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Resumo

Partindo da constatagdo da prevaléncia que a doenca de Alzheimer apresenta atualmente, em especial nos paises
ocidentais, este trabalho destina-se a sublinhar o papel positivo que as bibliotecas ptblicas municipais podem ter
nas suas comunidades para apoiar estes doentes e os seus familiares. Para o efeito, serd apresentada uma reviso
da literatura sobre as bibliotecas e o apoio a doentes de Alzheimer. De seguida, € descrito um estudo em curso
para fazer um levantamento sobre a disponibilizac¢do de servigos orientados para pessoas com doenga de Alzheimer
e para os seus cuidadores em bibliotecas publicas municipais, em Portugal. E detalhada a metodologia, bem como
os objetivos do estudo. Os resultados refor¢am que as bibliotecas publicas, no contexto portugués, devem ter um
papel social ativo junto de quem lida, direta ou indiretamente, com a doenga de Alzheimer. Apesar de ser
considerado que as instalagdes das instituicdes em estudo estdo adequadas a estes utilizadores, a escassez de
formacdo profissional sobre a tematica ¢ vincada, o que podera ser um obstaculo ao desenvolvimento de servigos
direcionados a esta comunidade. Os recursos informacionais disponibilizados centram-se na exploracdo do tema
e ndo na colmatag@o das necessidades informacionais, culturais e sociais particulares e efetivas destes utilizadores.

Palavras-chave: Doenca de Alzheimer, servigos bibliotecarios, Portugal, bibliotecas puiblicas.

Introducio

Em 2012, a Organiza¢do Mundial de Satde reconheceu a doenca de Alzheimer como uma prioridade
para a saude publica mundial, instando os governos, e as comunidades em geral, para que investissem
na implementagao e coordenagdo de agOes sustentaveis em diferentes ambitos e para que promovessem
planos e estratégias nacionais de apoio as pessoas com deméncia e seus cuidadores (World Health
Organization & Alzheimer’s Disease International, 2012).

Em Portugal, existem 303 bibliotecas publicas municipais, no total dos 308 municipios do pais. Assim,
as bibliotecas publicas, enquanto servi¢o de proximidade das populagdes, podem participar na concegao
e implementacdo de estratégias e projetos destinados ao apoio e a inclusdo nas suas comunidades dos
doentes de Alzheimer e dos seus cuidadores, tal como ja acontece noutros paises, por exemplo no
Canada e na Nova Zelandia (Baker et al., 2018; Dai et al., 2021).

Esta pesquisa situa-se na linha do que Howarth (2020) identificou como «dementia friendly memory
institutionsy, ou seja, bibliotecas, arquivos, museus e galerias de arte que concebem espagos, programas
e servicos capazes de melhorar a vida quotidiana das pessoas que sofrem da doenca de Alzheimer. As
bibliotecas podem contribuir para reduzir o isolamento social dos doentes de Alzheimer e dos seus
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cuidadores e/ou seus familiares, promovendo a sua qualidade de vida.

A comunidade bibliotecaria ¢ sensivel a esta problematica ha ja algumas décadas, tendo sido publicado
pela International Federation of Library Associations and Institutions (IFLA), em 2007, as Guidelines
for library services to persons with dementia (Mortensen & Nielsen, 2007). Esta preocupagdo também
se tem materializado em alguns projetos de pesquisa (Faletar Tanackovi¢ et al., 2021) e publicagdes
(Dickey, 2020b), mas, em Portugal, o assunto ndo parece ter ainda uma grande visibilidade. Com este
trabalho, pretendemos apresentar os resultados de um estudo exploratorio sobre a disponibilizag@o de
servigos orientados para pessoas com doenca de Alzheimer e para os seus cuidadores (formais e
informais) por parte das bibliotecas publicas municipais portuguesas.

Enquadramento tedrico

O estigma associado a doenga de Alzheimer pode conduzir tanto quem sofre desta doenca quanto os
seus cuidadores, sobretudo informais, ao isolamento e a soliddo. No entanto, estas pessoas desejam
continuar a estar integradas nas suas comunidades locais e a sentir-se protegidas, apreciadas e acolhidas
(Bagnall, 2021).

Na verdade, o estimulo social ¢ conhecido por robustecer a saude do cérebro e retardar a progressao da
doenga de Alzheimer ¢ de demais deméncias (Dickey, 2020a), pelo que o isolamento social destas
pessoas ¢, profundamente, contraproducente.

Além da interacdo social, também o estimulo mental potencia a resiliéncia cerebral e reduz o
agravamento deste tipo de deméncia, e, como sublinha Dickey (2020a), estas duas terapéuticas
preventivas de natureza ndo farmacologica, para uma patologia que, atualmente, ainda ndo tem cura,
constituem, naturalmente, missodes fulcrais dos servigos das bibliotecas. Porém, o autor comenta que a
educacdo superior ¢ a formagdo profissional na area da Ciéncia da Informagédo ndo tém preparado os
bibliotecarios para este tipo de utilizadores, cujo nimero tem, globalmente, aumentado. No seguimento
da sua sucinta reflexdo critica, sugere e minudencia um conjunto de orientagdes, agrupadas em quatro
areas intrinsecas a pratica bibliotecaria (i. servigo de apoio ao utilizador; ii. servigos de referéncia; iii.
desenvolvimento da colecdo; iv. programagao), que, no seu entendimento, terdo a faculdade de munir
os estudantes e atuais ou futuros bibliotecarios de competéncias para melhor servirem os utilizadores
com doenga de Alzheimer e os seus cuidadores informais.

No caso do servigo de apoio ao utilizador, Dickey (2020a) releva o papel das competéncias
comunicacionais, uma vez que, comummente, estes utilizadores tém dificuldades em usar a linguagem
oral, pelo que, e.g., o recurso a gestos pode ser uma ajuda crucial no momento da comunicagdo. Por seu
turno, no que concerne aos servicos de referéncia, a tonica é posta no fomento da literacia em satde. Ja
o desenvolvimento da cole¢do devera ir ao encontro das necessidades informacionais nao sé dos
utilizadores com doenga de Alzheimer mas também dos seus cuidadores, formais e informais, incidindo
em recursos adequados a leitura partilhada e a sessdes em grupo de estimulo social € cognitivo, com
recurso, e.g., a kits de reminiscéncia, i.e., conjuntos de objetos que promovem conversas e que podem,
inclusive, despertar memorias em pessoas com deméncia. Por ultimo, no que tange a programacao, o
autor acentua que devera haver uma aposta em eventos que promovam a interagdo social e, em
simultaneo, que robustecam a conexao a cultura, estimulando a criatividade e a neuroplasticidade, e.g.,
através de atividades musicais.

Charbonneau e Rathnam (2020) centram o seu estudo em torno de um destes programas direcionados a
utilizadores com doenga de Alzheimer e aos seus cuidadores: os Memory Cafés. Os Memory Cafés

visam, primariamente, criar oportunidades de socializacdo que melhorem o estado de satde e o bem-
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estar dos participantes, cujo eventual diagndstico de deméncia pode ficar anénimo durante a atividade,
estando assegurados de que todos os intervenientes estdo consciencializados dos desafios,
comportamentos e limitagdes atinentes a doenga de Alzheimer.

As autoras usam, entdo, a biblioteca publica de Shrewsbury, no estado norte-americano de
Massachusetts, como estudo de caso e discutem alguns aspetos a ter em consideracio no
desenvolvimento de Memory Cafés em bibliotecas publicas, comecando pela identificagdo da
necessidade, a construgdo de redes de contacto e de trabalho com pessoas singulares e coletivas
especializadas em doentes com deméncia, formagdo profissional para os bibliotecarios, planeamento
orgamental e oportunidades de financiamento, estratégia de difusdo e de canais de comunicacdo,
logistica e, ainda, a avaliagdo final do programa sociocultural. Charbonneau e Rathnam (2020) frisam o
papel preponderante que os Memory Cafés podem ter na manutengdo do bem-estar dos utilizadores com
doenca de Alzheimer e dos seus cuidadores, pois «attendees to the Memory Cafés reported being
cheerful and happy when they left the library» (p. 310), e que estes programas representam,
indubitavelmente, uma oportunidade para as bibliotecas publicas irem ao encontro de uma comunidade
isolada e frugalmente servida por estas instituicdes de memoria.

No caso dos cuidadores informais, a participagdo em Memory Cafés, ou em outros eventos de natureza
idéntica dinamizados por bibliotecas publicas, pode, também, ser, substanciosamente, proveitosa, pois
possibilita o contacto com demais cuidadores e a partilha reciproca de experiéncias e de informagao
pratica. Como elucidam Sbaffi e Hargreaves (2022), quem cuida de pessoas com deméncia «particularly
value the information and advice provided by other caregivers» (p. 302).

O potencial das bibliotecas ptblicas, enquanto espagos seguros, solidarios, inclusivos e acolhedores para
pessoas com doenga de Alzheimer e seus cuidadores, ¢, igualmente, explorado, e corroborado, por
Bagnall (2021). No seu estudo, que se debruga sobre o0 modo como as bibliotecas publicas australianas
contribuem para comunidades «dementia friendly», a autora demonstra que os servigos ¢ o ambiente
proporcionados beneficiam os utilizadores que t€m deméncia e os seus cuidadores, pois, coletivamente,
fomentam o desenvolvimento pessoal ¢ melhoram o bem-estar individual, robustecendo, em simultaneo,
o capital social (na assun¢@o socioldgica do conceito), a literacia da informagdo dos cidaddos e os
sentimentos de unido ¢ de inclusdo no seio das comunidades locais. Todavia, a autora comenta uma
manifesta auséncia de planeamento estratégico no desenvolvimento de tais servigos, sublinhando a
inexisténcia de politicas de desenvolvimento da colecdo e, inclusive, de (sub)cole¢des direcionadas a
pessoas com doenga de Alzheimer e aos seus cuidadores formais e informais. Ndo obstante a presenga
transversal de programas concernentes a tematica nas bibliotecas publicas australianas, observa-se uma
prevaléncia de eventos sobre o tema, em detrimento de atividades direcionadas, especificamente, a este
grupo de utilizadores e a responder as suas necessidades informacionais e sociais.

Os estudos sdo unanimes em multiplos aspetos: na parca inclusdo e visibilidade dos utilizadores com
doenca de Alzheimer e demais tipos de deméncia, e seus cuidadores, sobretudo informais; na
necessidade de se erigirem e estruturarem praticas bibliotecarias direcionadas a melhor servir esta
comunidade de utilizadores; nos multiplices beneficios das bibliotecas publicas para estas pessoas, tal
como no papel, ndo sé informacional e cultural mas também, ¢ mormente, social, destas instituigdes de
memoria na vida de quem vé diluidas as suas proprias lembrancas € memorias.

Método

Em termos de objetivo geral, este trabalho pretende verificar em que medida as bibliotecas publicas
municipais portuguesas estdo preparadas e disponiveis para se tornarem (ou se ja sdo) instituigdes
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acolhedoras para as pessoas com deméncia, em particular para doentes de Alzheimer, oferecendo
espacos ¢ servigos adequados as especificidades deste grupo de potenciais utilizadores. De modo a
concretizar este objetivo geral, estabeleceram-se dois objetivos especificos. O primeiro objetivo
especifico destina-se a caracterizar a perce¢ao dos bibliotecérios responsaveis pelas bibliotecas publicas
municipais portuguesas face a possibilidade de as instituicdes que dirigem prestarem servigos
bibliotecarios a pessoas com a doenga de Alzheimer, ou outro tipo de deméncia, e/ou aos seus cuidadores
(formais e informais). Em termos de objetivos especificos, pretende-se ainda aferir o grau de consciéncia
dos bibliotecarios face a doenca de Alzheimer, corelacionando-o com a abertura para a prestagdo de
servigos bibliotecarios dirigidos a este grupo em especifico.

De acordo com os dados disponibilizados pela Diregao-Geral do Livro, dos Arquivos e das Bibliotecas
(DGLAB), em janeiro de 2023, a Rede Nacional de Bibliotecas Publicas (RNBP) integrava 247
bibliotecas, havendo um total de 303 bibliotecas publicas municipais em Portugal'. Usando os dados
disponibilizados pela DGLAB, enviou-se uma mensagem de correio eletronico para todos os
responsaveis das 303 bibliotecas publicas municipais portuguesas, com um inquérito por questionario.
O envio realizou-se nos dias 4, 5 e 6 de janeiro de 2023, tendo sido enviada, novamente, uma mensagem
nos dias 20 ¢ 23 do mesmo més, com o intuito de se reforcar junto dos responsaveis das instituicdes o
pedido de colaboracdo. Aceitaram-se submissdes de respostas até ao dia 14 de fevereiro de 2023. Foram
obtidas 111 respostas completas e validas para analise, o que representa uma taxa de adesdo de 36,6%
das institui¢des inquiridas, as 303 bibliotecas piblicas municipais de Portugal.

O questionario foi construido com base no instrumento de recolha de dados desenhado pelas autoras
Faletar Tanackovi¢ et al. (2021), com recurso ao Google Forms, sendo constituido por um total de 23
perguntas, das quais 19 de resposta fechada e 4 de resposta aberta. O questionario foi estruturado em
duas seccOes, a primeira destinada a recolher dados especificos sobre a prestagdo de servigos
especializados dedicados a pessoas com deméncia, em especial com a doenga de Alzheimer, e a segunda
relativa a dados de caracterizagdo geral da biblioteca municipal e do respondente que preencheu o
questionario. As perguntas do questionario podem ser, assim, agrupadas em cinco grandes categorias:

1. a identificagdo do contexto de insercdo da biblioteca municipal, do ponto de vista geografico
(Q13), no que concerne a existéncia de organizagdes civicas de apoio a pessoas com deméncia
(Q1), e relativamente a cooperacdo da biblioteca com outras instituigdes para dinamizar
programas e servicos direcionados a pessoas com deméncia e seus familiares (Q8);

2. servigos proporcionados pela biblioteca municipal a pessoas com deméncia, incluindo
beneficios especificos no uso dos servigos bibliotecarios (Q2), existéncia de materiais
especificos relacionados com deméncia ou para utilizadores com este tipo de patologia (Q5),
realizacdo de atividades alinhadas com as necessidades destes utilizadores (Q6 ¢ Q7) e
disponibilizagdo de servigos para pessoas com deméncia (Q9);

3. capacidade de adaptacdo e sensibilidade para os utilizadores com deméncia, com perguntas
relativas a formacdo dos funcionarios para trabalhar com pessoas com deméncia (Q3), ao grau
de adequacdo do espaco da biblioteca a pessoas com deméncia (Q4), a percecao sobre as razoes
que dificultam a organizagdo de servigos de biblioteca para pessoas com deméncia (Q10) e a
percegdo sobre a relacdo entre bibliotecas e deméncia (Q11);

4. caracterizagdo da biblioteca em termos do ntimero de colaboradores (Q14) e de utilizadores
(QI5);

5. caracterizagdo do respondente, incluindo dados biograficos (Ql6 e Q17), experiéncia
profissional (Q18) e cargo que ocupa na biblioteca (Q19), além do receio face as doengas (Q20),
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da vivéncia com doentes de Alzheimer (Q21) e do conhecimento relativamente ao que é a
doencga de Alzheimer (Q22).

Adicionalmente a estas perguntas, o questionario incluia ainda duas questdes abertas para deixar
comentarios ou fornecer o enderego eletronico para contacto numa fase posterior desta pesquisa.

Nesta apresentag@o e analise preliminar dos resultados do questionario, iremos focar a nossa atengdo
nos aspetos relativos aos servigos proporcionados pela biblioteca municipal a pessoas com deméncia e
a capacidade de adaptagdo e sensibilidade para os utilizadores com deméncia.

Resultados

No que respeita a sensibilizagdo para o acolhimento de doentes com Alzheimer, destaca-se o facto de
84% das bibliotecas da amostra referirem que os colaboradores ndo receberam formagao relacionada
com o trabalho com pessoas com deméncia [Tabela 1]. Assim, apenas 15,3% referem terem
colaboradores com formacgao, os quais maioritariamente participaram em conferéncias sobre a tematica,
apontando para formagdes muito curtas. As indicagdes recebidas por quem escolheu a opgdo “Outra”
referem existir um colaborador terapeuta ocupacional e o facto, talvez discutivel de se enquadrar nesta
resposta, de colaboradores terem familiares com esta doenga.

Tabela 1: Formacao especializada dos colaboradores da biblioteca para lidarem com doentes de Alzheimer (Q3)

n. %
a. nao sei 1 1%
b. ndo 93 84%
c. sim, participam em conferéncias sobre o tema 8 7%
d. sim, acompanham a literatura especializada sobre o assunto 5 5%
e. sim, s80 membros de alguma iniciativa de apoio a pessoas com deméncia 2 2%
f. Outra 3 3%

Um dos aspetos que condiciona, em primeira linha, o acesso dos doentes de Alzheimer as bibliotecas
municipais ¢ a adequagdo do espaco as suas necessidades especificas, incluindo a estabilidade da
disposi¢do desse espaco, ndo haver barreiras fisicas que dificultem a circulagdo no seu interior ou o
acesso pelo exterior, a existéncia de sinalética facilmente compreensivel bem como a adequagdo da
luminosidade. A pergunta 4 procurou recolher dados sobre estes aspetos, solicitando que os
respondentes classificassem varias caracteristicas relativas a adaptacao do espaco da biblioteca usando
uma escala de Likert (1 — nada adaptado a 5 — totalmente adaptado).

Tabela 2: Adequagéo do espaco da biblioteca a doentes com Alzheimer (Q4)

1 2 3 4 5

a. 0 espago da biblioteca ndo muda frequentemente 8,1% i 9,9% i 23,4% | 243% i 342%

b. no espaco da biblioteca, os/as utilizadores/as podem circular

. . S pa 0,9% i 4,5% 9,9% i 37,8% i 46,8%
facilmente (circulagdo facil)

c. o espaco da biblioteca esta bem e claramente marcado (bom

. . 6,3%  17,1% | 36,9% | 22,5% | 17,1%
contraste de cores e fundos nas etiquetas, letras em negrito, etc.)
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d. a entrada da biblioteca ¢é visivel, sem obstaculos e sem grandes

. . 10,8% i 20,7% i 34,2% i 23,4% i 10,8%
superficies envidragadas/refletoras

e. as passagens (por exemplo, entre prateleiras e salas individuais)
sdo suficientemente largas e ndo ha nada nelas que possa 1,8% { 11,7% i 162% { 35,1% | 35,1%
dificultar os movimentos

f. o0 espago da biblioteca ¢ bem iluminado 0,9% i 2,7% 18,0% | 342% i 44,1%

g. os pavimentos da biblioteca nao sdo nem brilhantes nem

. 0,0% i 5,4% i 252% | 37.8% i 31,5%
escorregadios

h. os niveis de ruido sdo limitados no espago do utilizador 5,4% i 7,2% ¢ 31,5% | 36,0% i 19,.8%

1. hd uma casa de banho de familia ou neutra em termos de género
na biblioteca (onde os/as cuidadores/as podem entrar juntamente | 34,2% { 9,0% 7,2% 11,7% | 37,8%
com um/a utilizador/a com deméncia)

Conforme os dados apresentados na Tabela 2, verifica-se que os respondentes consideram que os
espagos das suas bibliotecas apresentam um grau de adaptagdo as necessidades dos doentes de
Alzheimer bastante satisfatorio. De facto, a média dos valores registados na escala de Likert varia entre
3,03 (a entrada da biblioteca ¢ visivel, sem obstaculos e sem grandes superficies envidragadas) e 4,25
(no espacgo da biblioteca circula-se facilmente). Assim, quase metade indica no grau mais elevado que é
facil circular no espaco da biblioteca. Este entendimento ¢ reforgado pelo facto de mais de 70%
entenderem que as passagens entre o mobilidrio da biblioteca ou na transi¢do de sala ndo dificultam os
movimentos no interior do edificio, critério que registou uma média de 3,90 na escala de Likert. Ha
ainda 78% dos respondentes que consideram que o espacgo da biblioteca tem uma iluminacdo muito
adequada ou totalmente adequada aos utilizadores com doenga de Alzheimer, critério que regista uma
média de 4,18 na escala de Likert. Esta deslocacao também € favorecida pelo facto de 69,3% entenderem
que os pavimentos da biblioteca ndo sdo nem brilhantes nem escorregadios, aspeto que regista um valor
médio de 3,95. Ao contrario, a entrada no edificio parece ser mais dificil para um numero significativo,
ja que 31,5% entendem que a sua biblioteca tem uma entrada nada adaptada ou pouco adaptada. O
segundo critério em que as bibliotecas evidenciam menos adaptacdo é o da existéncia de uma casa de
banho onde os doentes possam entrar acompanhados, ja que 34,2% escolhem a op¢ao nada adaptada e,
na média de Likert, o critério atinge o valor de 3,10.

Para conhecer as percecdes dos respondentes quanto a relagdo entre bibliotecas e deméncia, foi-lhes
solicitado que identificassem o seu grau de concordancia relativamente a 11 afirmagdes sobre esta
matéria, usando uma escala de Likert (1 — discordo totalmente a 5 — concordo totalmente), conforme os
dados apresentados na Tabela 3.

Tabela 3: Percecdes sobre a relag@o entre bibliotecas e deméncia (Q11)

1 2 3 4 5

a. embora as bibliotecas publicas devam satisfazer as necessidades e
os interesses de todos os membros nas suas comunidades, na pratica,
isto ¢ impossivel e tém de escolher grupos de servigos prioritarios na
sua comunidade

33,3% i 11,7% { 22,5% | 20,7% i 11,7%
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b. as pessoas com deméncia (principalmente as que se encontram
nas fases inicial e intermédia da doenga, cujas capacidades
intelectuais ndo sdo significativamente prejudicadas) tém o direito
de aceder a materiais e servigos de biblioteca adequados

0,9% | 0,0% | 81% | 7,2% i 83,8%

c. as pessoas com deméncia (principalmente as que se encontram
nas fases inicial e intermédia da doenga, cujas capacidades
intelectuais ndo sdo significativamente prejudicadas), na minha
biblioteca, t€m acesso a materiais e servicos de biblioteca adequados

72% §24,3% i 38,7% i 16,2% i 13,5%

d. servigos de biblioteca de qualidade podem contribuir para elevara ;| 0,9% § 0,9% i 9,9% | 20,7% | 67,6%
qualidade de vida das pessoas com deméncia e dos seus familiares

e. os/as bibliotecarios/as devem ser sensibilizados/as durante a sua
formacdo académica para a importancia dos servigos da biblioteca 0,9% i 0,9% i 9,9% i23,4% i 64,9%
para as pessoas com deméncia e para os seus familiares

f. os/as bibliotecarios/as devem estar familiarizados/as com
informagdes sobre deméncia e formas basicas de comunicar comas | 0,9% : 0,0% | 11,7% { 29,7% i 57,7%
pessoas com deméncia

g. os/as bibliotecarios/as devem ter acesso a um desenvolvimento
profissional continuo de qualidade no campo dos servigos de 0,9% | 0,0% | 18,9% | 27,9% i 52,3%
biblioteca para pessoas com deméncia

h. as bibliotecas devem contribuir para a sensibiliza¢do do publico 1,8% i 0,9% i 6,3% i26,1% i 64,9%
sobre a deméncia

1. as bibliotecas devem contribuir para a constru¢do de uma 1,8% : 0,9% 9,0% { 19,8% i 68,5%
comunidade amiga da deméncia (cidade, vila, aldeia)

j- hd muito poucas pessoas com deméncia na comunidade para que a
biblioteca possa organizar cole¢des e servigos especificamente para | 18,0% | 18,0% | 37,8% | 13,5% | 12,6%
elas

k. os financiadores das bibliotecas publicas (municipios) devem
utilizar fundos publicos para encorajar as bibliotecas publicas a 1,8% i 0,9% i 18,0% i 35,1% i 44,1%
prestar servigos as pessoas com deméncia e/ou aos seus familiares

A esmagadora maioria (83,8%) dos respondentes concorda totalmente com a ideia de que as pessoas
com deméncia tém o direito de aceder a materiais e servigos de biblioteca adequados. Esta sensibilizagao
para a satisfagdo das necessidades dos doentes com deméncia ¢ refor¢ada pelo facto de 67,6% também
concordarem totalmente que os servi¢os de biblioteca podem contribuir para melhorar a qualidade de
vida destas pessoas e dos seus familiares. Adicionalmente, uma parte substancial dos respondentes
(68,5%) também concorda totalmente que as bibliotecas tém um papel a desempenhar na construgéo de
comunidades amigas da deméncia e com o facto de a biblioteca poder contribuir para a sensibilizagdo
do publico sobre a deméncia (64,9%). A importancia de a formacdo académica incluir topicos
relacionados com a adequagdo dos servigos bibliotecarios a especificidade dos utilizadores com
deméncia registou uma média de 4,50 na escala de Likert. Posicionamento que ¢ consentdneo com o
facto de 52,3% concordarem totalmente que os bibliotecarios devem ter acesso a formagao profissional
de qualidade nestas matérias. Esta preocupacdo também esta alinhada com o facto de 57,7%
considerarem que os bibliotecarios devem estar familiarizados com informagdes sobre deméncia e
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formas basicas de comunicar com as pessoas com deméncia. Apesar deste alinhamento positivo entre
bibliotecas e deméncia, na pratica, apenas 13,5% das bibliotecas indicaram concordar plenamente com
a afirmagdo segundo a qual disponibilizavam o acesso a materiais e servigos adequados a estes
utilizadores. Esta realidade podera relacionar-se com a falta de meios financeiros para o efeito, mas
apenas 44,1% dos respondentes concordam totalmente com o facto de os financiadores das bibliotecas
as encorajarem a utilizarem fundos publicos para prestarem servigos a pessoas com deméncia e seus
familiares.

No conjunto de perguntas destinadas a verificar os servigos proporcionados pela biblioteca municipal a
pessoas com deméncia, foi incluida uma questdo para verificar com mais detalhe os tipos de materiais
que as bibliotecas disponibilizam neste ambito. Assim, foi solicitado as bibliotecas respondentes que,
numa lista com oito op¢des, identificassem os tipos de recursos especificos que disponibilizavam aos
seus utilizadores. Era também possivel indicar ndo ter materiais desta indole [Tabela 4].

Tabela 4: Disponibiliza¢do de materiais relativos a deméncia ou adequados a doentes de Alzheimer e seus cuidadores (Q5)

n. %
a. nds ndo temos material deste tipo 35 31,5%
b. material de ficgdo adaptado linguistica e visualmente a pessoas com deméncia (como | 0.9%
os livros Marlena, em inglés) e
c. materiais para leitura em voz alta 24 21,6%
d. material ricamente ilustrado (por exemplo, sobre temas como animais, flores, carros
antigos, biografias de pessoas famosas), mas que nio se destina preferencialmente a 43 38,7%
criangas
e. material de fic¢do para adultos sobre o tema da deméncia (por exemplo, O meu nome é 50 45.0%
Alice, de Lisa Genova) e
f. livros ilustrados sobre deméncia para criangas 28 25,2%
g. literatura especializada e generalista sobre deméncia (para prestadores/as de cuidados e 56 50.5%
para o publico em geral) e
h. literatura profissional para prestadores/as de cuidados de pessoas com deméncia (por 28 25.2%
exemplo, sobre apoio psicologico, sugestdes para passar tempo de qualidade) -
i. material ndo livro destinado a pessoas com deméncia (por exemplo, fotografias,
brinquedos sensoriais, jogos de tabuleiro, puzzles, objetos tridimensionais que encorajam 34 30,6%
a conversa, recordagdo/memoria)

r

No elenco apresentado, verifica-se que a maior parte dos materiais € inexistente na maioria das
bibliotecas, exceto no caso da literatura especializada e generalista sobre deméncia selecionada por
50,5% das bibliotecas. Por outro lado, perto de um tergo das bibliotecas refere que nao tem este tipo de
material. Obras de fic¢do para adultos sobre o tema da deméncia, como, por exemplo, O meu nome é
Alice, existem em 45% das bibliotecas da amostra, mas material de fic¢do adaptado linguistica e
visualmente a pessoas com deméncia apresenta uma percentagem residual. J4 material ndo livro
destinado a pessoas com deméncia, como por exemplo, fotografias, brinquedos sensoriais, jogos de
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tabuleiro, puzzles, objetos tridimensionais que encorajam a conversa, recordacdo/memoria, existe em
30,6% das bibliotecas e materiais para leitura em voz alta em 21,6% das bibliotecas.

Para identificar os servigos proporcionados pela biblioteca municipal a pessoas com deméncia, foi
também criada uma pergunta onde os respondentes podiam selecionar as atividades, programas e
servigos especificamente destinados a este tipo de publico [Tabela 5].

Tabela 5: Oferta de atividades, programas e servigos para pessoas com deméncia e seus familiares (Q6)

n %
a. ndo oferecemos programas especificos para este grupo de utilizadores, nem pensamos fazé- 24 21,6%
lo
b. ndo oferecemos programas especificos para este grupo de utilizadores, mas estamos a 44 39,6%
nensar fazé-lo
c. reunides individuais/aconselhamento para escolher material para leitura com a ajuda de 8 7,2%
nrofissionais habilitados/as. nara encontrar a informacio necessaria_ etc
d. celebragdo do Dia Mundial da Doenga de Alzheimer e/ou do Més Mundial da Doenga de 11 9,9%
Alzheimer.
e. criagdo de exposi¢des ocasionais sobre o tema da deméncia 15 13,5%
f. distribui¢do de materiais promocionais e/ou informativos gratuitos (brochuras) sobre 8 7.2%
deméncia
g. referéncia a fontes online uteis sobre deméncia 8 7,2%
h. entrega ao domicilio de materiais da biblioteca 21 18,9%
i. cedéncia de espacos na biblioteca para uso de associagdes, institui¢cdes e individuos para 27 24,3%
eventos relacionados com a deméncia
j. organizagdo de atividades / programas de leitura (leitura em voz alta, etc.) especificamente 19 17,1%
nara nessoas com deméncia e os sens familiares
k. organizagao de oficinas criativas (musica, arte, etc.) especificamente para pessoas com 6 5,4%
deméncia e os sens familiares
1. organizagdo de atividades sociais e recreativas (jogos, conversacdo, socializagio) 10 9,0%
esnecificamente nara nessoas com deméncia e os seus familiares
m. organizagdo de atividades de informacéo e educacio (ex. palestras) especificamente para 5 4,5%
nessoas com deméncia e os seus familiares
n. organizagdo de programas e atividades (palestras, workshops, apresentacdes de livros, etc.) 14 12,6%
com o obietivo de sensibilizar a nanulacio em eeral nara a deméncia
o. Outra 7 6,3%

Mais de metade das bibliotecas refere que ndo oferece programas especificos para doentes com
deméncia, ainda que, deste conjunto, 39,6% indiquem que estdo a pensar fazé-lo. Das restantes opgdes,
apenas cinco registam percentagens acima dos 10%, sendo de sublinhar que a opg¢ao com o valor mais
elevado (24,3%) se refere a cedéncia de espagos pelas bibliotecas a entidades externas para a realizagio
de eventos, ndo sendo, portanto, uma atividade diretamente dinamizada pela biblioteca. Como dinamicas
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promovidas diretamente pelas bibliotecas, destaca-se a entrega ao domicilio dos utilizadores de
materiais (18,9%) e a organizacao de atividades de leitura, como a leitura em voz alta, especificamente
para pessoas com deméncia e seus familiares (17,1%), bem como a organizagdo de iniciativas de
sensibiliza¢do da populacdo em geral para a deméncia (12,6%). Todas as restantes opgdes representam
escolhas de menos de 10% da amostra, sendo pouco representativas em termos de ofertas especificas
para doentes com deméncia e seus familiares.

Discussao

Em linha com os estudos de Bagnall (2021), Charbonneau e Rathnam (2020) e Faletar Tanackovi¢ et al.
(2021), os resultados acentuam que as bibliotecas publicas devem, de facto, ter um papel social ativo na
vida das pessoas com doenga de Alzheimer e na dos seus cuidadores. Todavia, tal missdo pode estar a
ser obstaculizada pela quase ausente formacdo profissional direcionada a capacitar a comunidade
bibliotecaria portuguesa a construir e¢/ou a adaptar servicos direcionados, especialmente, a utilizadores
com deméncia, panorama analogo no que concerne ao contexto croata (Faletar Tanackovic et al., 2021),
e que, como sugere Dickey (2020a), transpde as fronteiras nacionais, pois tal lacuna ¢é transversal a
esfera internacional.

Tal como tornado claro por Bagnall (2021), constata-se, similarmente, uma parca gestao estratégica no
desenvolvimento de servigos, sobretudo de colegdes, para pessoas com doenga de Alzheimer e seus
cuidadores, sendo notério um foco em recursos informacionais sobre a tematica, em detrimento de
recursos e de servigos destinados, especificamente, a utilizadores com deméncia, aspeto que Bagnall
(2021) também comenta no seu estudo, no caso dos eventos promovidos pelas bibliotecas publicas que
observa.

As instalacdes das instituigdes estarem, na percecdo dos respondentes, substanciosamente, adequadas as
necessidades dos utilizadores em causa, realidade nao tdo satisfatoria no estudo de Faletar Tanackovié¢
etal. (2021), robustece o facto de que, para as bibliotecas publicas melhor servirem as suas comunidades
locais e os seus membros que lidam, direta ou indiretamente, com a doenca de Alzheimer, a tonica
devera ser posta na preparagdo dos atuais e futuros bibliotecarios (Dickey, 2020a), assim como na
alocagdo de recursos/meios para a criagdo e/ou reestruturacdo de servigos e aquisicdo de recursos
informacionais destinados, particularmente, a doentes com doenga de Alzheimer ¢ aos seus cuidadores,
e que colmatem, efetivamente, as suas necessidades tanto informacionais e culturais quanto sociais.

Conclusoes

Este trabalho procurou tragar um quadro geral sobre a preparacao das bibliotecas publicas municipais
para reinventarem os seus servicos, equipamentos e infraestruturas de modo a acolherem e satisfazerem
as necessidades informacionais especificas dos doentes de Alzheimer e dos seus cuidadores (formais ou
informais). Procurou-se, assim, dar destaque ao papel social das bibliotecas publicas municipais
portuguesas, verificando as praticas existentes e enquadrando-as em experiéncias internacionais, de
acordo com a revisdo da literatura apresentada.
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