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Abstract. This paper raises the dimensions of analysis that arise when researching the
materiality of age and aging with Alzheimer's disease (AD) through technology use.
Family caregivers, who usually take care of the aged person with this dementia in their
own homes, shape technologie, from a historically and socially constructed perception of
AD and the elderly person. Sociotechnical and sociopolitical implications to these aged
patients are discussed.
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Resumo. Este texto levanta as dimensoes de andlise que surgem ao pesquisar a materialidade
da idade e do envelhecimento com a doenga de Alzheimer (DA) por meio da tecnologia.
Cuidadores informais ou familiares que assistem aos idosos portadores dessa deméncia
que envelhecem em suas casas moldam as tecnologias a partir de uma percepg¢do historica
e socialmente construida da DA e do idoso. Implicagoes sociotécnicas e sociopoliticas
para esses idosos sdo discutidas.

Palavras chave: Doenga de Alzheimer. Tecnologia assistiva. Estudos CTS



i ristoria X 11

1. Introducao

Os artefatos tecnoldgicos que permitem aos idosos envelhecer em casa sao geralmente
referidos como gerontecnologias. Um dos principais motivadores para o desenvolvimento
destas tecnologias ¢ a dependéncia por cuidados de longo prazo. Os artefatos podem
contribuir para a saude, a seguranga e a inclusdo social do idoso, bem como facilitar sua
participagdo social como cidaddo pleno de direito na sociedade (BOUMA et al., 2007),
compensando eventual redugdo de suas capacidades fisicas ou psicoldgicas. Conforme nos
aponta Topo (2009), a premissa de que a tecnologia facultaria aos idosos envelhecer com
seguranga em seu proprio ambiente se aplicaria, inextricavelmente, aos idosos portadores
de algum tipo de deméncia. Todavia, o estudo social das gerontecnologias ainda hoje ¢ um
campo emergente (JOYCE; MAMO, 2006; JOYCE et al., 2007; PEINE et al., 2015), e
pouco ou quase nada se sabe sobre o real impacto dessas tecnologias na experiéncia do
envelhecimento cem condi¢des de deméncia, por exemplo. Consideramos aqui a condi¢ao
da deméncia de Alzheimer (DA) que pode surgir ou se manifestar com maior incidéncia no
avangar da idade.

Estudos CTS (Ciéncia, Tecnologia e Sociedade) tém tradigdo em mostrar que a
materialidade nao ¢ "inocente" e pode promover ou interromper a producdo de
desigualdade social na sociedade (MARRES, 2013). Desta forma, podem ilustrar como os
papéis sociopoliticos exercidos pelas tecnologias continuam a ser moldados por seus
usuarios, mesmo muito tempo apds o artefato ter deixado a fabrica. Em contrapartida, mas
de forma concomitante, as abordagens relacionais ao estudo da deméncia também mostram
como a terapéutica da deméncia costuma ser controladora (FOX, 1995).

As praticas de cuidado podem ser entendidas como lutas sociopoliticas de poder entre
cuidadores e 1idosos com deméncia, onde esses ultimos sdo frequentemente
“desempoderados” (BARTLETT; O'CONNOR, 2007; BRITTAIN et al., 2010). Até pouco
tempo atras, a aplicacao de estudos CTS em contextos de deméncia era quase inexistente
(JOYCE; MAMO, 2006; JOYCE et al., 2017). Este estudo pretende contribuir para ampliar
esta discussdo, abordando o papel do cuidador familiar ou informal, na modelagem de
tecnologias que beneficiam o idoso portador de doenca de Alzheimer (IPDA), e como a
colaborac¢do do cuidador na concepgao do artefato tecnoldgico impacta nos idosos por eles
assistidos.

Encaminharemos uma andlise empirica de como a tecnologia estd sendo moldada com base
em conceitos e ideias analiticas dos estudos CTS. Especificamente, configuragdes do
usuario (WOOLGAR, 1991), representacdes do usudrio (AKRICH, 1995), mediacao
(SCHOT; DE LA BRUHEZE, 2003) e intermedidrios (PINCH, 2003), bem como o
entendimento de que as materialidades podem ser importantes para seus usuarios em termos
sociopoliticos (WINNER, 1980). Desta forma, pretendemos oferecer a possibilidade de
repensar as tecnologias frente a materialidade da idade e a experiéncia do envelhecimento
com DA.

2. O papel sociopolitico da tecnologia
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A nog¢ao de que os usudrios podem ser configurados (WOOLGAR, 1991) ¢ central a
pesquisa CTS que estd atenta ao modo como as tecnologias impactam nas agdes das
pessoas (OUDSHOORN; PINCH, 2003). Neste sentido, configurar o usudrio se refere ao
processo pelo qual as identidades imaginadas desses usudrios de tecnologias sdo definidas e
restrigdes sdo impostas as suas possiveis acdes futuras por meios materiais (WOOLGAR,
1991). Como exemplo, temos os parafusos muito pequenos aparafusados as tampas de
bateria de brinquedos infantis que podem ser entendidos como uma tentativa do projetista
de assegurar que criangas muito pequenas nao consigam remover essas tampas e ingerir as
baterias. Todavia, dizer que usuarios de tecnologia podem ser configurados por meios
materiais ndo implica necessariamente que suas acdes futuras estejam ja seguramente
previstas, porquanto eles podem agir de maneiras ndo previstas por aqueles que tentam
configura-los. Nao obstante, a configuragdo molda os espacos de agéncia desses usuarios,
de maneira a dificultar sua ag¢do fora do cenario e configuragdo ideal projetada ou, mesmo,
por alguém que ndo seja aquele previsto. Nesse sentido, as representacdes de usudrios
(AKRICH, 1995), que significam identidades imaginadas de consumidores de tecnologia,
podem ter importancia nas configuragdes (OUDSHOORN; PINCH, 2003).

Nos estudos CTS, o termo mediacdo (SCHOT; DE LA BRUHEZE, 2003) implica na
(re)modelagem de materialidades, como tecnologias, por outros atores que nio seu
projetista ou usudrio final. A mediagdo ¢ caracterizada pela articulagdo e alinhamento dos
atributos do produto com os requisitos do usudrio, a partir da qual as caracteristicas dos
artefatos e as necessidades imaginadas do usuario sao definidas, construidas e vinculadas
(SCHOT; DE LA BRUHEZE, 2003). Os intermediarios podem construir representacdes de
usuarios agindo ou falando em nome dos supostos usudrios, expressando suas necessidades
e desejos (OUDSHOORN; PINCH, 2003). Identicamente aos projetistas, os intermediarios
podem configurar os usudrios finais, no entanto, enquanto os projetistas modelam a
tecnologia "do zero", os usuarios intermedidrios as moldam, por outros meios, a partir de
uma versao ja existente. Por exemplo, em Pinch (2003) vemos como um ambulante mediou
o sintetizador Minimoog, ao criar um relacionamento com os projetistas € convencé-los de
que sabia o que os supostos consumidores finais queriam e precisavam. Desta forma, a
mediacao € uma atividade inovadora que pode ocorrer quando intermediarios recorrem aos
meios e espagos de agéncia disponiveis para falar e agir em nome dos usudrios finais,
conformando a tecnologia a uma versao particular de si mesma.

Representagdes na configuragdo do usudrio t€ém pelo menos duas dimensdes de
significancia nos estudos CTS. Por um lado, determinam categorias sociais, como género
ou faixa etéria, condi¢ao socioecondmica. Por outro, sua insercao, seu poder de influéncia
sociopolitica. A materialidade pode ser moldada de maneira a impactar nas pessoas em
termos sociopoliticos, porque pode gerir a desigualdade social por meios sociomateriais.
Pode-se alegar, portanto, que os artefatos “t€ém politica” (WINNER, 1980). Dizer que a
tecnologia tem importancia, significa também dizer que a escolha que se faz das
representacdes do usuario pode importar em termos sociopoliticos.

3. Abordagens relacionais ao estudo da deméncia

As abordagens relacionais ao estudo da deméncia evoluiram a partir de uma analise critica
do que hoje ¢ normalmente referido como uma compreensao biomédica da deméncia
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(BARTLETT,; O'CONNOR, 2007; BRITTAIN et al., 2010), ou seja, o modo usual de
entender a deméncia (BARTLETT; O'CONNOR, 2007). Nesta perspectiva, a deméncia ¢
uma doenca que, embora possa se manifestar em diferentes modos € momentos, traz
consigo uma série de consequéncias previsiveis, como a perda gradual e inevitdvel das
habilidades cognitivas necessarias para gerir com competéncia e eficiéncia a tarefa de
tomar decisdes informadas (FEINBERG; WHITLATCH, 2001; KARLAWISH et al.,
2002).

Assim, dentro de uma perspectiva biomédica, a delimitagdo da tecnologia pelo cuidador
pode ser entendida como ilustrativa da compreensdo da deméncia manifesta em
comportamentos confusos e constitutivos de risco a seguranga do individuo portador da
DA. A prética do cuidado ¢ baseada no pressuposto de que idosos com deméncia sdo
incapazes de fazer escolhas bem informadas por si mesmos, ou de participar dos processos
de selecdo, pois ndo conseguiriam avaliar adequadamente os possiveis cendrios de risco.
Tal visdo ¢ caracteristica de uma compreensao biomédica da deméncia; ¢ relativamente
comum, principalmente entre os profissionais da area de satide (BALLINGER; PAYNE,
2002; ROBINSON et al., 2007). O problema surge porque ao mesmo tempo que 0s
cuidadores configuram as tecnologias, também estdo sendo conformados por uma
compreensdo biomédica da deméncia que molda a forma como entendem as possibilidades
de interagdo dos idosos portadores de DA com a tecnologia. Todavia, existem outras
formas de entender a deméncia que fortalecem este sistema. Bartlett ¢ O'Connor ilustram
bem isso quando afirmam que:

o campo [de pesquisa sobre deméncia] estd mudando [...]. Até
recentemente, expressdes como 'o confuso' (Meacher, 1972) ¢ 'sofredores
de deméncia' (Cheston & Bender, 1999; Jacques, 1992) eram comumente
usadas. Agora, as pessoas com deméncia tém maior probabilidade de
serem chamadas de "pessoas com deméncia" [...]. Um resultado dessa
mudanca ¢ que, gradualmente, comegaram a surgir pesquisas destinadas a
captar as perspectivas das pessoas com deméncia (ver, por exemplo,
Braudy-Harris, 2002; Wilkinson, 2002). Atualmente, esse corpo de
pesquisa documenta claramente que as pessoas com deméncia costumam
ter consciéncia de sua situagdo (Clare, 2002) e podem contribuir com
insights importantes e Unicos sobre suas experiéncias e necessidades
(Beard, 2004; Bender & Cheston, 1997; Braudy-Harris, 2002; Clare, Roth
& Pratt, 2005; Hirschman, Joyce, James, Xie, & Karlawish, 2005;
Phinney & Chelsa, 2003; Whitlatch, Feinberg, & Tucke, 2005).
(BARTLETT; O'CONNOR, 2007, p. 107-109; tradu¢ao e grifos nossos)

Bartlett e O'Connor estdo dizendo que, diferentemente da abordagem biomédica, as
abordagens relacionais a deméncia se distinguem por possuirem uma compreensao desses
individuos como sendo competentes, mas de um modo diverso. Segundo estes mesmos
autores (2007), duas abordagens importante para a deméncia teriam se desenvolvido
baseadas em conceitos distintos que acabam por destacar aspectos especificos das
interacdes entre as pessoas com deméncia e seu entorno social. O conceito de personalidade
se opde a nocdo biomédica da deméncia como caminho Unico para seu entendimento
(O'CONNOR et al., 2007). O conceito de personalidade no contexto do paciente com DA
deixa mais clara a contribui¢do dos entendimentos biomédicos para a perpetuacdo do
estigma e a discriminacao social destes individuos. Sua introducao significou uma mudancga
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sensivel da abordagem e das expectativas no cuidado do idoso, dando a devida importancia
a escuta dessas pessoas (BARTLETT; O’CONNOR, 2007). Agora admite-se que as
pessoas portadoras de deméncia geralmente possam estar conscientes de sua situagcdo, bem
como desejar e bem discriminar suas necessidades (WHITLATCH et al., 2005;
BARTLETT; O'CONNOR, 2007). Naturalmente isso ¢ valido até certo ponto, como ¢ o
caso do Alzheimer em suas fases iniciais.

Uma outra abordagem relacional encontrada em Bartlett ¢ O’Connor (2007) de grande
importancia para a deméncia se baseia na compreensao foucaultiana de poder e na nogao de
cidadania, partir da qual ¢ possivel identificar mais precisamente as interagdes sociais entre
pessoas com deméncia e seus entornos sociais, sobretudo enquanto lutas sociopoliticas por
poder. Como Bartlett e O'Connor (2007) apontam, a deméncia se caracteriza pela visao de
que a cidadania ¢ algo que ¢ realizado nas interacdes sociais (BARNES et al., 2004). Com
isso, contrapde-se a no¢do de cidadania como conjunto de direitos e responsabilidades que
sdao conferidos a uma pessoa (MARSHALL, 1950) em processos formais de tomada de
decisdo (BARTLETT; O'CONNOR, 2007). As lutas pelo poder e cidadania sdo parte de
qualquer interacdo social entre pessoas com deméncia e seu ambiente social, sendo tais
interacdes os locais empiricos onde o poder e a cidadania se realizam.

4. A tecnologia como indutora de cuidado e desigualdade social

Quando diferenciamos a tecnologia desenvolvida para individuos portadores de doenga de
Alzheirmer entre as que nao requerem qualquer nivel de desempenho por parte de seu
usuario e aquelas que exigem de seu usudrio certo grau de interagdo ativa nos deparamos
com outros critérios consequentes. As primeiras fornecem seguranca, sendo, portanto, mais
adequadas aos “estagios mais avangados da deméncia”. As tecnologias do segundo grupo,
ao contrario, sdo mais apropriadas aos “estdgios iniciais da deméncia”. Estamos
construindo, portanto, duas representacdes de usudrios: aqueles que sdo capazes de
controlar seu uso da tecnologia, e aqueles outros que nao tém a capacidade necessaria para
usar a tecnologia de forma intencional. Ao fazermos tais representacdes do usudrio,
combinando-as a diferentes tipos de tecnologias, nds os estamos “configurando” e trazendo
a DA uma selecdo ditada pelas tecnologias.

A maneira como se configura a deméncia tem consequéncias sobre a tecnologia disponivel
para o idoso com DA. Determina o um meio material pelo qual os cuidadores podem
classificar os individuos que se encontram aos seus cuidados, que tecnologias, portanto,
lhes serdo disponibilizadas, ao mesmo tempo que limita seu acesso a outras tecnologias
com potencial de lhes trazer outros beneficios que ndo a seguranga, por exemplo. Ao
vincular diferentes tipos de tecnologias a diferentes tipos de pessoas e perfis, baseando-se a
selecdo tdo somente na avaliagdo do “nivel” de deméncia dos idosos, em oposicdo a
qualquer outro critério, a deméncia ¢ trazida a questao através de praticas que vinculam um
tipo especifico de tecnologia ao idoso com DA. Parte da premissa de que existem dois tipos
distintos de tecnologias a escolher, configurando seus usudrios de forma distintas. Os
cuidadores ficam na posicdo de ter de combinar seus “usudrios” com o tipo "certo" de
tecnologia. Entretanto, isso pode significar que idosos em estagios mais avangados da
deméncia eventualmente poderdo ser excluidos de outros tipos de tecnologia com potencial
de lhes proporcionar inclusdo social, bem como facilitar sua participagdo como cidadao
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pleno de direito na sociedade (BOUMA et al., 2007). Tal configuragao tem o potencial, por
conseguinte, de promover impactos de ordem sociopolitica, porquanto a diferenciacdo feita
acima nao apenas ilustra o que devemos fazer, mas os limites para inclusao do individuo
por compensagao tecnologica.

5. A tecnologia na configuracio do idoso portador da doenca de Alzheimer

Ha hoje uma grande variedade de artefatos tecnoldgicos que pode permitir aos cuidadores
obter informagdes sobre o que acontece aos idosos portadores de DA, mesmo quando estes
estdo distantes, sendo estes artefatos capazes de alertd-los quando acionados. Para
exemplificar, descrevemos uma situa¢do na cena construida abaixo:

E noite e na casa todos dormem. De repente, a idosa portadora da doenga
de Alzheimer desperta no meio da noite. No comeco estd confusa, mas
depois se lembra: ¢ hora do programa do Jo! E ela se levanta para assistir
a TV. Mas, entdo, um alarme soa, ¢ ela, que esta saudavel e com DA nos
estagios iniciais, irrita-se pelo fato da tecnologia ter informado que ela se
encontrava fora da cama. Ela, entdo, pega um vaso de plantas e o coloca
por sobre o sensor sensivel a pressdo, para que todos na casa acreditem
que ela tornou a dormir. (Fonte: Cena de nossa autoria)

Esta cena ilustra uma situagdo na qual os cuidadores prevém a possibilidade de que pessoas
portadoras de DA possam desabilitar um artefato, intencionalmente ou ndo. Estes
individuos podem, por vezes, ser bastante criativos quando tentam burlar dispositivos.
Todavia, ao fazerem isto os cuidadores estdo construindo uma representagao de usuario:
idosos com deméncia envelhecendo em casa colocariam em risco a fun¢do do artefato.
Eles, entdo, baseiam-se nessa representacdo do usudrio ao realizar a ocultacdo estratégica
do artefato como forma de configurar um comportamento do idoso portador de DA, ao
mesmo tempo em que requerem subversivamente deles a conformidade ao delimitar sua
possibilidade de perceber e atuar na tecnologia. Nesse sentido, a selecdo faz parte da
realizagdo de uma ilusdo perpetrada destinada a configurar os idosos com deméncia. Com
isso, garantem a funcionalidade da tecnologia.

6. Conclusoes

Como mostramos, a pratica de selegdo de tecnologia é passivel de suscitar desigualdade
social entre os idosos com DA. Como tal, os processos a ela inerentes podem ser encarados
como sociopoliticos e entendidos como praticas em que a cidadania ¢ encenada. Excluir
esses idosos dos processos decisorios que lhes dizem respeito significa, de certa forma,
negar-lhes a possibilidade de exercerem sua condi¢do de cidaddos. Afinal, como visto, as
lutas por poder e cidadania fazem parte de qualquer interagdo social entre pessoas com
deméncia e seu ambiente social.

A habilidade dos cuidadores em mediar tecnologias e configurar idosos pode ser também
entendida como capacidade de distribuir poder na relagdo entre as tecnologias e os idosos
que dela se tornam usuarios. Conceitos como personalidade e cidadania podem favorecer o
real dimensionamento de como a mediacdo e a configuragdo podem impactar esses idosos.
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Praticas de mediacdo de tecnologias e configuragdo de idosos perfazem um importantes
local empirico para o estudo de como as tecnologias moldam a materialidade da idade e a
experiéncia do envelhecimento. Concluimos que hd uma necessidade premente de estudos
empiricos de tecnologias que encenem didlogos analiticos entre a teoria CTS e os outros
sistemas tedricos, que possam garantir melhores condigdes para que os idosos com DA
vivam a experiéncia de envelhecimento em seu proprio ambiente.
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