do pais nesta década, apontado pela Conferéncia em 2010, era
promover uma mudanca radical no ensino de ciéncias, além de ampliar
e aprimorar as acdes voltadas para a divulgacédo cientifica ao publico
em geral. No entanto, o programa nao foi colocado efetivamente em
pratica e, nos ultimos anos, as politicas do governo federal reduziram
e alteraram o escopo inicial do programa de divulgacdo que se iniciara
na primeira década deste século.

Em 2009, o CNPq, a mais tradicional agéncia publica de fomento a
pesquisa no pais, criou um Comité Assessor de Divulgacao Cientifica
para apoiar e decidir sobre projetos de divulgacao cientifica. Além disso,
o CNPg também criou na Plataforma Lattes, que é uma plataforma
online de curriculos que registra a producao cientifica e as atividades
dos pesquisadores de todo o pais, uma secado especificamente dedicada
a atividades voltadas para o ensino e a divulgacao da C&T.

Outro indicador importante de como as atividades de divulgacéo
cientifica foram sendo progressivamente valorizadas é o fato de
estarem presentes no programa dos Institutos Nacionais de Ciéncia
e Tecnologia (INCTs) criados em 2008 pelo Ministério da Ciéncia em
parceria com diversas agéncias estaduais de fomento. O programa
tem como objetivos articular e mobilizar pesquisadores de todo o pais,
estimular a pesquisa cientifica e tecnoldgica de qualidade, conecta-
la e projeta-la internacionalmente e promover a inovacgao, além de
estabelecer programas que contribuam para a melhoria do ensino de
ciéncias e da divulgacédo cientifica. Algumas fundacdes estaduais de
amparo a pesquisa, como a Fapesp, Fapemig, Faperj, Funcap, Facepe
e outras, tém também apoiado a divulgacédo cientifica com programas
e alguns editais de apoio.

Nos ultimos anos, o interesse pela divulgacdo cientifica nas
universidades e instituicdes de pesquisa aumentou significativamente,
com a criacdo de diversos grupos em todo o Brasil. O Ministério da
Educacdo criou em 2003 um Programa Nacional de Extensédo, voltado
para instituicdes publicas de ensino superior, para apoiar a extensdo
universitaria, incluindo atividades de divulgacé&o cientifica. No entanto,
este programa foi reduzido e praticamente extinto em anos recentes.

Na maioria dos casos, entretanto, apenas individuos isolados ou
peguenos grupos sao mais ativos, com apoio institucional reduzido,
descontinuidade de recursos e pouca interacdo com outros grupos
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de atuacado similar. Quando se analisa as possibilidades de formacao
superior nesta area, a situacdo revela-se ainda mais fragil, embora
esteja melhorando, com o surgimento de alguns cursos especialmente
na pos-graduacgao. Por outro lado, a area académica da divulgacado
cientifica vem crescendo significativamente no Brasil: um estudo
recente identificou que 51% dos 609 artigos cientificos em divulgacao
cientifica publicados na Ameérica Latina sdo escritos por brasileiros
(MASSARANI et al., 2017).

No entanto, o pais estd longe de possuir uma acdo ampla e consis-
tente que possibilite uma divulgacao cientifica qualificada, escorada
em politicas publicas adequadas e com continuidade, e que atinja
grande parte de sua populacdo que estd ainda excluida destas acdes.

Em contraste com esse pano de fundo geral da divulgacéao cientifica -
gue cresceu nas Ultimas duas décadas, embora de forma ainda fragil,
mas que passa no momento por dificuldades acentuadas - os brasileiros
demonstram consideravel interesse pelas questdes de ciéncias. De
acordo com a pesquisa mais recente de percepcado publica da C&T no
Brasil,ade 2019, a populacdo afirma ter interesse em ciéncia e tecnologia
(62%), percentual semelhante ao daqueles que afirmam ter interesse
em esportes ou economia e abaixo de medicina e saude (79%) e meio
ambiente (76%). No entanto, hd um grande desconhecimento sobre
os cientistas brasileiros locais e as instituicdes brasileiras que estéo
fazendo pesquisas cientificas; a grande maioria (88%) dos entrevistados
ndo sabia o nome de nenhuma instituicdo de pesquisa do pais nem de
um cientista brasileiro importante (90%). Um contraponto a isto € um
estudo realizado pelo Instituto Nacional da Comunicacdo Publica da
Ciéncia e Tecnologia, intitulado “Como brasileiros e brasileiras veem
a Fiocruz: um estudo em 12 cidades do pais”, durante a pandemia da
COVID-19, que mostrou que essa instituicdo foi a instituicdo de pesquisa
em saude mais lembrada espontaneamente pelos 1.724 entrevistados,
com 29,1% das menc¢des; quando estimulados, o conhecimento total da
instituicdo sobe para 93,7% (MASSARANI et al., 2020).

Entretanto, hd uma visao claramente positiva e otimista em relacdo ao
papel da ciéncia e da tecnologia. Castelfranchi et al. (2013) observam
gue as atitudes otimistas em relacdo a C&T em geral ndo dependem
do nivel de escolaridade ou das informag¢des declaradas ou acessadas
por essas pessoas. Individuos com pouca escolaridade e baixo nivel
de informacédo geralmente apresentam atitudes positivas; enquanto as
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pessoas com ensino superior e maior acesso a informacdo costumam
ter atitudes diversas, sendo otimistas em alguns aspectos e mais
criticas em outros. A visdo geral positiva do papel da C&T e a confianca
expressa nos cientistas ndo impedem que o publico se conscientize
da importancia da participacdo de toda a sociedade na definicdo das
politicas de C&T. No entanto, essa consciéncia ndo tem levado a um
engajamento mais ativo dos governantes nem da sociedade civil na
busca por uma maior participacao social na tomada de decisdes.

Desafios atuais na divulgacao cientifica
no Brasil e consideracdes finais

Mostramos que, nos ultimos anos, houve uma expansdo das ativi-
dades de divulgacao cientifica no Brasil, apesar das muitas limitacdes
importantes que ainda persistem. Mais recentemente, em fun¢do da
reducao de recursos e de desarticulacdo da area no MCT, tenha tido
um claro retrocesso na area, embora seja ainda dificil de se avaliar a
sua extensao.

Embora raros no pais, existem alguns diagnodsticos sobre o quadro
dessas atividades, incluindo sua abrangéncia, bem como seu impacto
(MOREIRA, 2006). No entanto, ndo ha analises aprofundadas com
dados e perspectivas ampliadas, principalmente sobre a qualidade
das ac¢cdes que possibilitariam a formulagdo de politicas publicas
consistentes para os proximos anos. Nao tentaremos realizar aqui tal
tarefa, que exige pesquisas e reflexdes coletivas mais aprofundadas do
que as ja realizadas. Um excelente exemplo desse tipo de diagnostico -
que poderia servir de inspiracdo para uma avaliacdo mais global
e prospectiva da area no Brasil - foi feito nos Estados Unidos pelo
Committee on Learning Science in Informal Environments, do National
Research Council of the National Academies of Science, Engineering
and Medicine. Esse Comité produziu um estudo abrangente sobre o
estado da arte da divulgacao cientifica (BELL et a/., 2009).

Iremos nos limitar, de forma sintética, a um conjunto de desafios
gerais que, a nosso ver, devem ser enfrentados com decisdo, recursos
adequados e entusiasmo por parte de pesquisadores e profissionais de
instituicdes de ensino e pesquisa e das autoridades federais e locais
envolvidas em divulgacdo cientifica. As atividades de divulgacao
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cientifica estdo fortemente relacionadas com a qualidade da educacéo
basica, particularmente o ensino de ciéncias, paraaqual alV Conferéncia
Nacional de CT&l apontou a necessidade de uma verdadeira revolucao,
dadas as enormes caréncias no ensino de ciéncias para a maioria dos
jovens brasileiros (BRASIL, 2010). Tais atividades podem contribuir
também para o aprimoramento e moderniza¢do do ensino de ciéncias
em todos os niveis, com énfase em métodos e praticas que valorizem
e promovam a criatividade, a experimentacédo e a interdisciplinaridade.

Trés sdo os principais desafios a médio prazo, da divulgacédo cientifica
no Brasil, além do enfrentamento da situacdo atual de desmonte acen-
tuado da ciéncia e tecnologia no pais, com reflexos obvios nas
atividades de comunicacdo publica da ciéncia: o primeiro dos
grandes desafios é atingir toda a populacdo brasileira. Uma meta
clara, aqui, seria alcancar um percentual da populagcdo muito maior
do que o atingido até agora, que é de cerca de 15% da populacao,
em torno de 30 milhdes de pessoas. O objetivo seria aumentar muito
esse numero, para atingir a classe média, os pobres, os excluidos e as
areas urbanas e rurais, que incluem mais de 150 milhdes de pessoas.
Um desafio dessa magnitude requer tempo, recursos e muito pessoal
capacitado e motivado. Uma acdo importante para que isso ocorra sera
a promocao da divulgacéao cientifica em rede. Ao mesmo tempo ha que
expandir, melhorar, integrar e distribuir melhor (tanto regional como
socialmente) centros e museus de ciéncia por todo o pais, bem como
promover uma interacdo mais estreita das atividades de diculgacao
com o sistema educacional formal. Eventos publicos de divulgacao
cientifica, como a Semana Nacional de C&T, devem se estender a todos
os cantos do pais. Como os artistas pregam, aqueles envolvidos com a
comunicacado publica da ciéncia devem ir onde as pessoas estdo. Outra
vertente, dentro do objetivo de um maior engajamento social, é usar
0s meios de comunicacdo de massa de forma muito mais intensa e
qualificada, principalmente a internet e as redes sociais. Além disso,
ha a necessidade de ampliar muito a divulgacao cientifica nos canais
publicos de radio, TV e redes sociais e por meio das universidades e
instituicdes de pesquisa.

As politicas publicas constituem o segundo desafio para o desen-
volvimento da divulgacdo cientifica. Apesar dos avancos da ultima
década em termos de incentivos e recursos do governo federal e de
diversos governos estaduais, as politicas publicas ainda sdo incipientes
e muito vulnerdveis as mudancas politicas nos governos locais ou
nacional. As estruturas existentes precisam ser fortalecidas e novas
politicas de estimulo devem ser criadas, assim como promovidas a
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continuidade e a ampliacdo de meios e recursos. Certamente, dentro
destas politicas um lugar de destaque deve caber para a melhoria signifi-
cativa da educacao basica, em particular da educacdo em ciéncias.

A divulgacao cientifica ja penetrou, mesmo que timidamente, em
varias agéncias governamentais e em muitas instituicbes de ensino e
pesquisa. Politicamente, porém, isso ndo tem sido feito com o nivel
de investimento que seria necessario para se obter um desempenho
socialmente mais amplo, inclusivo e qualificado (MOREIRA, 2006;
FERREIRA, 2014), e ele tem decaido nos ultimos cinco anos. Além
disso, a reducado drastica da sufocante burocracia que assola a C&T e
também a comunicacdo publica da ciéncia € por si mesma um desafio
grande, em termos de dificuldade e de importancia.

Oterceiro aspecto desafiador estarelacionado a melhoria da qualidade
da comunicacao publica da ciéncia que estd sendo conduzida. Um dos
objetivos é aumentar e melhorar a formacédo de jornalistas cientificos,
divulgadores de ciéncia, bem como a mobilizagcdo e a capacitacado
de pesquisadores, professores e estudantes em geral, além de se
valorizar academicamente essas atividades. Deve-se buscar alcancar,
em particular, um maior engajamento dos alunos de graduacdo, de
todas as areas, nas acdes de divulgacado cientifica. No que diz respeito
aos centros e museus de ciéncia, alguns dos desafios constantes
gue permanecem sao inovar e incorporar novas tecnologias em suas
praticas, aumentar a acessibilidade, incentivar o engajamento publico
em grandes questdes da ciéncia e da sociedade e melhorar a formacéao
de seus funciondrios e mediadores (MARANDINO, 2005). Espera-se
que iniciativas inovadoras sejam também estimuladas e apoiadas, tais
como uma nova geracao de museus de ciéncias naturais, muito mais
vinculadas as questdes sociais e de preservacdo ambiental.?®

Ainda em seus estagios iniciais, sdo necessarios mais estudos e
andlises sobre estratégias, praticas e impactos das atividades de
divulgacao cientifica, sobre as caracteristicas, atitudes e expectativas
do publico e sobre a percepgao de C&T por parte publico. A cooperagao
com outros paises, por meio de parcerias com grupos e pesquisadores
do exterior, que realizam pesquisas e divulgacao cientifica de alta
gqualidade, também pode possibilitar avancos e melhorias significativas
para a area no Brasil, em especial na formacao de pessoal qualificado.

25Um bom exemplo é o Museu do Amazonas (MUSA), em Manaus.
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Os aspectos culturais, importantes em qualguer processo de comu-
nicacdo, bem como a melhoria da interface entre arte, ciéncia e
sociedade, devem ser levados em consideracdo nas atividades de
divulgacdo cientifica. Outra meta a ser alcancada é reconhecer e
valorizar os aspectos culturais e humanisticos da ciéncia, bem como
o reconhecimento da importancia de saberes e praticas populares e
tradicionais, dentro de uma visdao mais ampla do conhecimento espa-
Ihado na sociedade. Por outro lado, se deve ter como referéncia impor-
tante direcao apontada pela “ciéncia cidada”, que valoriza a aprendiza-
gem e a construcdo coletiva do conhecimento e sua apropriacdo
social, bem como desenvolve uma pratica da divulgacao cientifica que
incorpora muito mais as pessoas nas atividades investigativas.

Uma das formas mais eficazes de educar os jovens e o publico sobre
a ciéncia é coloca-los no papel de pesquisadores e fazer com que
utilizem, mesmo que em um nivel restrito, os métodos da ciéncia em
um didlogo efetivo entre as ciéncias, seus principais atores e o publico.

Ainda ha um longo caminho até que possamos reconhecer a existén-
cia de uma divulgacdo cientifica de qualidade que alcance toda a
sociedade brasileira. Mas a jornada comecou ha tempos, e com passos
vacilantes nas décadas anteriores. Ainda assim, um dos maiores desafios
da divulgacéao cientifica do Brasil - na verdade, da ciéncia em geral em
relacdo a outras politicas publicas - é a vulnerabilidade das iniciativas e
acdes aos rumos politicos do pais e a auséncia de um projeto nacional
mais amplo, coletivamente contruido e que favoreca a diminuicdo das
desigualdades e um desenvolvimento sustentavel.

Muito do que foi construido, com esforco e longo tempo de maturacéo,
é destruido rapidamente, como os castelos de areia na praia, quando
as ondas e as marés vém e vao, o que exige um trabalho continuo
de resisténcia e de reconstrucdo. A superacdo dos grandes desafios
aqui delineados é uma tarefa fundamentalmente coletiva, que depende
da formulacdo de politicas publicas eficazes e da consciéncia social
de que o pais deve ser transformado. Mas também depende da acao
coletiva de cientistas, professores, divulgadores da ciéncia, jornalistas,
especialistas em museus, estudantes e todas as pessoas envolvidas
com o trabalho cientifico e sua divulgagao.

Esta é uma tarefa para muitos e bem articulados. Como Jodo Cabral
de Melo Neto poetizou lindamente: “Um galo sozinho ndo tece uma
manh3a; ele precisara sempre de outros galos (..) para que a manh3,
desde uma teia ténue, se va tecendo, entre todos os galos”.
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Introducao

S museus e centros de ciéncias sado lugares potentes para

divulgacdo cientifica, ensino ndo formal de ciéncias e lazer.

Também podem promover a ciéncia e tecnologia visando a
igualdade, a diversidade e a inclusdo. A inclusdo social é, portanto,
uma preocupacao emergente no campo da divulgacdo cientifica
(MASSARANI; MERZAGORA, 2014). E particularmente importante que
cada oportunidade oferecida por museus de ciéncias beneficiem todos
0os membros da sociedade.

Quando falamos de acessibilidade e inclusao em instituicdes museais
e naquelas que se dedicam a fazer divulgacao cientifica, entendemos
que ndo é suficiente apenas a adaptacao dos edificios e do entorno
para a entrada de pessoas com deficiéncias e mobilidade reduzida.
Uma parte essencial de sua experiéncia também é moldada por
envolvimento, participacdo, empatia e fatores emocionais, afetivos e
intelectuais, conforme apontado por Cohen e Duarte (2013, p. 2):

O conceito de acessibilidade plena parte do principio de que
apenas uma boa acessibilidade fisica ndo é suficiente para
que o espaco possa ser compreendido e de fato usufruido
por todos. A acessibilidade plena significa considerar mais
do gque apenas a acessibilidade em sua vertente fisica e
prima pela adocdo de aspectos emocionais, afetivos e
intelectuais indispensaveis para gerar a capacidade do
lugar de acolher seus visitantes e criar aptiddo no local para
desenvolver empatia e afeto em seus usudrios (COHEN;
DUARTE, 2013, p. 2).
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De forma complementar, Sarraf afirma que para os museus serem
acessiveis “precisam que seus servicos estejam adequados para serem
alcancados, acionados, utilizados e vivenciados por qualquer pessoa,
independentemente de sua condicdo fisica ou comunicacional”
(SARRAF, 2008, p. 38). Na mesma linha, Reich et al. (2010, p. 10)
explicam que:

A inclusdo [no ensino de ciéncias ndo formal] vai além de
garantir que pessoas com deficiéncia possam entrar nos
prédios ou usar as exposicdes, programas e tecnologias
gue proporcionam tais experiéncias. Também requer que
as pessoas com deficiéncias sejam capazes de aprender
com essas experiéncias e participar como parte, e ndo
separadas, do grupo social e da comunidade em geral
(REICH et al., 2010, p. 10, traducdo nossa).

Isso também significa que é vital lembrar que as pessoas com
deficiéncia vém de todas as esferas sociais. Isso inclui criangas,
jovens, adultos e idosos com deficiéncia congénita ou adquirida;
sdo estudantes, profissionais, pesquisadores, autdbnomos, lideres e
formadores de opinido; e que, assim como todo cidadao, tém direitos
e deveres. Ao mesmo tempo, as pessoas com deficiéncia ndo sdo as
Unicas usudrias de estratégias de acessibilidade e inclusdo em museus
e instituicdes dedicadas a divulgacao cientifica. Sejam eles publicos ou
privados, esses espacos devem estar preparados para acolher, envolver
e proporcionar experiéncias a publicos diversos, dada a multiplicidade
da sociedade e a diversidade humana.

Politicas de acessibilidade na América Latina

Em 2006, a Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU) organizou a
Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
e seu Protocolo Facultativo para “promover, proteger e assegurar o
exercicio pleno e equitativo de todos os direitos humanos e liberdades
fundamentais por todas as pessoas com deficiéncias e promover o
respeito pela sua dignidade inerente”(ONU, 2006, artigo 1). Segundo a
ONU, “a Convencéo pretende ser um instrumento de direitos humanos
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com uma dimensdo de desenvolvimento social explicita” e “é o primeiro
tratado abrangente de direitos humanos do século XXI” (ONU, 2006).

Alguns autores (por exemplo, MEEKOSH; SOLDATIC, 2011) acreditam
qgue esses dois documentos da ONU representam uma vitdria do
movimento das pessoas com deficiéncia. De acordo com Ollerton e
Horsfall (2013), a Convencéo “trabalha junto com a Declaracdo Universal
[dos Direitos Humanos], articulando uma dimensao social explicita aos
direitos humanos e enfatizando a obrigacdo dos Estados de promover
e proteger os direitos e a dignidade das pessoas com deficiéncia”
(OLLERTON; HORSFALL, 2013, p. 619, traducdo e adendo nossos).

Iniciada no México em 2001 (MEEKOSH; SOLDATIC, 2011, HARPUR,
2012), a Convencao atraiu o apoio imediato de muitos paises. Apds sua
publicacdo em 2006, 162 paises, incluindo o Brasil e todas as nacdes
da América Latina, o assinaram e ratificaram, em diferentes momentos.
Cuba, México, Nicardgua e Argentina acrescentaram suas assinaturas
em 2007; Brasil, Chile, Costa Rica, El Salvador, Equador, Honduras,
Panama, Paraguai e Peru, em 2008; Bolivia, Guatemala, Republica
Dominicana e Uruguai, em 2009; Coldbmbia, em 2011; e Venezuela,
em 2013 (FERREIRA; ROCHA, 2017). Assim, os paises signa-tarios se
comprometeram a implementar acdes para promover a igualdade de
acesso e os direitos das pessoas com deficiéncia.

A Convencdo aborda o direito de participar em condicdes de
igualdade cultural, especialmente no que diz respeito ao acesso a vida
cultural e aos espacos cientifico-culturais. Os signatadrios concordaram
em tomar todas as medidas apropriadas para garantir que as pessoas
com deficiéncia: “a) Ter acesso a bens culturais em formatos acessiveis;
(...) c) Ter acesso a locais que oferecam servicos ou eventos culturais,
tais como teatros, museus, cinemas, bibliotecas e servigos turisticos,
bem como, tanto quanto possivel, ter acesso a monumentos e locais de
importancia cultural nacional (ONU, 2006, art. 30).

Um levantamento realizado por Ferreira e Rocha (2017) identificou
gue 18 paises da América Latina possuem leis e um Plano de Acédo (de
Cuba) que visam a inclusdo da pessoa com deficiéncia. A partir deste
levantamento, as autoras observaram também que 14 desses 18 paises
possuem leis posteriores ao ano de 2006 - ano da Conveng¢do da ONU.
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Segue abaixo a Tabela 1, com as leis encontradas nesse estudo:

Tabela 1 - Leis que visam a inclusdo da pessoa com deficiéncia

PAIS LEI ANO
Argentina Lei n° 3.307 2009
. Regulamento da Lei n? 223 DS n? 1893 -
Eelli Ley General para Personas con Discapacidad. AL,
Lei n?13.146 - Lei Brasileira de Inclusdo da
Brasil Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa 2015
com Deficiéncia)
Lei n® 20.422 - “Establece Normas sobre
Chile Igualdad de Oportunidades e Inclusion Social 2010
de Personas con Discapacidad”
Lei n? 1618 - “Por medio de la cual se
. ) establecen las disposiciones para garantizar
Caler sl el pleno ejercicio de los derechos de las 29
personas con discapacidad”
Lei n? 7600 - “Ley de Igualdad de
Costa Rica Oportunidades para las Personas con 1996
Discapacidad”
Cuba “Plan de Accion Nacional para la Atencién a las 2006 -
Personas Discapacidades” 2010
Decreto n° 888 - “Ley de Equiparacion de
El Salvador Oportunidades para las Personas 2000
con Discapacidad “
Equador Lei n2 180 - “Ley sobre discapacidades” 2012
Decreto n?135-96 - “Ley de Atencidn a las
Cliz el Personas con Discapacidad” e
Honduras DECRETO n2160 - “Ley de Equidad y Desarrollo 2005

Integral Para las Personas Con Discapacidad”
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“Ley General para la Inclusién de las Personas

con Discapacidad” 20Mm

México

Lei n? 763 - “Ley de los Derechos de las

Personas con Discapacidad” 20m

Nicaragua

Lei n2. 15 - “Que reforma la Ley 42 de 1999,
que establece la equiparacion de
Panama oportunidades para las personas con 2016
discapacidad de oportunidades para las
personas con discapacidad.”

Lei n? 3540 - “Que aprueba la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con
Paraguai Discapacidad y el Protocolo Facultativo de 2008
la Convencion sobre los Derechos sobre las
Personas con Discapacidad.”

Lei n2 29973 - Ley General de la Persona con

Pl Discapacidad 202
Republica Lei n2 42-00 - “Ley General sobre la 2000
Dominicana Discapacidad en la Republica Dominicana”
Uit Lei n2 18651 - Prote'caon Iqtegrfl de Personas 2010
con Discapacidad
Venezuela “Ley para las Personas con Discapacidad” 2006

Fonte: Ferreira e Rocha (2017, p.4).

Reconhecemos que houve avancos na area legislativa na América
Latina. No entanto, ndo se poderia esperar que a Convencdo da ONU
por sisé ocasionasse mudancas rapidas ou substanciais. Como apontam
Meekosh e Soldatic (2011, p. 1394), “a realidade vivida muitas vezes
estd distante da retodrica juridica”. O acesso a cultura, aos museus e
a outros espacos cientificos e culturais é parte essencial da vida de
cada pessoa, o que significa que os direitos das pessoas com defi-
ciéncia devem ser claramente expressos em documentos oficiais.
Quando incorporado em um documento oficial, esse tipo de preocupa-
cdo com a acessibilidade confere a todos os cidaddos direitos juridi-
camente vinculativos, respondendo a uma demanda social precedida
por uma histéria complexa de luta, resisténcia, mudancas de paradigma
e conquistas.
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Na ultima década, os museus desenvolveram muitas estratégias para
se tornarem mais inclusivos, mas ainda resta muito a ser feito. Nesse
contexto, o presente estudo oferece uma visao geral da acessibilidade
em museus e centros de ciéncias na América Latina, identificado
por meio de uma pesquisa pioneira sobre praticas acessiveis, como
a disponibilidade de espacos inclusivos e adaptados; recursos
especificos de acessibilidade e acolhimento; recursos humanos e
politicas institucionais. O estudo também pretende ser um recurso
para o desenho de futuras iniciativas e politicas publicas voltadas a
inclusdo de pessoas com deficiéncias.

Materiais e métodos

Esse estudo foi uma iniciativa do grupo de pesquisa Museus e
Centros de Ciéncias Acessiveis (MCCAC) - que tem como foco o
desenvolvimento de estudos tedricos e empiricos sobre acessibilidade
e inclusdao social em museus e centros de ciéncias e atividades de
divulgacao cientifica - em parceria com a Rede de Popularizacdo da
Ciéncia e da Tecnologia na América Latina e no Caribe (RedPOP).
O desenvolvimento do projeto de pesquisa “Diagndstico de
Acessibilidade em Museus e Centros de Ciéncias no Brasil e na América
Latina” contou com o apoio da Associacdo Brasileira de Centros e
Museus de Ciéncia (ABCMC); Sociedade Mexicana de Comunicacao
em Ciéncia e Tecnologia (Sociedad Mexicana para la Divulgacion de la
Ciencia y la Técnica, ou SOMEDICYT); Casa da Ciéncia da Universidade
Federal do Rio de Janeiro (UFRJ); Fundacdo Centro de Ciéncias e
Educacdo Superior a Distancia do Estado do Rio de Janeiro (Fundacao
Cecierj), entre outras organizacdes. Teve também apoio do Conselho
Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (CNPq) e do
entdo Departamento para a Popularizacdo e Comunicacdo da Ciéncia
e Tecnologia, que fazia parte do Ministério da Ciéncia, Tecnologia,
Inovacdo e Comunicacdes do Brasil (MCTIC).

A pesquisa foi realizada entre julho e dezembro de 2016. Compilamos
uma lista dos espacos cientificos e culturais da regido com base no
Guia de Centros e Museus de Ciéncia da América Latina e do Caribe
(MASSARANI et al.,, 2015) e outros recursos. Em seguida, enviamos
uma mensagem para cerca de 500 organizacdes, convidando-as a
preencher um questionario online em portugués ou espanhol, que
apresentava 60 perguntas abertas e fechadas sobre acessibilidade
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fisica, comunicacional e atitudinal e sobre programas institucionais,
projetos e fontes de financiamento de apoio as iniciativas de inclusao.

Recebemos respostas de 109 instituicdes. Ao avaliar o significado
dessa taxa de resposta, € importante lembrarmos que a acessibilidade é
garantida por lei na maioria desses paises, portanto, se uma instituicdo
sentir que pode ndo estar em conformidade, ela pode hesitar em
responder. Embora isso signifique que nossos resultados ndo possam
ser generalizados para todos os espacos cientificos e culturais da
América Latina, eles podem ser considerados indicativos de tendéncias
regionais em acessibilidade e podem nos ajudar a entender melhor
muitos dos principais desafios enfrentados.

Os questionarios foram respondidos por diretores, gerentes, coorde-
nadores, musedlogos, educadores e demais responsaveis pelas institui-
cdes. As perguntas fechadas foram processadas no software SPSS para
geracao de frequéncias simples e percentuais totais (considerando o
universo de respondentes) e validos (considerando apenas a amostra
gue respondeu cada questdo). Para essas questdes, foram gerados
os dados na forma de tabela e grafico, para posterior aplicacdo da
ferramenta de andlise que serd explicada na proxima secao.

Ferramenta de analise

Inacio (2017) desenvolveu a ferramenta analitica “Indicadores de
Acessibilidade em Museus e Centros de Ciéncias”, que pode ser utilizada
para analisar e diagnosticar o potencial de acessibilidade e, assim,
identificar caracteristicas fundamentais de inclusao, principalmente ain-
clusdo de pessoas comdeficiéncias. Segundo o autor, essesindicadores -
gue versam sobre as acessibilidades arquitetonicas, atitudinal, desenho
e comunicacional - foram pensados para diagnosticar os recursos de
acessibilidade que uma instituicdo oferece ao seu publico. Nos ultimos
anos, grupos de pesquisa que trabalham em divulgacdo e educacédo
cientifica tém usado diferentes estruturas e ferramentas baseadas
em indicadores para analisar exposicdes e iniciativas de divulgacéo
cientifica com base em caracteristicas relevantes a serem identificadas.
Além de Inacio (2017) e Abreu et al. (2019), esses estudos incluem os
de Cerati (2014), Rocha (2018) e Marandino et al. (2018).

Tendo em vista o conjunto de dados obtidos na pesquisa diagndstico,
para o presente artigo adaptamos os indicadores elaborados por Inacio
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(2017): Acessibilidade Fisica, Acessibilidade Atitudinal e Acessibilidade
Comunicacional. Cada indicador, por sua vez, foi dividido em dois
atributos, conforme mostrado na Tabela 2.

E importante ressaltar duas questdes: primeiro, uma vez que
examinamos os dados do ponto de vista da instituicdo e ndo do
publico, nossos dados expressam apenas o potencial de acessibilidade;
segundo, reconhecemos as limitacdes da coleta de dados por meio de
pesquisas com gquestionarios e também dos autorrelatos em si.

1. Acessibilidade Fisica: Esse indicador engloba dois atributos,
um relacionado a acessibilidade fisica do local e do entorno da
instituicdo e abrangem o desenho dos objetos e a exposicao
de uma forma geral. Esses atributos identificam caracteristicas
de mobilidade, de superacdo de barreiras fisicas, para
garantir a autonomia e seguranca dos visitantes em todos os
edificios e instalagdes da instituicao. Eles também incluem as
caracteristicas fisicas e recursos de exposicdes e objetos que
levam em consideracdo, respeitam e valorizam as diferentes
habilidades e caracteristicas dos visitantes (INACIO, 2017,
COHEN, et al., 2012, NATIONAL MUSEUMS OF SCOTLAND,
2002, ARAGALL et al., 2013, ABNT, 2015). Esses dois atributos
sdo (1a) Acesso fisico, acomodacdo e uso do espaco; (1b)
Design e uso dos objetos.

2. Acessibilidade Atitudinal: Esse indicador reflete atitudes
e iniciativas voltadas para a superacdo de preconceitos,
esteredtipos e estigmas em relacdo as pessoas com deficiéncia.
Também se refere a questdes de politica institucional, como
missdes institucionais que promovem a acessibilidade por meio
de qualificacdo de recursos humanos, incentivos, fomentos,
programas e iniciativas de promoc¢ao a acessibilidade. Faz,
ainda, uma abordagem considerando as praticas e intervencdes
inclusivas que visam a integracdo das diversidades (INACIO,
2017, SARRAF, 2013, TOJAL, 2015, CORPAS, 2016). Assim, seus
atributos sdo: (2a) Praticas inclusivas, recepcao e acolhimento;
(2b) Politica institucional.

3. Acessibilidade Comunicacional: Esse indicador expressa a
existéncia de equipamentos e recursos, e suas caracteristicas
gue permitem a superacao das barreiras comunicacionais inter-
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pessoais, de escrita e/ou informativa. Além disso, a acessi-
bilidade comunicacional trata a acessibilidade na comunicag¢éo
externa, emrelacdo as informacdes de visitacdo, dias e horarios
de funcionamento, valor do ingresso, exposicdes disponiveis,
localizacdo e ac¢des de acessibilidade desenvolvidas pela
instituicdo ao seu publico. Tais comunicacdes externas podem
ocorrer por meio de websites institucionais, folders informa-
tivos, panfletos e telefone. Assim, ele também possui dois
atributos, que sdo Comunicacao (interna e externa) e sinaliza-
cdo para o publico e Oferta de midias diversificadas (INACIO,
2017; ABNT,2015,MINEIRO,2004;SARRAF,2013; SMITHSONIAN
ACCESSIBILITY PROGRAM, 1996; TOJAL, 2007; TOJAL, 2015;
W3CBRASIL, 2013). Seus atributos sdo: (3a) Comunicacao
(interna e externa) e sinalizacdo para o publico; (3b) Oferta de
midias diversificadas, equipamentos, recursos e afins.

Tabela 2 - Indicadores de acessibilidade
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FiSICA

la. Acesso fisico,
acomodacéo e

ATITUDINAL

2a. Praticas inclusivas,
recepc¢do e acolhimento

COMUNICACIONAL

3a. Comunicagao
(interna e externa) e
sinaliza¢cdo para

uso do espago o publico

3b. Oferta de midias
diversificadas,
equipamentos,
recursos e afins

1b. Design e uso

o clbieias 2b. Politica institucional

Fonte: Adaptado de Inacio (2017).

Para analisar os dados de cada uma das 109 instituicdes que respon-
deram ao questionario, a cada atributo dos “Indicadores de Acessi-
bilidade” foram associadas cinco ou seis questdes do questionario
da pesquisa “Diagndstico de Acessibilidade em Museus e Centros de
Ciéncias no Brasil e na América Latina”. Dessa forma, cada pergunta
(ou par de perguntas) corresponde a uma caracteristica ou estratégia
de acessibilidade, conforme detalhado na tabela a seguir. A Tabela 3
mostra quais questdes foram associadas a cada atributo.”

7 Em alguns casos, duas questdes complementares foram usadas para avaliar
um atributo.
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Tabela 3 - Indicadores, atributos e questdes associadas

INDICADOR

Acessibilidade
Fisica

ATRIBUTO

la. Acesso fisico, acomodacao e
uso do espaco

PERGUNTAS

21& 22

27

25

28

85

1b. Design e uso de objetos

41

42

32

&%

26.1

Acessibilidade
Atitudinal

2a. Praticas inclusivas,
recepc¢do e acolhimento

36

g9

47

48

50

2b. Politica institucional

18

52

5%

54

56

Acessibilidade
Comunicacional

3a. Comunicacao (interna e externa)
e sinalizacdo para o publico

19&20

40

44

45

3b. Oferta de midias diversificadas,
equipamentos, recursos e afins

43.1

43.2

43.3

46

49
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A fim de entender com que profundidade cada uma dessas caracte-
risticas ou estratégias de acessibilidade estdo presentes nos museus e
centros de ciéncias, foram atribuidos os valores 2, 1 e O, as respostas
de cada instituicdo, inspirados na escala criada por Rocha (2018) para
“Indicadores de Alfabetizacdo Cientifica”. Nessa escala, O significa que
um determinado recurso ou estratégia de acessibilidade é “ausente”,
1 significa “presenca parcial” e 2 significa “presenca total”. Depois de
atribuir um valor a cada resposta, computamos quantas vezes O, 1e 2
se aplicam a cada atributo. Em seguida, calculamos as porcentagens
para determinar o nivel de acessibilidade da amostra.

Na préxima secao, discutiremos nossos resultados. Para cada atributo,
fornecemos um exemplo que melhor ilustra o conjunto das cinco ou
seis questdes associadas.

Resultados

Recebemos 109 respostas de museus e centros de ciéncias localizados
em 12 paises: Brasil (67), Coldombia (14), Argentina (8), México (7),
Nicaragua (3), Chile (2), Uruguai (2), Panama (2), Costa Rica (1), Porto
Rico (1), Bolivia (1) e Venezuela (1).

Em termos de tipos de museu ou centro de ciéncias, as instituicdes
respondentes declararam-se: museu ou centro interativo de ciéncias
ou ciéncia e tecnologia (57); instituicdo de ensino superior (12);
planetario (14); museu de histdria natural ou antropologia (18); museu
ou centro itinerante de ciéncias (11); centro de educacdo ambiental (8);
observatorio astrondmico (8); museu de histéria (7); zooldgico (7);
aquario (5); jardim botanico (4); ou outro (11), isto &, borboletarios,
viveiros, museu da memoria, biopargues ou sitios arqueoldgicos.®

A aplicacdo da escala de indicadores de acessibilidade mostrou
que, de uma forma geral, as 109 instituicdes possuem recursos de
acessibilidade fisica em maior extensdo e, em menor extensao, recursos
de acessibilidade comunicacional e atitudinal.

& Nesta questdo era possivel escolher mais de uma op¢ao, por essa razdo obtivemos
o N=162.
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Em relacdo ao atributo 1a do indicador Acessibilidade fisica (Acesso
fisico, acomodacédo e uso do espaco), a maioria das respostas indicou
existéncia parcial ou total (41,7% e 25,1%); ou seja, esse atributo existe
em algum grau em 66,8% das instalacdes. Em termos do atributo 1b
(Design e uso de objetos e instalacdes), 20,2% das respostas corres-
ponderam a existéncia completa e 37,6% a existéncia parcial, totalizando
57,8% (veja figura 1).

Figura 1 - Acessibilidade fisica e seus atributos

1. Acessibilidade fisica
. 1a. Acesso fisico, acomodag¢do e uso do espago

. 1b. Design e uso dos objetos

Fonte: Os autores.

A seguinte pergunta, que pertence ao atributo 1a, ilustra esses
dados: “Todas as entradas e saidas estao livres de mudanca de nivel
ou possuem rampas de acesso ou equipamentos eletromecanicos
para a mobilidade de pessoas com deficiéncia?”. Quarenta e quatro
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instituicdes (40,3%) responderam “sim, totalmente” e 40 (36,6%) res-
ponderam “sim, em parte”. Apenas 23 (21,1%) disseram “ndo”, enquanto
dois (1,8%) assinalaram “N&o sei”. Uma das cinco perguntas relativas
ao atributo 1b era: “O seu museu ou centro de ciéncias possui réplicas
das obras/equipamentos para que as pessoas com deficiéncias possam
tocar?”. Cinquenta e quatro instituicdes (49,5%) responderam “nao”;
24 (22,0%) responderam “sim, em parte”; e apenas 20 (18,3%) disseram
“sim, totalmente”. Os 11 (10,0%) restantes indicaram nao saber ou
marcaram a questdo como nao aplicavel.

Em relacdo a Acessibilidade Atitudinal (Figura 2), a pesquisa revelou
gue poucas iniciativas estdo sendo tomadas para preparar essas
instituicdes para atendimento ao publico com deficiéncias e que tais
medidas ndo foram incorporadas a politica institucional.

Figura 2 - Acessibilidade atitudinal e seus atributos

2. Acessibilidade atitudinal
. 2a. Comunicagéo (interna e externa) e sinaliza¢do para o publico

. 2b. Oferta de midias diversificadas, equipamentos, recursos e afins

Fonte: Os autores.
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No caso do atributo 2a (Praticas inclusivas, recepcdo e acolhimento)
de Acessibilidade atitudinal, atribuimos o valor O (ausente) a 56,5% das
respostas; valor 2 (presenca total) a 16,9%; e valor 1a 26,6% (presenca
parcial). Quando perguntamos, por exemplo, “Existem visitas guiadas
para pessoas com deficiéncia?” e “E necessdrio agendar visita?” 57
(52,2%) disseram que suas instalacdes ndo tinham essas adaptacdes
para pessoas com deficiéncia, enquanto 47 (43,1%) disseram que sim.
Porém, daquelas instituicdes que oferecem atendimento adaptado,
28 (59,6%) afirmaram que as visitas devem ser agendadas. Se uma
pessoa com deficiéncia precisa tomar providéncias prévias para visitar
um estabelecimento, isso tem um impacto negativo significativo na
autonomia pessoal e, portanto, constitui efetivamente uma existéncia
parcial do atributo.

A constatacdo para o atributo 2b (Politica institucional) desta
categoria foi de que a apenas 29,4% das instituicbes foi atribuido
a escala 2, enquanto apenas 4,6% receberam 1; 66,1% relataram
inexisténcia de tal iniciativa. Por exemplo, 71 instituicbes (65,1%)
afirmaram ndo possuir nenhum projeto ou programa de promoc¢ao
da acessibilidade e 97 (88,9%) também ndo possuiam financiamento

especifico para esse fim.

Analisando os resultados da Acessibilidade comunicacional, também
percebemos que existe ainda um longo caminho a ser percorrido
pelas instituicdes (Figura 3). No atributo 3a Comunicacao (interna e
externa) e sinalizacdo para o publico, escassos 4,8% das instituicoes
apresentaram valor 2 (presenca total), outros 26,8% pontuaram com
1 (presenca parcial), enquanto 68,4% afirmaram que suas instalacdes
nao possuiam nenhum desses recursos. Dados semelhantes foram
identificados no atributo 3b (Oferta de midias diversificadas,
equipamentos, recursos e afins), onde apenas 6,2% e 11,4% das
respostas tiveram as classificacdes 2 e 1, enquanto 82,4% relataram
inexisténcia total.
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Figura 3 - Acessibilidade comunicacional e seus atributos

3. Acessibilidade comunicacional

. 3a. Comunicagéo (interna e externa) e sinaliza¢do para o publico

. 3b. Oferta de midias diversificadas, equipamentos, recursos e afins

Fonte: Os autores.

Isto fica evidente ao avaliar a comunicacdo (interna e externa). A
respeito da acessibilidade dos websites das instituicdes, das 87 (79,8%)
instituicdes que possuem websites, apenas 35 (32,1%) possuem algum
tipo de acdo de acessibilidade dentro dos seus sitios eletronicos, como
a possibilidade de alteracdes de contraste, por exemplo. O alto valor
de auséncias é recorrente também na comunicac¢ao interna. Quando
perguntamos se os centros de ciéncias e museus estdo sinalizados com
o Simbolo Internacional de Acesso (SIA), percebemos que apenas 18
(16,5%) possuem, 39 (35,7%) parcialmente e 49 (44,9%) n&o possuem
nenhum tipo de sinalizacdo deste tipo. Adicionado a isso, 82 (75,2%)
das 109 instituicdes ndo possuem placas explicativas em Braille ou
em pauta ampliada. Ainda sobre a presenca de conteludo em Braille
ou pauta ampliada, 88 (80,7%) instituicdes declararam ndo possuir
quaisquer materiais graficos, folhetos, mapas informativos ou catalogos
do museu ou centro de ciéncia com essas implementagdes.
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Em relacdo ao atributo 3b (Oferta de midias diversificadas,
equipamentos, recursos e afins), quando questionados se videos,
aplicativos ou software estavam disponiveis para mediacdo das
exposicdes em lingua de sinais, apenas 3 (2,7%) responderam “sim”,
enguanto 12 (11%) disseram “sim, em parte” e 93 (85%) disseram “n&o”.

Das 80 (73,3%) instituicdes que relataram ter exibicdes de video em
suas acoes, 51 (63,7%) ndo disponibilizavam videos com audiodescricdo,
recurso fundamental de acessibilidade para pessoas cegas ou com
baixa visdo. Os numeros sdo ainda mais alarmantes quando se trata da
lingua de sinais: 68 (85%) dessas 80 instituicbes ndo oferecem videos
com traduc¢cdo em lingua de sinais.

A partir destes resultados, encontramos a seguinte distribuicdo

dos valores da escala nos diferentes indicadores de acessibilidade,
ilustrados na Figura 4:

Figura 4 - Distribuicao total por Indicador

Distribuicao total por indicador
B 1 Acessibilidade fisica
. 2. Acessibilidade atutudinal

3. Acessibilidade comunicacional

1
0 19,1%

75,4%

Fonte: Os autores.
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Combase naaplicacdo de indicadores de acessibilidade, a maior parte
das iniciativas de acessibilidade enquadra-se na categoria Acessi-
bilidade Fisica, embora a maioria esteja presente apenas parcialmente.
Nas categorias Acessibilidade Atitudinal e Comunicacional, respectiva-
mente, 61,3% e 75,4% das instituicdes relataram ndo oferecer nenhum
desses recursos.

Discussao e consideracoes finais

Utilizando indicadores de acessibilidade adaptados de Inacio
(2017), o presente estudo analisou todos os dados coletados em 109
guestionarios respondidos por representantes de museus e centros de
ciéncias da América Latina. Uma de nossas principais conclusdes € que,
por um lado, este estudo mostrou que mais de cem museus e centros
de ciéncia latino-americanos estdo preocupados com a acessibilidade
e inclusdo e estdo implementando estratégias para esses fins; por
outro lado, sdo poucas as praticas ativas e sistematicas de promocao
do usufruto pleno e igualitario, evidenciando uma lacuna significativa
entre as politicas institucionais e as boas inteng¢des.

Observamos que ainda ha muito a se fazer, principalmente, em termos
de estratégias para superar as barreiras comunicacionais e atitudinais e
garantir a autonomia do visitante. Concordamos com Duarte e Cohen
(2012) que defendem que a acessibilidade deve ir além do aspecto
fisico, ou seja, além da eliminacdo das barreiras arquiteténicas. Isso
significa “o ter acesso, o percorrer, 0 ver, o ouvir, o tocar e o sentir os
bens culturais (...)” (COHEN et al. 2012, p.22), bem como levar em conta
os aspectos emocionais, afetivos e intelectuais (COHEN; DUARTE,
2013, p.2).

Embora a maioria das iniciativas voltadas para a promocao da acessi-
bilidade envolvesse infraestrutura fisica, essa estratégia por si sé ndo
garante a inclusdo ativa. Poucas instituicdes relataram possuir intér-
pretes de lingua de sinais, ou descricdes em audio, o que dificulta enor-
memente as experiéncias de pessoas com deficiéncias auditiva e visual.
Somado a isso, as instituicdes declararam ndo possuir outros profissio-
nais especializados para o atendimento de pessoas com deficiéncia,
bem como, em sua maioria, também ndo estdo realizando acdes de
capacitacdo de seus profissionais para a promocao da acessibilidade.
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O fato de esses museus e centros de ciéncias dedicarem maior atencéo
aos aspectos fisicos da acessibilidade pode ter varias explicacdes. O
aspecto fisico pode ser o mais visivel e amplamente compreendido,
de modo que uma instituicdo que deseja parecer preocupada com a
acessibilidade, seja porque quer cumprir as leis ou por outros motivos,
pode fazer da acessibilidade fisica seu foco principal. Outra explicacdo
possivel é que os funciondrios simplesmente ndo sabem de tudo o que
€& necessario para tornar uma instituicdo publica acessivel, portanto,
eles deixam de tomar todas as medidas idealmente necessarias para
abordar outras dimensdes da acessibilidade.

Ha& evidéncias de que os funcionarios de muitos museus e centros
de ciéncias percebem que estdo mal equipados para atender com
eficacia as pessoas com deficiéncias. Uma das primeiras perguntas
do questionario foi “Vocé considera o Museu/Centro de Ciéncias em
gue trabalha acessivel?” Quinze das 109 instituicdes que responderam
disseram “sim, totalmente” (13,7%); 79 disseram “sim, em parte” (72,4%);
14 disseram “nao” (12,8%); e um ndo sabia (0,9%). No final do mesmo
instrumento, foi perguntado: “Apds responder este questionario, vocé
considera o Museu/Centro de Ciéncias em que trabalha acessivel?”.
Setenta e sete disseram “sim, em parte” (70,6%); 30 disseram “nao”
(27,5%); e dois ndo sabiam (1,8%). Em outras palavras, 13,7% dos que
primeiro disseram que suas instalacdes eram totalmente acessiveis
mudaram de ideia, muito provavelmente depois de chegar a conclusao
de que alguns elementos essenciais para a acessibilidade estavam
faltando. Com isso, o indice dos que achavam que suas instalacdes
ndo eram acessiveis dobrou, indo de 14 para 30, ou seja, de 12,8%
para 27,5%. Outra descoberta surpreendente foi que 24 (22,9%)
dos respondentes (gerentes, diretores, musedlogos, educadores e
outros) disseram ndo estar familiarizados com as leis de seus paises
sobre acessibilidade e inclusdo de pessoas com deficiéncias. Isso
nos leva a crer que, ao promover a acessibilidade e inclusdo nessas
instituicdes, seria importante capacitar os recursos humanos, aumentar
a conscientizacdo dos gestores e tomadores de decisdo e fomentar
iniciativas que familiarizem as pessoas com as leis e normas locais e
nacionais que garantem os direitos de pessoas com deficiéncia e seu
acesso a esses estabelecimentos publicos.

Entendemos, contudo, que o conhecimento das protecdes legais
ndo garante sua aplicacdo, o que exigiria uma série de investimentos,
planos, programas e iniciativas. Depois que uma lei foi promulgada, ela
precisa de financiamento, infraestrutura governamental, planejamento e
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investimento para gerar resultados. Além disso, apds a implementacéo,
a aplicacdo de uma lei também deve ser monitorada e avaliada.

E igualmente crucial que mais verba seja disponibilizada para que
as instituicdes possam fazer mudancas e empreender iniciativas para
aumentar a acessibilidade. A proporcao alta de respostas em cada cate-
goria que indicou auséncia total de recursos associados a acessibilidade,
sugere que as instituicdes participantes precisam implementar um
numero maior de iniciativas focadas na acessibilidade atitudinal e
comunicacional e devem ter politicas institucionais em vigor.

Nosso estudo focou nas respostas institucionais e ndo na analise do
qguanto os profissionais se sentem preparados para atender pessoas
com deficiéncias diversas. Esse tema foi abordado em uma pesquisa
anterior com mediadores de museus de ciéncias brasileiros, que
disseram se sentir inseguros de atender pessoas com deficiéncias
(CARLETTI; MASSARANI, 2015).° Ainda ha a necessidade de que sejam
realizadas mais oficinas ou outras estratégias para capacitar mediadores
e educadores para que possam tomar iniciativas mais assertivas para
inclusao de publicos diversos.

Todos esses dados reforcam a falta de praticas institucionais que
possam contribuir para a aprendizagem com fins de inclusdo de pessoas
com deficiéncias. Ao contrario, essa pratica ainda é esporadica e nao
rotineira em museus e centros de ciéncias. Para que essas instituicdes
se tornem mais inclusivas, uma mudang¢a organizacional é necessaria,
fazendo com que a acessibilidade e a inclusdo social se tornem parte
de suas missdes, mais do que a soma da aprendizagem por parte dos
individuos. Como alguns autores apontam, “o conhecimento gerado
por meio da aprendizagem organizacional pode se enraizar na memoria
da organizacdo e persistir além do ciclo de vida organizacional de
qualquer grupo de individuos” (Reich 2014, p. 16-17, tradu¢do nossa).

Além disso, € necessdrio maior financiamento para pesquisas e
estudos académicos. Embora o numero de estudos explorando a
acessibilidade em museus tenha crescido desde a virada do século,
como mostra Sarraf (2008), pouco foi publicado na América Latina
(Rocha et al. 2017a). Os pesquisadores precisam explorar uma gama

9 Conferir também os resultados de ROCHA, J. N.; ALVARO, M.; MASSARANI, L.;
ABREU, W. V. Acessibilidade em museus de ciéncia: a perspectiva de mediadores
brasileiros. Revista Interfaces Cientificas: Humanas e Sociais, 2021.
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mais ampla de tépicos, estratégias de acessibilidade e tipos de
deficiéncias em seus estudos e, ao mesmo tempo, explorar a drea mais
profundamente, publicar em peridédicos de maior impacto e promover
a consolidacdo na producao cientifica na regido (ROCHA et al., 20173).

Nesse sentido, mais pesquisas sdo necessadrias para alcancar uma
melhor compreensdo dos contextos institucionais e dos processos de
aprendizagem que apoiam as praticas de inclusdao de pessoas com
deficiéncias em museus e centros de ciéncias. Claramente, o presente
estudo €& apenas um pequeno primeiro passo no caminho para
compreender como implementar praticas eficazes de acessibilidade em
museus e centros de ciéncias. Por exemplo, pesquisas futuras devem
investigar até que ponto o autorrelato de acessibilidade realmente
corresponde a realidade observavel.

Além disso, uma série de estudos, como os de Hein (2003), Levent e
Reich (2013) e Reich (2014), apontaram que:

Aprender diretamente com os visitantes é essencial, pois
somente eles estao verdadeiramente cientes de quais s&o
suas necessidades, quais recursos trazem consigo para o
Museu e 0 que procuram em uma experiéncia museoldgica.
O aprendizado a partir do trabalho com pessoas com
deficiéncias demonstrou ter um impacto profundo no
trabalho dos profissionais da educacdo (LEVENT; REICH,
2013, p. 219).

Dessa forma, recomendamos uma maior participacdo de pessoas
com deficiéncias como protagonistas, profissionais, consultores e como
publico de pesquisa, uma vez que a pesquisa sobre suas perspectivas
lancaria muita luz sobre a acessibilidade, ou a falta dela, em museus e
centros de ciéncias. Afinal, um dos melhores indicadores para apontar
se de fato a pessoa se sentiu incluida em uma experiéncia de visitacdo
a uma instituicdo museal é a propria pessoa com deficiéncia. Assim,
trazemos para a nossa argumentacdo um trecho de O’Neil (2008, p.
29), em um artigo sobre deficiéncia e o avanco da pratica museoldgica:

Ninguém pode imaginar a vida de outra pessoa suficiente-
mente bem para desenvolver servicos para ela sem envolvé-
la diretamente nesse desenvolvimento. [...] A verdadeira
empatia significa conhecer os limites da empatia e a
necessidade de aprender com as testemunhas (O’NEIL,
2008, p. 29).
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Por fim, gostariamos de destacar que os dados levantados nesta
pesquisa também foram utilizados para a compilacdo do Guia de
Museus e Centros de Ciéncias Acessiveis da América Latina e do Caribe
(ROCHA etal.,2017b), um guia que disponibiliza ao publico informacdes
sobre acessibilidade e que, portanto, incentiva a visita, principalmente
de pessoas com deficiéncias, as instituicdes que gentilmente aceitaram
participar. A publicacdo também pretende incentivar museus e centros
de ciéncias a implementarem estratégias de acessibilidade. Nossa
equipe fez a curadoria das informacdes coletadas dos questionarios
e destacou os recursos oferecidos por cada museu ou centro de
ciéncias; as instituicdes foram entdo solicitadas a revisar e endossar o
texto. Alguns museus pediram que seus dados ndo fossem publicados,
enquanto alguns dos que ndo responderam ao questiondrio souberam
da publicacdo pretendida e pediram para serem incluidos; portanto,
as instituicdes cobertas no guia diferem um pouco daquelas cobertas
neste estudo. O guia apresenta informacdes sobre 110 instituicdes em 10
paises. E um recurso online de acesso aberto, com texto em portugués
e espanhol; ele é acessivel a leitores de tela, oferece audiodescricdo de
todas as imagens e é interpretado para a Lingua Brasileiras de Sinais
(Libras) por um avatar virtual no site do Grupo MCCAC.©

0 Sjte do Grupo MCCAC: grupomccac.org.
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Os estudos experimentais no Brasil

Louis Couty

ota do editores: O artigo apresentado a seguir € um documento

pioneiro e importante para a compreensdo do quadro da

divulgacdo cientifica na segunda metade do século XIX no
Brasil. Ele foi redigido pelo cientista francés Louis Couty (1854 - 1884),
gue se formou na Franca em medicina e fisiologia e que veio trabalhar
no Rio de Janeiro, em 1878, como professor de biologia industrial na
Escola Politécnica. Logo depois, foi para o Museu Nacional, entdo sob
a direcdo de Jodo Baptista de Lacerda, onde criou o Laboratdério de
Fisiologia Experimental com apoio de D. Pedro Il. Preocupado com o
desenvolvimento da ciéncia brasileira e muito ativo em sua atividade
de pesquisa, Couty escreveu o primeiro artigo de uma coluna dedicada
a difusado cientifica na Revista Brazileira, em 1879. Nele, Couty defendeu
ardorosamente o desenvolvimento das ciéncias experimentais no Brasil
e deu énfase especial a chamada vulgarizacao cientifica, termo que era
a traducao da expressao usada na Franca: “vulgarisation scientifique”.
Quando trata dessa atividade, mencionou seu grande desenvolvimento
na Europa naguele momento e analisou possiveis maneiras para se
estimular o publico ndo especializado em direcdo a ciéncia. Couty
discutiu a situacdo brasileira e propds que seguissemos 0S mesmos
caminhos trilhados na Europa, em particular na Franca, reconhecendo
jd a existéncia de algumas atividades de divulgacdo no Brasil, mas
ainda pouco voltadas para questdes proprias da ciéncia brasileira. Ele
faleceu ainda muito novo e ndo teve tempo para tentar desenvolver
pelo menos algumas das ideias que propugnava.

TArtigo publicado na Revista Brazileira I, pp. 215-239, 1879.
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Diversosamigos meus, médicos distintos ou professores considerados,
julgaram, como eu, ser de utilidade inaugurar na imprensa ou pelo
menos desenvolver um modo de colaboragdo cientifica de alguma
sorte apartado dos até hoje seguidos. Os dignos diretores da Revista
Brazileira, concordando conosco, puseram as colunas desta a nossa
disposicdo, o que importa uma fineza tanto mais para agradecer, quanto
ndo pudéramos desejar tribuna que melhor se prestasse a sustentacao
da causa que nos parece verdadeira e Util.

Quiseram meus amigos que eu comecasse este trabalho, declarando
porque e como empreendemos realizar aqui a nova propaganda
cientifica. Agradeco-lhes tamanha honra, de que mais do que eu seriam
outros dignos, e que ndo renunciei porquanto, embora estrangeiro,
estou convencido de que sou tido como sincero amigo do Brasil.

E j&a que me acho em tal situacdo, cabe-me pedir da parte dos
numerosos leitores da Revista toda a benevoléncia, da qual nao
poderei deixar de abusar, desde que, antes de indicar o que os meus
companheiros e eu pretendemos fazer, € meu intuito manifestar
francamente o que penso a respeito de tdo complexo assunto, como
é o do desenvolvimento cientifico no Brasil, e do estado em que se
acham neste pais os estudos fundados na observacao e na experiéncia.

Sabem quantos me conhecem que, vindo pela primeira vez ao Brasil,
e aqui chegando ha meses, surpreendi-me da prodigiosa riqueza das
terras, da excessiva vegetacdo e do prospero estado de certas lavouras;
admirei-me de gque todas essas coisas sejam tdo pouco conhecidas e
apreciadas na Europa, e confesso até que quase assombrei-me dos
avultados rendimentos, que pode uma fazenda produzir, calculando a
altura a que se elevariam tais rendimentos, ja de si enormes, se a mao
de obra fosse menos cara e rara, e principalmente se o trabalho escravo
fosse substituido por menos antigos processos de lavoura. Nada, porém,
me surpreendeu de modo tdo agradavel como encontrar casualmente
em todos os lugares que percorri repetidas e variadas provas do grau
de desenvolvimento intelectual e literdrio, administrativo, industrial e
comercial, que ja atingiu um povo que tem uma existéncia de pouco mais
de meio século. Isto é tanto mais curioso para o estrangeiro observador,
gue se ndo contenta com a superficialidade, quanto é honroso e de
bom agouro para qualquer povo o fato de haver executado, em alguns
anos, periodos de evolucdo que para outros duraram séculos.

No seio, porém, desta civilizacdo tdo adiantada em todos os sentidos, e
de uma cultura intelectual tdo completa, e as vezes verdadeiramente re-
quintada, deparou-se-me desde logo uma lacuna e lacuna consideravel.
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Encontrei, apds a minha chegada, pessoas em quem tenho o prazer
de reconhecer, além de excessiva urbanidade, conhecimentos reais e
profundos; encontrei nas grandes escolas do pais cursos muito com-
pletosquantoainstrucdodoaluno, poisqueacompanhamomaisperfeita-
mente possivel o estado atual da ciéncia; e os respectivos programas,
tanto pela escolha, como pelo nimero das questdes, pareceram-me ao
mesmo tempo muito cientificos e muito conformes as necessidades do
pais. O nivel da instrucdo média afigurou-se-me igualar e até exceder
em certos pontos ao de alguns paises da Europa; e ao lado dos alunos,
da mocidade das escolas, encontrei professores, engenheiros que
sabem aplicar industrialmente as mais recentes descobertas e os mais
aperfeicoados processos da Europa; encontrei até homens de ciéncia
que dispdem de conhecimentos precisos e profundos sobre diversos
assuntos, podendo, gracas a esses extensos vastos conhecimentos,
discutir questdes em muitos casos de natureza especialissima.

E entretanto, no meio de tais surpresas e dessa cultura intelectual tdo
generalizada e as vezes tao elevada, parecia-me faltar alguma coisa.

O Brasil possui homens instruidos, eruditos; conta literatos, oradores,
que podem ombrear com os de todas as nacdes.

Terd ele, porém, desses vultos que ddo impulso a ciéncia e alargam a
esfera dos conhecimentos gerais? O Brasil possui médicos, naturalistas,
professores de alto merecimento, cujos vastos conhecimentos tenho
tanto maior satisfacdo em reconhecer, quanto acredito ja contar entre
eles alguns amigos. Mas, entre esses médicos, esses naturalistas,
esses professores, quais os sabios que, a modo de Darwin, Berthelot,
Wurtz, Cl. Bernard e outros, conseguiram reunir grande cdpia de
observagcdes minuciosas e de luzir delas teorias comprovadas pelos
fatos, que opuseram as insignificantes hipdteses metafisicas dos
fildsofos ou dos dogmaticos?

Sem exigir tanto, tera o Brasil pelo menos investigadores pacientes e
quase sempre obscuros, trabalhadores pertinazes, que sé descobrem
fatos dessemelhantes, e as vezes até contraditdrios, enquanto ndo sao
dispostos e coordenados pelo observador de génio?

O Brasil possui importantes escolas, cujos professores e programas
ja elogiei; essas escolas porém sdao meramente pedagdgicas ou de
aplicacao; nédo dispdem dos laboratérios ou centros de experiéncia,
onde o professor pode ndo so provar e verificar o que ensina, mas ainda
estender quanto possivel os limites do ensino; onde o aluno habitua-se
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aos métodos de observacédo direta, e, rodeado dos problemas, quase
sempre complexos, que fazem parte do seu estudo, adquire o gosto
do livre exame e principalmente o habito do trabalho paciente e tenaz,
que pode mais tarde torna-lo um homem notavel.

O Brasil tem até importantes estabelecimentos mais especiais, cujo
liberalismo e acertada organizacdo reconheco; sdo estabelecimentos
onde grandes ilustracdes, naturalistas, botanicos, médicos, gedlogos,
vao acumulando pacientemente colecdes valiosas, que hdo de honrar
o pais.

Mas esses estabelecimentos contém, em numero suficiente, os instru-
mentos ou aparelhos indispensaveis para completo aproveitamento
cientifico de todas as suas riquezas?

Formulo estes quesitos, deixando aos leitores o cuidado de respondé-
los, pois que melhor do que eu conhecem os fatos a que aludo.

N&o ignoro que outras nacdes tém ainda muito que fazer para aumen-
tar os seus laboratodrios, e principalmente para tornar mais verdadeira,
mais precisa, mais cientifica, e menos superficial, a sua instrucdo geral,;
e o sei tanto melhor quanto, alguns meses antes de partir de Paris,
tive a honra de realizar, perante numeroso auditdrio, uma conferéncia
a propodsito da tdo util escola das ciéncias positivas, que brevemente
serd fundada em Franca por homens ilustres como Littré, Robin e
outros. Sei também que o Brasil muito tem feito ultimamente em prol
do desenvolvimento dos estudos experimentais: varios laboratdrios
fundados em condi¢cdes materiais muito completas, e que talvez
sé deixem de possuir particularidades aparentemente de pouca
importancia; as viagens tdo proveitosas de professores e até de alunos,
gue percorrem a Europa para trazer ao pais todas as descobertas, todos
0S progressos; e muitos outros fatos atestam os esforcos empregados
em favor de semelhantes estudos.

Entretanto ndo se pode negar que o Brasil deve ainda trabalhar
muito para atingir a tal respeito o grau de desenvolvimento intelectual
gue apresenta a tantos outros: e este pais que, por muitos titulos, se
pode comparar aos mais adiantados da Europa, ndo deve conservar-
se inferior a eles exatamente nos estudos, cuja importancia tende
cada vez mais a tornar-se predominante. Em toda parte as ciéncias de
inducado e livre exame aspiram, por meio de observacdes pacientes e
minuciosas, a ocupar um lugar ainda mais vasto; e as obras fecundas
do trabalhador do laboratério sdo colocadas a par, e as vezes até
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acima, das dos demais obreiros do pensamento. Atualmente as nacdes
honram-se contemplando os seus sabios entre os seus mais Uteis e
ilustres filhos; e a Franca assim o entendeu, conferindo a Cl. Bernard
honras funebres que até entdo eram tributadas aos conquistadores e
poderosos do século, de preferéncia aos que haviam adquirido direito
a gratiddo da patria.

E possivel que tais verdades sejam novas; devem porém abraca-las
todos os povos que desejam progredir: e esta necessidade é ainda mais
palpitante no Brasil justamente porque o progresso, manifestando-se
nele com rapidez maior em tudo, tornaria as diferencas atuais ainda
mais sensiveis.

Se pois o Brasil deseja ativar o seu desenvolvimento intelectual, é
de seu imediato interesse trilhar desassombradamente a senda das
investigacdes cientificas. Além do interesse de ordem moral, que
ndo pode deixar de ser preferido por esta nacdo generosa e avida de
progresso, ha outras razdes, talvez tdo urgentes, de ordem puramente
lucrativa e econdmica, que devem impelir o pais para a mesma senda.
Tais razdes eu as reputo de segunda ordem, porque sei perfeitamente
gue sdo assim consideradas pelas na¢cdes generosas como esta.

O clima do Brasil € admiravel; seu solo excessivamente rico presta-
se a lavouras muito produtivas, o que por si so constitui ja excelentes
condi¢cdes de progresso.

Mas, se o Brasil é ja tdo rico para o agricultor, para o comerciante, o é
ainda mais para o homem de ciéncia e para o investigador.

Parece-me com efeito que ndo ha atualmente pais algum onde se
encontre reunido tdo crescido numero de importantes problemas
cientificos; creio que ndo ha outro pais onde esses problemas se
manifestem sob formas e condicdes mais simples, e sejam por
conseguinte de mais facil resolugcdo. Basta enumerar alguns para
mostrar que a sua solucdo, sobre alargar a certos respeitos o campo
da ciéncia, sera para o pais uma fonte de proveitos diretos, imediatos e
muitas vezes importantes.

O Brasil é constituido, na maior parte de sua vasta superficie, por
diferentes rochas de erupcdo primitiva, e as camadas sedimentosas,
tdo extensas noutros paises civilizados, sdo aqui muito limitadas. Além
disso as suas rochas eruptivas sdo notdveis ndo sé pela rapidez da
decomposicao, mas principalmente pela complexidade da composicdo
e abundancia de diversos metais infiltrados ou em veios. Ora, onde
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podera o gedlogo encontrar melhores condicdes para o estudo das
massas solidas do globo, e quanta vantagem nado haveria talvez para
o0 pais em conhecer definitivamente a natureza, a origem, o modo de
formacao das diferentes jazidas diamantinas, auriferas e outras que por
Si ja representam importantissima fonte de riquezas?!...

Que mais direta e imediata vantagem ndo haveria ainda na determina-
cdo pelo gedlogo e pelo quimico da natureza exata das terras araveis
do Brasil, de sua rigueza em produtos assimilaveis pelas plantas, ou
de matérias fixas que se transformardo mais tarde, principalmente se,
como penso, desses estudos resultar para o agricultor a conviccdo de
gue as terras do pais sdo de si muito ricas e ndo carecem de estrume,
ao menos nas condi¢des atuais de cultura?!...

E se das questdes relativas a agricultura, a riqueza do solo, passarmos
a outras, quicd mais importantes, quanto ndo terd que estudar, por
exemplo, o médico investigador que se ndo contenta com formulas
filhas de cbmodo empirismo?!...

Assim que lhe poderd ocorrer a indagacao das causas, da natureza
exata e das lesdes, ainda tdo pouco conhecidas, dessa terrivel moléstia
gue parece agravar-se - a febre amarela. Podera ainda indagar em que
consistem exatamente outras enfermidades comuns no Brasil; se a
morfeia, por exemplo, é afeccdo constitucional, hereditaria ou se, pelo
contrario, é simplesmente devida a condicdes higiénicas; se pode ser
considerada moléstia dos nervos ou até simples lesdo da pele. Ainda
mais: por que a tuberculose é tdo frequente no Brasil, onde apresenta
formas especiais, ao passo que a febre tifoide e outras afeccdes sédo
muito mais raras.

Seria ocasido de referir-me a outros estudos que hoje principalmente
constituem o mais perfeito tipo das investigacdes experimentais: falo
dos trabalhos do bidlogo, que encontrardo vasto campo de estudos
na abundante fauna deste pais, e mais ainda nos imensos produtos
alimenticios, terapéuticos ou toéxicos. Pareceria porém que estou
pregando pro domo mea; e assim limitar-me-ei a indicar o que 0s meus
colaboradores e eu podemos comegar e até concluir em menos de
trés meses, gracas, cumpre confessa-lo, aos muitos recursos do Museu
Nacional. Meu nobre amigo o Sr. Dr. Lacerda e eu organizamos para os
Arquivos de Fisiologia uma memoaria, na qual conseguimos determinar
a natureza do curare, a possibilidade de extrai-lo de uma planta
muito conhecida no pais, e mostramos também que a maior parte
das plantas que concorrem para a formac¢ao do curare dos indios sao
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dotadas de propriedades nulas ou muito diversas; ja procedemos sobre
0 veneno das cobras a muitas experiéncias que serviram de assunto
para uma comunicacdo a Academia das Ciéncias; enviei também aos
Arquivos algumas experiéncias sobre o cérebro dos macacos, as quais,
confirmando as conclusdes de meus mestres Brown Sequard e Vulpian,
destroem completamente as teorias, alids classicas, de Charcot e de
Ferrier. Finalmente outros colaboradores comecaram interessantes
experiéncias sobre o suor e sobre varias substancias tdxicas; e eu ja
teria empreendido no laboratério de biologia da Escola Politécnica
certos estudos de incontestavel utilidade sobre o dessecamento do
café, sobre a acdo deste e do mate, e sobre a quantidade de azoto das
terras e das chuvas do Brasil, se circunstancias alheias a minha vontade
me nao impedissem de entregar-me a esses trabalhos.

E, a par detais estudos, quantos outros ndo seriam dignos de atencao?!
Atualmente que homens como Quatrefages, Broca, Bertillon, Martillet,
tanto hdo concorrido para os grandes progressos da antropologia,
quanto interesse ndo haveria em estudar, por exemplo, ndo sé os
caracteres étnicos, craneoldgicos e outros das diferentes racas do
Brasil, mas principalmente o cruzamento dessas racas, sua influéncia
sobre o desenvolvimento organico ou intelectual, sobre a fecundidade
do mestico, etc.?! Conforme me dizia hd poucos meses o Sr. Broca, que
pais se encontrard, a ndo ser o Brasil, onde esse estudo possa ser feito
facilmente e em boas condi¢cdes? E que vantagem nao resultaria para
0 pais, sendo da resolucdo, ao menos da discussdo cientifica dessas
questdes, maxime numa quadra em que homens importantes e bem
intencionados, mas talvez um pouco esquecidos das condicdes de
desenvolvimento dos povos, pensam ainda em adicionar a forca novos
elementos as racas complexas e heterogéneas deste pais?

Do mesmo modo o economista, cuja ciéncia tende felizmente a se
desprender o mais possivel das formulas vas para ater-se a observacéo
precisa de condicdes as vezes muito diversas, onde encontrara
reunidos tantos assuntos interessantes? Ele pode estudar o termo da
escravidao, importante forma de transicdo do trabalho; e este termo,
ativado felizmente pela benéfica influéncia de inteligentes homens de
Estado, pode ser estudado em condi¢cdes tais que se chegue a averiguar
se semelhante forma de trabalho com seus defeitos, elevado preco,
somenos valia, ja ndo estaria por si mesma condenada. O economista
teria ainda de estudar a crise monetaria, as oscilacbes do cambio,
e, porgue ndo o direi, se 0s maiores patriotas o confessam, teria de
discutir o futuro financeiro de um pais rico por si mesmo, por seu solo
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e clima, de um pais onde as lavouras ja florescentes se multiplicam
rapidamente, de um pais onde sobretudo essas lavouras, apesar de
ser a mao de obra primitiva e carissima, produzem rendimentos muito
superiores aos da Europa. Por ultimo surgiria a questdo capital da
transformacdo da mao de obra, a qual com tanta razdo preocupa os
espiritos previdentes.

Estd patente que, a propdsito do desenvolvimento intelectual na
senda cientifica, e sob o titulo de estudos experimentais, convém
compreender ndo sé os trabalhos do laboratério, mas também todas
as investigacdes fundadas na observacdo direta, paciente, repetida,
seja ela ou ndo provocada e experimental; e veremos com efeito que
a observacao supde a experiéncia, e que impossivel é separar esses
dois meios de estudo. E a tal respeito quantas questdes ndo deverao
ser estudadas aqui mesmo no pais e no meio das condi¢cdes em que
se produzem!

Assim eu poderia citar as moléstias do café e da cana, ou ainda
as calamitosas secas de algumas provincias do Norte. Sdo questdes
estas, cuja solucdo interessa tanto o pais que o parlamento |hes ha
votado créditos considerdveis; e conhe¢o bastante o talento dos
naturalistas e o zelo da administracdo publica para crer que em breve
elas estardo resolvidas.

Mas quantas outras questdes ndo reclamardo conhecimentos mais
particulares? Esta por exemplo: a mao de obra escrava deve ser substi-
tuida pelas maquinas agricolas. Efetivamente serd este o meio mais
adequado de tornar o trabalho menos raro e sobretudo menos caro.
Como porém operar semelhante transformacédo do trabalho? Nas terras
do Brasil muitas vezes duras, compactas e conseguintemente muito
resistentes, poder-se-a empregar o arado europeu de aiveca larga?
Esse arado, que se destina a revolver as camadas superiores do solo
para lavouras anuais, sera conveniente num solo aravel muito espesso
e principalmente para lavouras de raizes profundas, como cafeeiros,
algodoeiros, canas, muitas vezes antigos? Ou, pelo contrario, nédo
convira abandona-lo, e fabricar um instrumento mais apropriado ao
solo e as lavouras do Brasil? Sdo questdes que sé podem ser resolvidas
por um engenheiro especialista, mediante observacdes e experiéncias
precisas, feitas por si mesmo ou pelos fazendeiros, cujo concurso de
certo nédo lhe faltara.
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O Brasil manifesta também o louvavel empenho de aumentar o
algarismo ja elevado de sua exportacédo, e para consegui-lo é de mister
ou aclimatar produtos estrangeiros, tais como chd, vinhas, bicho de
seda, ou preparar convenientemente produtos naturais, alguns dos
quais dispensam quase qualquer cultura.

Com este intuito tem-se ja despendido largas somas perfeitamente
justificadas pelo seu fim, mas cuja utilidade pudera ser maior, se o
emprego dessas somas tivesse sido regulado por profissionais ou se se
atendesse de modo completo para as condicdes cientificas e para as
demais do problema.

Citarei apenas um exemplo de que falo com conhecimento. Nao
ha& duvidar que o mate do Parand pode tornar-se objeto de grande
consumo, desde que seja convenientemente preparado. Todas as
pessoas com guem comparei, em Paris, o mate do Paraguai, bem
preparado, e o do Parang, os Berthelots, os P. Berts, os Vulpians, e até
simples comerciantes, todos foram de parecer que ndo seria possivel
figurar no consumo uma mistura, muitas vezes grosseira, de talos e
folhas quase pulverizadas, provindas talvez de plantas diferentes. Todo
problema apresenta diversos termos sucessivos que se ndo podem
evitar, e, para criar uma exportacdo, cumpre antes de tudo torna-la
possivel, e depois demonstrar, em vez de afirmar, a sua importancia.

Com relacdo ao mate deve-se principalmente garantir a sua origem
e boa preparacdo, discriminar as espécies sem valor nutritivo das
que o possuem, usar somente da folha, se esta por si sé for util; e,
para lutar contra produtos tdo bem preparados como o cha dos chins
ou o café dos paulistas, € preciso dispor sobretudo de processos de
dessecamento e brunidura adaptados ao ilex paraguayensis.

Deve-se depois demonstrar experimentalmente, por meio de observa-
cOes precisas, que o mate exerce sobre o organismo, e especialmente
sobre o sistema nervoso, acdo pelo menos tdo importante e porventura

melhor a certos respeitos do que a do chd e do café; e essa demons-

tracao, feita pelos laboratdrios do Rio e comunicadas aos boletins das
academias e aos jornais cientificos da Europa, terd mais importancia do
qgue recomendacdes e anuncios de jornais politicos, que tanto pesam
a bolsa sem deixar quase resultado. E ilusério supor que com esses
meios facticios se pode conseguir a procura de um produto comercial
ainda em estado bruto, e cujo valor por ora ndo se acha suficiente-
mente provado.
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Serei mais explicito: penso que sérias investigacdes destinadas ndo
sd a fornecer uma conveniente preparacdao do mate, mas também a
estudar a acdo deste, sdo para o caso 0os meios menos dispendiosos
e mais Uuteis. Determinados no pais o valor nutritivo e a preparacao
do mate, cessard a intervencdo do Estado, e ndo faltard comerciante
e industrial que encomende o produto e o anuncie, se |lhe parecer
conveniente. Foi assim que bastou o aparecimento de comunicacdes
recentes, simples ponto de partida de investigacdes completas, para
que varios estabelecimentos importantes, entre outros a Farmacia
Central de Paris, anunciem a compra e a venda do mate, mas do mate
do Paraguai, que com mais facilidade se obtém bem preparado. Em
todo caso nao seria proprio do governo de um grande pais intervir na
exportacdo de um produto, que ele préprio preparou e garantiu.

Tenho insistido na questdo do mate, porque conheco-a bem, e a
considero importante, e ainda porque, entre as questdes atuais, é a que
me parece ministrar melhor exemplo da complexidade dos problemas
cientificos que carecem de resolucdo no Brasil, e principalmente das
relacdes estreitas que ligam esses problemas as mais momentosas
guestdes administrativas e econdmicas. Se legisladores previdentes
votam créditos consideraveis para a vulgarizacdo de uma planta util,
para o inquérito das causas das moléstias que ameacam os homens
ou as lavouras, e até para a solucdo das mais complexas questdes
de colonizacdo ou de méao de obra, é dever quase exclusivo do
sabio, cumpre ter a coragem de dizé-lo, tornar Uteis esses créditos,
gue, empregados fora das condicdes cientificas, ficardo reduzidos a
despesas bem intencionadas, mas de nenhuma utilidade real.

E, quando acima indiquei tantos problemas cientificos existentes
no Brasil, foi exatamente para mostrar que a resolucdo deles importa
no aumento da riqueza ou no melhoramento da saude publica e no
desenvolvimento material sob as suas diversas formas. Tudo se reduz nos
problemas da vida, e sobretudo da vida desses organismos complexos
gue constituem um povo; e, se um pais deseja, como o Brasil, progredir
e rivalizar com as mais adiantadas nac¢des, é indispensavel que ele
considere debaixo de todos os aspectos as maiores como as menores
guestdes, e que a sua educacao geral em todos os ramos atinja o
mesmo nivel. No século XIX e principalmente no século XX nao bastara
a qualquer povo possuir grandes poetas, grandes escritores, grandes
oradores, grandes administradores, ndo; sera preciso que ele também
possua investigadores pacientes e continuamente progressivos.
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Um povo, um grande povo que deseja manter-se e prosperar nao
deve aproveitar-se somente dos trabalhos cientificos dos vizinhos, e
viver a custa de suas descobertas: sob o ponto de vista cientifico, assim
como sob o ponto de vista material e comercial, € conveniente que se
estabelecam as mais ativas trocas.

Desta arte, tanto mais descobertas e novos progressos uma nag¢ao
da as outras, quanto mais rica se torna, ao passo que se arruina a que
vive sempre do empréstimo e da importacdo. Ao inverso porém do que
acontece com a troca no comeércio, a nagdo que exporta progressos
cientificos enriguece tanto mais, quanto menos recebe na permuta, e
a nagcao que pede emprestado se amesquinha na propor¢ao do que
recebe sem retribuir coisa alguma.

A razdo estd em que esses empréstimos intelectualis, em vez dos
empréstimos materiais e pecunidrios, que sdo em muitos casos Uteis
e produtivos, tém sempre como resultado o enfraguecimento da luta
cientifica no pais, e tornam conseguintemente menos ardente o desejo
de saber e menos rapido o incremento dos conhecimentos gerais.

Na verdade um povo ndo pode por si so realizar todos os progressos
cientificos; deve utilizar-se dos trabalhos de seus vizinhos. A ciéncia
€ uma, e qualquer lei descoberta no Oriente também ¢é aplicavel no
Ocidente, assim como a verdade ndo muda, ainda que mude de clima.

Convém entretanto que ndo nos deixemos iludir por essas formulas
metafisicas demasiadamente gerais e vagas. Ndo nos esgue¢camos
de que o fato ndo tem por si mesmo valor cientifico, e de que para
estabelecermos a mais simples conclusdo ndo nos devemos preocupar
com o mesmo fato, mas com as condicdées em que ele se produz.
Estudar as condi¢cdes do fendbmeno, tal é o fim da observacdo e da
experiéncia e o que as distingue do grosseiro empirismo.

Além disso, se é exato que a mesma série de causas produzird sempre
o mesmo efeito, ndo nos devemos esquecer também, como quase sem-
pre acontece, de que semelhante efeito pode ser produzido por causas
e em condicdes muitas vezes quase opostas, e de que principalmente
nos fendmenos de ordem bioldgica ou econdmica basta que em muitos
casos ocorra ligeira mudanca nas mais insignificantes condicbes de
meio, para que as mesmas causas produzam efeitos muito diferentes.

Foram exatamente os estudos bioldgicos que levaram o ilustre Cl.
Bernard a modificar as simplissimas leis de causalidade, formuladas
pelos fisicos e quimicos, e a substituir o fatalismo ou materialismo
grosseiro pelas luminosas leis do determinismo fisioldgico.
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Em vez de encadear os fatos, simples aparéncias objetivas, cumpre
estabelecer relagdes intimas entre as suas multiplices condicdes:
o principio de causalidade é também absoluto, essas relacdes sdo
bastantes rigorosas; tornam-se porém mais complexas, e a sua propria
complexidade deixa compreender que certos atos, erradamente
chamados espontdneos, os fisicos ou intelectuais, por exemplo, ndo
tenham podido ainda ser reduzidos as suas férmulas e leis.

Nesse caso compreende-se igualmente o que se nao poderia
compreender com as teorias fatalistas, isto €, como ainda fica margem
para a atividade humana, pois que, se o homem nao pode atuar
sobre o fato, sempre fatal e necessario, desde que se manifestem as
causas, muitas vezes o pode sobre algumas das respectivas condi¢cdes,
tornando desta arte o trabalho e a inteligéncia um dos fatores, uma das
condi¢cdes dos fatos que ndo pode regular.

Nao é pelo gosto de reunir idéias gerais, ja tdo conhecidas, que me
deixei arrastar a esta digressao.

Se as causas de um mesmo fendmeno podem ser essencialmente
variaveis, conforme o lugar e o meio em que elas se produzem,
impossivel é estabelecer entre fendmenos, aparentemente analogos,
qualquer relacdo intima; se dado um simples fato, ndo se pode estuda-
lo objetivamente, isolando-o das condi¢cdes de meio em que se produz,
é inevitavel a conclusdo de que os problemas cientificos devem ser
resolvidos onde foram estabelecidos e em meio das condicdes que
0s produziram.

Convém até ir além, e declarar que qualquer pais deve por si promover
o trabalho, o progresso cientifico de que ndo pode prescindir, porquanto
somente ele estd no caso de conhecer e observar todos os fatores dos
problemas. Talvez ndo fosse dificil mostrar que ndo da bons resultados
o aplicar inteiramente a um pais progressos cientificos de outro, ndo
sé porqgue diminui muito o trabalho cientifico do prdprio pais, mas
também porque pode prejudicar o habito do estudo aprofundado das
guestdes, e leva o espirito a encarar os problemas, que carecem de
solucédo, através de um prisma devido a aplicacdo forcada das leis ja
verificadas para os mesmos fatos, mas em condicdes diferentes.

Em todo caso é certo que pelo que toca ao Brasil, por exemplo, os
grandes problemas que lhe dizem respeito, sé podem ser resolvidos,
ou pelo menos resolvidos satisfatoriamente, no Brasil, e por sabios do
pais, que, como tais, se acham em condi¢cdes de conhecer melhor as
guestdes com todas as suas particularidades.
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Sirvam-nos de exemplo as secas do Ceard, a escassez da méao de
obra e, noutra ordem de ideias, as moléstias contagiosas no Brasil, e
especialmente a febre amarela. Os estudos que tenho feito nos poucos
meses de minha estada aqui convencem-me de que andaria mal quem
tratasse de resolver esses problemas pelas conclusdes deduzidas na
Europa do estudo de fatos andlogos.

Da mesma maneira é certo que se ndo poderiam aplicar as terras
graniticas do Brasil, tdo férteis e ricas, os fatos verificados nas da
Europa, que sdo de composicdo menos complexa e de decomposicao
menos ativa.

Ndo € menos evidente que a questdo da transformacdo das racas
humanas e do valor dos mesticos, a0 menos quanto ao Brasil, ndo pode
ser resolvida fora deste, das suas condicdes climaticas, higiénicas e
ainda socioldgicas. Finalmente é muito sabido que, para se resolver
qualguer questao cientifica relativa a aclimacdo ou ao desenvolvimento
de certas espécies animais ou vegetais e aos progressos da lavoura
em geral, cumpre estuda-la no proprio pais pela observacdo direta,
porque em muitos casos as aplicacdes de fatos averiguados em lugar
diferente e sob condi¢cdes aparentemente andlogas tém ocasionado
erros grosseiros.

Em resumo, dentre as questdes supramencionadas como de particu-
larissimo interesse para este pais, ndo ha talvez uma, cujos termos
se possam elucidar e cuja solucdo se consiga fora do Brasil por meio
de estudos e investigacdes diretas; e ndo ha até ordem alguma de
pesquisas cientificas, por mais tedrica que pareca, a que o Brasil ndo
ofereca ainda em diversos casos certas condicdes especiais que é
preciso aproveitar.

Tomemos por exemplo os trabalhos de fisiologia experimental, cujo
interesse pode parecer a primeira vista de alcance remoto e indireto.
Entre essas investigacdes algumas ha que se manifestam no Brasil em
condicdes de excepcional simplicidade.

Assim, se o Dr. Lacerda e eu conseguimos, em dois meses de
aturadas experiéncias, resolver a questdo da composicdo da origem
do curare, foi porque, gracas aos recursos do Museu Nacional e ao
zelo dos correspondentes deste, pudemos reunir todos os elementos
da questdo; porque uma série de questdes preliminares, que ainda se
discutem na Europa, estd hd muito tempo e com razdo considerada
como resolvida pelos sabios do Brasil. O mesmo se da quanto as nossas
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experiéncias sobre venenos e sobre o cérebro do macaco, as quais
tornar-se-iam também impossiveis na Europa, visto que os elementos,
a matéria-prima de todos esses estudos, tdo abundantes no Brasil, sdo
muito raros ali, onde se exploram com dificuldade.

Aexpressao - matéria-prima - obriga-nosaindaacompararodesenvol-
vimento cientifico com o comercial ou econdémico de uma nacao.

Atualmente todos os espiritos progressivos reconhecem que um pais
deve limitar-se a executar o trabalho que mais |he interessa; e entao,
segundo as condicdes de meio, tal pais serd industrial, porque a mao
de obra é abundante, faceis as comunicag¢des, ricas as minas de carvao
de pedra e de ferro; tal outro, onde o solo é fertil e a populacdo pouco
compacta, serd agricultor e produtor de matérias-primas.

Nesta época de liberdade, de progresso, de comunicacdes e tro-
cas rapidas, em que 0s povos se entrelacam e unem cada vez mais,
€ um contrassenso levantar barreiras facticias, e pretender que um
pais, sob pretexto de viver sé por si, lute contra suas naturais condicdes
de desenvolvimento.

Ora, o que é verdadeiro sob o ponto de vista econdmico, o é talvez
ainda mais sob o ponto de vista cientifico.

Um pais, e principalmente um pais novo, que ndo pode disseminar
suas forcas, ndo deve tentar realizar todos os progressos cientificos:
convém que ele peca as outras nagcdes ndo sé todas as descobertas
antigas, mas até todos os trabalhos da atualidade para que se ndo
sentir especialmente preparado.

Procurei mostrar porque o pais novo deve primeiro que tudo
restringir-se ao estudo dos problemas cientificos cuja solucdo entende
particular e diretamente com a riqueza ou a renda publica e a resolucdo
de outras questdes para as quais é ele o Unico que dispde de condicdes
e materiais completos e de facil emprego.

A este respeito, portanto, é exato dizer que, se a ciéncia € uma, a
mesma em toda a parte, cada nagao deve preparar para si em seus
vastos campos um dominio particular; nem recearia parecer exagerado,
declarando que as questdes enumeradas no comeco deste artigo, como
as de mais atualidade e importancia, afiguram-se-me o esbo¢o de um
programa que talvez em breve se possa desenvolver com o seguinte
titulo: a ciéncia do Brasil.
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Cumpre tracar os limites dessa ciéncia do Brasil, e constitui-la
o quanto antes, impelindo o pais para os trabalhos de observacao
e experiéncia.

N&o se trata, certamente, de fazer entrar o Brasil, ja tdo instruido
e culto, no caminho da ciéncia; aqui, como em qualquer outro pais,
ninguém contesta a importancia dos estudos cientificos, e os
conhecimentos sobre tais assuntos sdo tdo amplos e profundos, que
0s mais complexos problemas de fisica, de matematicas, de medicina,
etc., poderiam ser discutidos tdo bem como em qualquer cidade da
Franca ou da Alemanha.

O escopo é felizmente mais simples e util: o Brasil, assim como
alguns paises da Europa, percorre ainda essa fase de transicdo
em gue os estudos cientificos puramente tedricos e especulativos
tornam-se praticos e experimentais. Trata-se de encurtar o mais
possivel essa fase de transicdo, conforme o exige o desenvolvimento
intelectual e econémico do pais; bem assim de resolver tdo numerosas
e importantes questdes, quase peculiares do Brasil, e, ao resolvé-las,
constituir a ciéncia do Brasil, que vird aumentar ainda mais o cabedal
dos conhecimentos gerais.

Como, porém, chegar a este fim, tdo simples na aparéncia?

Convira antes de tudo aumentar os atuais meios de estudos de
investigacdo e criar novos, porquanto, devemos reconhecé-lo, os que
hoje existem ndo se acham em relacdo com a grandeza do Brasil, nem
tampouco com o seu estado de desenvolvimento intelectual.

Veja-se quantos milhdes a Franca republicana despende ha oito anos
com os seus laboratoérios e obscuros trabalhadores, pois que felizmente
tem-se conservado na direcdo destes laboratérios Milne Edwards,
Morin, Wurtz, Berthelot, Pasteur, Vulpian, Robin, Bert, Marcy, etc. Veja-
se o0 que hao feito outras nacdes, a Russia e a itdlia, por exemplo, e até
simples cidades, como Genebra, Glasgow e Lyon, e compare-se com o
gue fez no mesmo periodo o Brasil, que, conquanto menos adiantado a
tal respeito, tem interesse direto nos trabalhos a que me refiro.

E, pois, necessario fundar laboratdrios, centros de experiéncia
largamente providos de todos os meios de pesquisa e de todos os
instrumentos de investigacdo; ndo gabinetes cheios de maquinas
bem dispostas, vistosas, porém as vezes caras e de pouca utilidade,
em consequéncia das constantes modificacdes de todos os modelos,
mas sim, e principalmente, salas de investigacdo, embora de pouca
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aparéncia, que possuam todos esses aparelhos, esses mil pequenos
instrumentos que o talento do mais consciencioso observador ndo
pode substituir.

O primeiro ponto serd resolvido com facilidade, quando se quiser,
isto é, quando se firmar a convic¢cdo de que é urgente este progresso.
Conheco bastante a boa vontade, a ilustracdo e o amor ao progresso dos
homens de estado do Brasil para crer que aproxima-se esse momento.
Demais, para prover abundantemente os campos de investigagéo,
bastard uma pequena parte desses créditos muitas vezes avultados que
legisladores providentes votam quase anualmente para se combater o
desenvolvimento de certos flagelos econdmicos ou agricolas, que os
estudos cientificos deverdo prevenir.

Bastara, porém, criar meio de estudo, e tornar- se-a o Brasil uma grande
nacdo de investigacdes cientificas, como ja € uma grande nacao intelec-
tual e econdbmica, logo que se estabelecam laboratoérios suficientes?

Ndo hesito em responder negativamente; e penso que a questdo
comporta um segundo termo, ainda mais importante.

Por que os laboratdrios ja estabelecidos ou ensaiados ndo produziram
os resultados que deles se esperavam? Por que outros estabelecimentos
recentemente criados e dirigidos com todo o empenho por homens de
grande mérito apresentam resultados objetivos, cuja aparéncia quase ja
desanima a boa vontade de alguns?

H& motivos para isto, e motivos multiplices; e, se me permitem a
linguagem da franqueza, indicarei os que me parecem mais importantes.

E preciso que os laboratérios ndo sé produzam trabalhos Uteis, mas
também que, ao menos no principio, eles promovam rapidamente no
Brasil o aumento do niumero dos homens de trabalho constante e de
investigacdo paciente. E preciso que sob este ponto de vista, como
sob tantos outros, chegue o Brasil o mais breve possivel a satisfazer
por si mesmo as suas necessidades; e, para consegui-lo, basta apenas
que o queira.

A situacdo atual deve ser apenas considerada como um periodo
eminentemente transitério, tanto mais util quanto mais curto for;
e, quando o Brasil houver recebido dos paises da Europa seus meios
de estudo e métodos experimentais, cumpre que nada mais tenha que
Ihes pedir.
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Entretanto esses meios de estudos sdo complexos, e na Europa
também ndo os constituem somente os laboratérios e os instrumentos
de analise. Os mocos estudiosos, que hdao de vir a ser investigadores,
experimentadores, e alguns seguramente grandes homens de ciéncia,
deverdo desde logo ser atraidos a esses laboratdrios, cujos trabalhos,
muitas vezes ingratos e obscuros, reclamam sempre longo tirocinio
sem gldéria nem proveito.

Evidentemente consiste nisto a grande dificuldade; e para vencé-la
de pronto, imperiosa como é, convém gue o Brasil consiga quase de
improviso um modo de pensar, um estado de espirito que algumas
nacdes da Europa atingiram ao cabo de largos anos.

E preciso que no Brasil, como na Europa, todas as classes instruidas
e amantes do progresso cheguem a compreender a utilidade, a impor-
tancia intelectual e cientifica das investigacdes pacientes do labora-
tério; é preciso que aqui, como ali, o homem chegue a apaixonar-
se pelas questdes cientificas da menor, como da maior importancia,
e que qualquer descoberta interessante possa tornar-se assunto das
conversacdes e discussdes assim dos sabios, como de todas as pessoas
instruidas. E preciso que o conhecimento dos métodos experimentais
e dos problemas que por eles se resolvem faca parte da educacao
média com o mesmo titulo que os demais conhecimentos literarios
e cientificos.

A grande corrente cientifica que ja existe entre os sabios do Brasil,
professores, médicos etc., deve tornar-se verdadeiramente geral;
obtido, porém, este resultado, que, atento ao conhecimento que tenho
do pais, ndo me parece dificil, ndo se deve dar tudo por feito.

Se ha desejo de que uma série de mocos ativos, empreendedores,
se dedique as longas e laboriosas investigacdes do laboratdrio,
renunciando posi¢cdes mais faceis e porventura mais brilhantes, é de
certo necessario que se reconheg¢a o valor de todos os fatos encontrados
por esses investigadores, e que se saiba também que todos esses fatos,
até os menos importantes, sdo pedras destinadas a constru¢cdo do mais
imperecivel dos monumentos erigidos a gléria da patria. E também
indispensavel ndo esquecer que o homem de laboratério trabalha
para o bem geral, e que no Brasil principalmente ele procura resolver
problemas econdmicos ou higiénicos, cuja solucdo é capital para o
futuro do pais, consagrando a essa solucdo um tempo que o egoismo
bem pudera leva-lo a empregar de outra forma, e quando menos nas
ciéncias de imediata aplicagdo.
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E, se tal homem trabalha para todos, ndo é justo que a sociedade
o preserve dos cuidados, sempre tao absorventes e algumas vezes
tdo degradantes, da luta pela vida? N&o é até necessadrio que esse
trabalhador, se produzir coisas novas e Uteis, possa esperar adquirir
notoriedade ou, pelo menos, igual consideracdo a que em outras carrei-
ras lhe proporcionariam trabalhos mais agradaveis, sendo mais faceis?

Estas ideias devem sempre estar tanto mais presentes, quanto
grandes paises tém pago bem caro o fato de as haverem compreendido
muito tarde.

N&o poderei esquecer-me de que em minha cara patria, a Franca, foi
preciso um grande e terrivel abalo para que os vultos como Cl. Bernard,
Vulpian e Wurtz gozassem afinal da estima de que sdo dignos e fossem
colocados no lugar que lhes compete, e para que os laboratdérios e os
estabelecimentos de livre indagacdo recebam nao sé algum dinheiro,
mas sobretudo um pouco da consideracdo e das liberdades outrora
prodigalizadas aos que se afeitam de ouropéis e aos teoristas de toda
a casta.

Em suma, quando os laboratdrios estiverem fundados e forem
frequentados pelos homens de trabalho, havera ainda que fazer?

Serd preciso gque se estabeleca uma corrente de fecunda emulacéo
entretodosesseshomens, e que haja, sendo luta,ao menos concorréncia,
a fim de que a recompensa, isto é, a estima e a consideracdo pertencam
sempre aos mais dignos.

Para que se estabeleca semelhante corrente, é de mister que
haja obreiros ativos e perseverantes, que saibam preferir um fato
verdadeiro, embora pouco importante, a hipdteses ruidosas; e estou
convencido de que ao Brasil ndo faltardo homens de sélidos estudos.
Convira também que se dé a esses investigadores toda a liberdade de
acao e iniciativa; que, além do direito de discutir todas as questdes, e
combater preconceitos, ndo sejam contrariados em seus programas
de ensino, nem nos planos de experiéncia, nem a fortiori na direcao
intima dos laboratdrios, por meio de regulamentos ou de fiscalizacdes
tdo nocivas neste caso, quanto algumas vezes sdo Uteis no ensino
dogmatico. A Unica fiscalizacdo verdadeira é a que exercera o publico
ilustrado sobre os laboratdrios ou antes sobre as suas producdes; e
esse publico melhor que ninguém saberd distinguir o verdadeiro do
falso, a profundeza da superficialidade, e eliminar das grandes lutas as
guestdes em importancia e as personalidades.
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Como, porém, conseguir que o publico se interesse por todas as
questdes cientificas? Como proceder para que ele compreenda a
importancia, e muitas vezes a utilidade direta, e possa discutir e
reconhecer os progressos de tais questdes? Em uma palavra, como
desenvolver e generalizar a corrente cientifica indispensavel, segundo
procurei demonstrar, a qualquer producdo valiosa?

Pois que aos mais adiantados paises cumpre pedir ndo os assuntos que
se devem estudar ou as respectivas solucdes, mas os meios de estudo,
vejamos ainda o que existe na Europa, pelo menos em certos paises.

Ao lado dos laboratérios acham-se sempre multiplos meios de
aproveitar, ou melhor, de facilitar o conhecimento e vulgarizacdo dos
seus trabalhos.

Em primeiro lugar figura grande numero de livros técnicos cada
vez mais completos, e principalmente de revistas, de jornais lidos
em toda a parte, que recolhem, para assim dizer, dia por dia, os fatos
descobertos e os conservam até que sejam coordenados, reduzidos a
leis, a conclusdes precisas.

Encontram-se essas inumeraveis sociedades cientificas, algumas com
razao ilustres, quase todas ativas e prdsperas, tdo prosperas que as mais
modernas bastam algumas vezes para inaugurar novas escolas e ensino
proveitoso. Com suas fecundas discussodes, seus boletins que se espalham
por toda a parte, sdo elas os verdadeiros meios de vulgarizacado.

Ao lado das sociedades fixas temos os congressos nacionais de sede
incerta, como o das sociedades de ciéncias na Inglaterra e na Franca.

Temos ainda os congressos internacionais, ja@ tdo numerosos e as
vezes tdo especiais, como os de Genebra e Moscou.

Que fazem esses congressos sendo desenvolver a emulacdo entre
sabios, e em todos o gosto das ciéncias?

Nunca me esquecerei do acolhimento entusidstico e das festas
organizadas em 1876 pela inteligente e ativa populacdo do Havre, em
homenagem a associacdo do progresso das ciéncias e ao seu congresso
anual, a que tive a honra de assistir este ano, como delegado escolhido
pela diretoria da associacdo dos empregados dos laboratérios da
Faculdade de Medicina de Paris.
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Além das revistas periddicas, das sociedades e congressos, possuem
ainda os mais adiantados paises da Europa meios inumerdveis de
propaganda cientifica destinados ndo ja diretamente aos sabios, mas
principalmente ao publico ilustrado e culto.

Ha ali publicacdes especiais, jornais cientificos, alguns dos quais,
como La Nature, o Journal des Voyages, limitam-se até a determinados
assuntos. H& milhares de livros de vulgarizacdo cientifica, cujo tipo
é representado pelos trabalhos de Figuier; ou ainda romances, que,
gracas a escritores como Julio Verne, Macé, Hetzel, vao incutir nas mais
tenras inteligéncias o gosto de saber e indagar.

Finalmente ndo ha jornal politico e literdrio que ndo dedique parte de
seus artigos ao trabalho capital da instrucdo cientifica. Basta recordar
os artigos da Revue des Deux Mondes ou ainda as revistas e os
estudos cientificos tdo curiosos organizados por P. Bert na République
Francaise, jornal para que este eminente sabio autorizou-me a enviar
os artigos que eu julgue de utilidade sobre as questdes do Brasil.

Foi com esses meios de vulgarizacdo que pouco a pouco se estabe-
leceu na Europa a geral corrente cientifica, que eu desejara ver no
Brasil. Foram tais sociedades e sobretudo aqueles diferentes jornais e
revistas que levaram a toda a parte o gosto pelos estudos cientificos e o
conhecimento de sua utilidade. Deve-se, pois, evidentemente recorrer
a iguais meios para conduzir o Brasil ao mesmo fim. Certo, folgo de
reconhecé-lo, muito ja se tem feito nesse sentido, sobretudo de alguns
anos para cd; mas ndo se pode contestar que ha ainda que fazer.

Os jornais cientificos, j&3 numerosos no Rio, completos a muitos
respeitos, sé-lo-do a todos? A imprensa politica e literdria, que conta
varios 6rgdos sérios e importantes, assim como vulgariza com cuidado
as descobertas da Europa, ocupa-se suficientemente com as questdes
do Brasil? Estas questdes preocupam tanto quanto o deveriam nao
sé os sabios e os homens politicos, mas também todas as pessoas
instruidas, e que pensam no futuro? Enfim, em lugar de reduzir por
meio da vulgarizacdo os problemas cientificos a seus termos mais
simples, ndo seria preferivel conservar-lhes a sua complexidade real?

Nao haveria utilidade em mostrar que, para nos elevarmos do menor
fato a uma concluséo, é preciso que passemos por uma série de termos
complicados e atendamos a condicdes multiplices e opostas? E a
vulgariza¢ao cientifica, assim compreendida, ndo dara o resultado de
elevar ainda o nivel, ja tdo alto, dos estudos neste pais, e tornar mais
forte a disciplina intelectual, que ordinariamente falta aos povos da
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raca latina em consequéncia da vivacidade de sua inteligéncia e de sua
facilidade de compreensao?

Estabelecidas por meus amigos e por mim todas estas questdes,
cabendo-me o encargo de as submeter aos dignos diretores desta
Revista, tdo bem compreenderam eles a importdncia do nosso
cometimento, que deixaram-nos a liberdade de fazer uma tentativa
mais vasta de propaganda cientifica.

Ja agradecemos sinceramente o feliz ensejo, que se nos proporciona,
de defendermos o que julgamos util e verdadeiro, numa publicacdo
bastante lida e criteriosamente redigida por homens distintos a todos
0s respeitos, com os quais lisonjeio-me de colaborar.

Devemos agora expor ao leitor o nosso programa de colaboracao,
a fim de se poder estabelecer uma comunhao de ideias tdo completa
qguanto possivel.

Os nossos artigos serdo curtos, porque desejamos que sejam lidos;
entretanto, ndo nos esquecendo de que escrevemos para homens
instruidos, ndo procuraremos simplificar as questdes e pobd-las,
conforme se diz, ao alcance de todos. Terao eles um fim unico, perfeita-
mente definido: discutir e estudar desde ja o que denominei - a ciéncia
do Brasil.

Todos tratardo de questdes de exclusivo interesse do Brasil, e que, na
maxima parte, s6 podem nele ser estudadas e resolvidas; discutirdo os
fatos ja conhecidos; procurardo indicar as experiéncias ou investigacdes
que se devem fazer, e, se aproveitarem trabalhos e descobertas da
Europa, esse aproveitamento sera meio e nao fim.

Havera talvez neles uma parte um pouco mais ampla para as questdes
bioldgicas, ja porque muitas questdes, como as das substancias toxicas
ou alimentarias, mistura de racas, higiene e febre amarela, sdo por si
mesmas muito importantes, ja porque melhor que quaisquer outras
permitem mostrar a complexidade do menor problema e a dificuldade
das explicacdes teodricas. Todas as outras partes das ciéncias de
observacao serao representadas, e os primeiros artigos tratardo de
assuntos analogos a estes: meios de transporte no Brasil, condi¢cdes
de sua mao de obra agricola e meios de transforma-la, solo cultivavel
do Brasil sob o ponto de vista dos estrumes, pastagens e seus
melhoramentos necessarios, madeiras do Brasil e condigdes de seu
aproveitamento, etc. Sdo, como se vé, questdes complexas, mas cuja
importancia e utilidade ninguém pode contestar.
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Conseguiremos nos dar este primeiro passo na senda de tdo
larga vulgarizacdo cientifica? Assim o esperamos, contando com a
benevoléncia dos leitores. Quanto a mim, creio-o firmemente, pois tive
a felicidade de ver estas ideias compreendidas e aceitas por todos os
meus amigos e colegas, sempre tdo simpaticos, aos quais explanei-as.

A nossa colaboragcdo tende exclusivamente a acelerar o desenvol-
vimento cientifico, ja tdo rapido no Brasil, e portanto a ser proveitosa
a este pais, instigando a geracdo atual a realizar um progresso, cuja
utilidade e urgéncia eu desejara mostrar de melhor modo.

Ainda ha pouco um ilustre e venerado mestre escrevia-me da Europa:
no dia em que o Brasil entrar mais largamente na senda experimental,
ter-se-a prestado grande servico a esse pais e a ciéncia.
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