Entrevista SPDMov a Josefa Domingos

Entrevista a Josefa Domingos, fisioterapeuta, especialista na
doenga de Parkinson.

A sua infancia foi um bom exercicio de...

Resiliéncia. Cresci na Africa do Sul num contexto muito sui generis. Apesar da grande variedade
de culturas, idiomas e crencas religiosas, a grande maioria dos negros sul-africanos foram
completamente oprimidos durante o regime do apartheid que terminou apenas em 1994. Com
a instabilidade que se fazia sentir, a minha vida era focada no estudo e em casa. Regresso a
Portugal no periodo de transicdo apds o desmantelamento das leis de discriminacdo. Este
regresso trouxe-me vdrios desafios de adaptacdo a uma cultura bastante diferente.
Seguramente que esta transi¢do influenciou muito a pessoa que sou hoje.

Quando assumiu a paixao pela fisioterapia na doenga de Parkinson?

Estava num estdgio profissional num centro de saude. Foi-me encaminhado um doente de
Parkinson ao domicilio num estadio avancado com o Unico objetivo de ver se eu conseguia
recuperar a extensdo do cotovelo da pessoa para que “os enfermeiros pudessem fazer a
medicdo da tensdo arterial”. Sim, lembro-me bem que esse foi o critério de encaminhamento.
Na altura os critérios de encaminhamento para fisioterapia em Parkinson ndo existiam, ndo se
falava em reabilitar um doente de Parkinson.

E o doente melhorou?

A verdade é que, a Sra. melhorou tanto que foi um caso de sucesso extraordindrio dentro da
instituicdo. A falta de conhecimento na altura, que me fazia desconhecer o caracter flutuante
da doenga, fez-me apaixonar pelo potencial de recuperagao destes doentes. Fui logo ler tudo o
que consegui sobre Parkinson. Lembro-me de ver o film de “Awakenings” baseado no film Oliver
Sacks e deliciei-me com a potencial recuperacao escondida. Naturalmente quis saber mais e foi
quando entrei em contacto com a Associa¢do de Doentes de Parkinson (APDPK). A APDPK na
altura estava com recursos limitados e eu desafiei-os a criarmos um projeto de reabilitacdo
especializada para doentes de Parkinson - criar servicos exclusivamente dedicados a prestar
cuidados de fisioterapia a doentes de Parkinson e outras doengas do movimento. Foi assim que
tudo comecgou...

Face ao pouco ou quase inexistente suporte cientifico dos verdadeiros beneficios de
intervengdes nao farmacoldgicas como a fisioterapia, os neurologistas raramente
encaminhavam os seus doentes para a reabilitacdo. Inicidmos os primeiros programas de
fisioterapia especializada na Associa¢do Portuguesa de doentes de Parkinson em 2004 e apenas
recebemos os primeiros encaminhamentos diretos de neurologistas uma década depois.
Acreditem que converter o Professor Doutor Joaquim Ferreira e o Professor Alexandre Castro
Caldas para os potenciais beneficios da fiisoterpia ndo foi tarefa facil... foi um grande desafio,
mas sempre com grande paixdo pelo que vivia todos os dias - resultados clinicos que os doentes
nado sé melhoravam, mas mantinha-se bem durante muito mais tempo.



O que considera que é um dos principais desafios para a fisioterapia na Doencga de Parkinson
atualmente?

A fisioterapia tem mostrado beneficios sobre a marcha, as transferéncias, o equilibrio, e a
capacidade fisica na doenga de Parkinson. Contudo, varios programas de exercicios nao
tradicionais estdo a ser atualmente adaptados para doentes de Parkinson como forma de
complementar a fisioterapia, tais como: a danga, a caminhada nérdica, o boxe, o tai chi, Quicong
e a hidroterapia. Estes programas permitem ao doente manter-se ativo de forma continuada e
estdo a ganhar uma atencdo consideravel como um meio de manutencdo continua de uma boa
capacidade fisica, emocional e cognitiva. Contudo, os melhores métodos de implementagao
destas diferentes abordagens de exercicios comunitarios ainda estdo a ser alvo de estudo e tem-
se verificado uma proliferacdo dos mesmos na sociedade sem suporte cientifico adequado.

E sem uma boa escolha/orientagdo do tipo de exercicio para a situacdo especifica do doente,
podemos estar a realizar procedimentos desnecessarios e expectativas ndo realistas,
especialmente para doentes com perfis menos favoraveis para alguns exercicios. Mais
importante ainda, serd garantir o maximo de seguranga na sua realiza¢cdo. Sabe-se hoje, que
programas que sdo aplicados por profissionais especializados resultam em melhores
intervencdes, no que diz respeito a questdes de seguranca, evitando “eventos adversos” como
lesbes, quedas, frustragdes, ansiedade, e fadiga excessiva.

Do ponto de vista de uma pessoa com Parkinson, cada sugestdo de um potencial beneficio para
uma nova intervencdo pode levantar falsas esperancas e resultar em estados psicoldgicos como
frustracdo ou decec¢do com a falta de resultados, particularmente para os doentes, que podem
nao ter consciéncia da lacuna potencial entre a evidéncia cientifica e a pratica clinica. Além disso,
se uma pessoa com Doenga de Parkinson se envolver numa abordagem de exercicios menos util,
recursos como tempo e dinheiro, que poderiam ser mais bem usados para outros programas
sdo, inadequadamente comprometidos.



O doutoramento em Parkinson, na Radbound University, na Holanda esta a ser uma forte
aposta profissional. Como define este investimento?

A doenca de Parkinson pode comprometer negativamente as atividades da vida didria, com
impacto negativo a nivel pessoal, laboral, familiar e social. E globalmente reconhecido o
beneficio da reabilitacdo na Doenca de Parkinson, que tem vindo a desenvolver-se e a assumir
uma importancia cada vez maior no desenvolvimento de um conjunto de estratégias e
intervengdes que facilitam o dia a dia e permitem ao doente, assim como aos seus familiares, o
lidar melhor com as limitacdes impostas pela doenca. Eu gostava de contribuir para esse
desenvolvimento de intervengdes. Foi isso que me motivou a desenhar o meu doutoramento
nesta area. Procuro validar todo o conhecimento que os meus doentes me tém
proporcionado/transmitido ao longo destes 15 anos de pratica clinica exclusiva com doengas do
movimento e traduzir esse saber pratico em evidéncia cientifica para que possa contribuir para
outros doentes/profissionais. O investimento resume-se ao meu desejo de contribuir para um
mundo melhor nesta area de cuidados.

Em Portugal estima-se que existam atualmente cerca de 18 000 doentes com Parkinson. Sao
numeros esmagadores para um pais tdo pequeno...

A Doenga de Parkinson é uma doenga frequente afetando aproximadamente 1% da populagdo
mundial com idade superior a 65 anos. Em Portugal de facto estima-se que existam atualmente
cerca de 18 000 doentes. A causa da doenca ndo é ainda conhecida, mas admite-se que resulta
de uma combinacdo de fatores ambientais e genéticos. Curiosamente, uma das alteracGes
genéticas (mutagdes) que causam a doenca é mais frequente em Portugal do que em outros
paises da Europa e dos Estados Unidos, que pode justificar a sua frequéncia em Portugal.
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Como tem sido a sua experiéncia clinica de tratar doentes com Parkinson?

Muito gratificante. Nada na vida é mais gratificante do que poder ajudar alguém, da forma certa,
na hora certa. Esta ajuda por vezes resume-se a ensinar uma estratégia a um doente de como
se pode levantar do sofa sozinho em seguranca e chegar ao wc a tempo, ou como pode sair da
cama a noite em seguranca...estas pequenas estratégias com um impacto tao significativo na
qualidade de vida do doente. H4 15 anos que s6 trabalho com doentes de Parkinson, consegui
implementar cuidados especializados de fisioterapia em Portugal, tenho varios amigos com
Parkinson, sigo os mesmos doentes ao longo de todo o seu percurso de doenca, frequento
cursos, formacBGes e eventos sé nesta area, tenho o privilégio de ter varios trabalhos
internacionais em curso na area... sinto-me, assim, como parte de algo maior do que eu prépria
—uma comunidade global a lutar contra a Doenga de Parkinson.

Os ultimos 20 anos assisti a um avango no conhecimento na area das doencgas do movimento.
Grande parte desse conhecimento permitiu tracar o “caminho das pedras” e determinar
progressos considerdveis na sistematizacdo e especializacdo da Fisioterapia na Doenca de
Parkinson. A APDPK procurou em 2005 apostar nesta drea e especializar vérios servigos, torna-
los modelos de exceléncia. O grau de autonomia proporcionado e a confianca depositada pela
Direcdo da APDPk, bem como a aceitacdo que as propostas de trabalho tiveram junto da mesma,
contribuiram favoravelmente para todo o desenvolvimento profissional.

Sintomas motores e ndo motores podem ser associados aos doentes de Parkinson. Quais sao
estes sinais?

Antes do aparecimento dos sintomas motores, altura em que usualmente o doente se apercebe
que tem Doenca de Parkinson, existe uma fase pré-clinica de cerca de 5-7 anos. Nesta fase, os
sintomas sado essencialmente ndo-motoras como as alteragGes do sono, obstipacdo, alteragoes
do olfato, etc. Apds o diagndstico clinico, predominam os sintomas motores que incluem a
acinésia/bradiciésia, tremor de repouso, rigidez, e mais tarde a instabilidade postural. A acinésia
é o sintoma fulcral na Doenga de Parkinson significando dificuldade em iniciar um movimento,
com diminuigdo progressiva da velocidade e amplitude do mesmo e dificuldade em executar um
programa motor. A bradicinésia consiste na lentificacdo e pobreza do movimento no seu global.
O tremor de repouso é um movimento ritmico das extremidades, estando presente nas maos,
face, ldbio e mento, fundamentalmente na posicdo de repouso (quando nenhuma forca
voluntdria estd a ser exercida no segmento corporal). A rigidez consiste na resisténcia a
mobilizagdo passiva de um segmento do corpo humano (pesco¢o, tronco e membros),
mantendo-se constante ao longo de toda a amplitude possivel da flexdo ou extensdo do membro
(rigidez em “cano de chumbo”; ou rigidez em “roda dentada” quando combinado o tremor),
propiciando a prdpria bradicinésia. A instabilidade postural ocorre quando ha perturbagao dos
reflexos posturais, por lentificacdo na resposta as alteragdes do posicionamento do centro de
massa corporal. De uma forma geral, existe uma correlagdo direta entre a instabilidade postural
com a maior gravidade da doenga e de outros sintomas parkinsénicos, como a rigidez ou
perturbacdes cognitivas. Importa referir que o aparecimento de instabilidade postural nos
primeiros anos de doencga deve alertar o médico e o doente para outros parkinsonismos atipicos.
Para além destes sintomas motores, que sdo os mais habitualmente associados a Doenca de
Parkinson, também existem sinais e sintomas ndo motores, como depressao, apatia, ansiedade,
ataques de panico, alucinagGes, delirios, alteracGes cognitivas, hipotensdo ortostatica,
alteracOes urindrias e sexuais, salivacdo excessiva (sialorreia), sudorese e seborreia exageradas,
alterac¢Oes sensitivas, dor e fadiga.



Tratar um doente passa também pela componente mental, pela dimensao humana que se
estabelece?

Uma caracteristica bdsica da reabilitacdo na Doenca de Parkinson, e que influéncia todo o
processo, é que ela deve ser moldada para o individuo e requer um ainda maior envolvimento
dos familiares/cuidadores e de uma equipa interdisciplinar. Obrigatoriamente existe uma
entrega muito grande por parte dos doentes e profissionais em quem confiam a tomada de
decisdes ao longo do seu percurso de doenca. Acredito que a relagdo de confianga que se
estabelece com os doentes permitem implementar melhores cuidados de saide. Um doente ser
capaz de sentir seguranca nas decisdes do profissional de saude é fulcral para uma maior adesao
as intervencgdes terapéuticas sugeridas e para potencializar os préprios beneficios. Acredito
também que os servicos tenham como protagonista o utente/familia, e que este deve ter um
papel ativo e participativo em todo o processo de reabilitagdo. Assim, procura-se que os utentes
sejam pessoas ativas, criticando diretamente quando acham que o devem fazer e oferecendo a
sua ajuda quando acham que podem ajudar.

Podemos fazer alguma coisa para diminuir a progressao da doenca de Parkinson?

A doenga tem uma progressdo lenta, com uma ampla variabilidade de doente para doente.
Contudo, é consensual que o exercicio aerdbico devera ser introduzido numa fase inicial da
doenga, favorecendo uma progressdo mais lenta da mesma. Esta recomendacdo para a pratica
de exercicio fisico ganha cada vez mais importancia, atendendo aos novos conhecimentos
acerca do potencial efeito modificador, do exercicio fisico, na progressdo da doenca e na
melhoria de problemas relacionados com a cognicdo, a marcha e as quedas.

A evidéncia cientifica recente sugere que a intensidade influéncia de forma determinante os
resultados de um programa de exercicio e podera sugerir um efeito neuro protetor na doenca
de Parkinson. Num estudo realizado nos USA que acompanhou, 3408 pessoas com doenga de
Parkinson durante 2 anos, verificaram que 150 minutos por semana, de exercicio na comunidade
foi associado a menor declinio na mobilidade e na qualidade de vida. Estes resultados
mantinham-se mesmo se iniciado mais tarde, relativamente a progressdo da doenga. Mesmo
em estadios mais avang¢ados os fatores que podem limitar a duragdo da vida sdo as infe¢des e a
consequéncia das quedas, e estas podem ser diminuidas e prevenidas com intervencbes e
reabilitacdo.

Esta conjuntura que vivemos por causa da Covid-19, pode ter um impacto particular nos
doentes?

O impacto da crise da doenga Covid-19 provocado pelo novo coronavirus esta a sobrecarregar
os sistemas de salde, econdmicos e sociais. Existem preocupacdes particulares em relacdo ao
aumento da vulnerabilidade de individuos que vivem com uma doenca crdnica, e isso também
inclui condi¢Ges neuroldgicas como a doenga de Parkinson. De facto, a doenga de Parkinson é
mais comum em idosos, e entre varios sintomas também pode comprometer o sistema
respiratdrio, com um risco aumentado para a pneumonia, particularmente em doentes com
Parkinson em estddio avangado. Adicionalmente, a redugdo acentuada do nivel de atividade
fisica, o aumento da ansiedade e do medo de infetar os familiares, a incerteza sobre o futuro, a
frustracdo, insdnias e irritabilidade serdo efeitos do isolamento que antecipamos poderem vir a
agravar os sintomas da doenga, bem como reduzir a eficacia dos medicamentos dopaminérgicos.
A pandemia do novo coronavirus mudou profundamente rotinas normais das pessoas com
Parkinson, e tudo isso aconteceu num periodo muito curto. Tais mudancas drasticas exigem uma
adaptacdo a novas circunstancias. No passado, as pessoas tinham estratégias para lidar com os



momentos menos positivos da doenca. No entanto, o problema agora sdo as preocupa¢des com
o futuro (seu e dos seus familiares) e de forma muito profunda. Estamos constantemente
preocupados se vao ficar doentes ou se os filhos vao ter emprego. Ou mesmo até se vao ficar
isolados nas nossas casas por mais um més ou até um ano.

Tem sido, no entanto, extremamente gratificante ver vdrias medidas de cuidados
e de solidariedade a serem implementadas e incentivadas para evitar o impacto do isolamento.
Mesmo com limitacdes na utilizacdo de tecnologias, as pessoas estdo a esforgar-se
para participar em reunides online e a prestar servigos online. Formas alternativas de conexdes
sociais estdo a ser facilitadas com linhas de apoio no ambito da psicologia, consultas de
neurologia SOS e a disponibilizar videos online sobre medidas de autocuidado, tais como
manter-se fisicamente ativos e manter bons habitos alimentares. De facto, todos tiveram que
fazer algumas mudancas excecionais nas suas vidas, nos seus comportamentos e também nas
suas rotinas.

Isaac Newton referiu que "o que sabemos é uma gota, o que ignoramos é um oceano." Esta
frase pode aplicar-se as doeng¢as do movimento?

Sem duvida que ao fim de décadas de investigacdo e experiéncia clinica na area da doencga de
Parkinson ainda vemos a doeng¢a como intrigante, complexa e dificil de tratar. Contudo, houve
um claro avango no nosso conhecimento e novas formas de ajudar.

A continua investigacdo e transformacdo cientifica permitiram uma melhoria no diagnéstico e
nas opgoes terapéuticas, com aumento da sobrevida dos doentes com Parkinson. Estes avangos
tornaram claro que, os doentes com Parkinson, para além dos sintomas motores tipicos,
apresentam também sintomas ndo motores como perturbagdes cognitivas, sensoriais e
perturbagdes comportamentais, sendo estas partes integrantes do processo degenerativo da
doenca. Atualmente, paralelo as questBes prdprias de cada profissdo/disciplina, ainda por
descobrir, estd todo o conhecimento associado a fase prodrémica e os mechanismos bioldgicos
subjacentes ao desenvolvimento de doenga.

A SPDMov tem realizado um trabalho consistente na procura de solugdes para esta area. Tem
feito bons “movimentos” porque...

A SPDMOv tem acompanhado a progressdo do conhecimento nesta drea integrando varias areas
de conhecimento e diferentes areas de intervencdo com profissionais de saude que se
complementam entre si, incluindo Médicos (Neurologistas, NeurocirurgiGes, Psiquiatras,
outros), Enfermeiros, Psicdlogos, Fisioterapeutas e investigadores das ciéncias basicas. Iniciou
de forma inteligente varios grupos de trabalho que permitiram uma dindmica assinalavel e
expandir cada area num trabalho coletivo proporcionando a sociedade o avango cientifico na
area das Doengas do Movimento e seguramente contribuir para a melhoria da assisténcia
clinica.
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