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Entrevista a investigadora Leida Tolentino

Do diario pessoal ao estudo nacional:
o primeiro retrato das doencas do
movimento em Cabo Verde

O primeiro Estudo Epidemiologico sobre Doencas
do Movimento em Cabo Verde, apresentado
ontem na Praia, traz numeros, testemunhos
e recomendacbes e abre caminho para uma
abordagem mais informada da realidade dos
doentes no pais. Entre os resultados: 23% dos
casos sao diagnosticados antes dos 50 anos, 70%
enfrentamdificuldades noacessoamedicamentos
e 86% referem desafios emocionais. Fruto do
trabalho pioneiro da Fundagao Doengas do
Movimento de Cabo Verde, nascida do legado
de André Corsino Tolentino, esta & também uma
historia de como a dor pessoal se transformou
numa missao cientifica e social.

Sara Almeida

Para falar deste Estudo
Epidemiologico, ha que vol-
tar um pouco atras, a doenca
inesperada de André Corsino
Tolentino. Em 2016, o diploma-
ta e intelectual foi diagnostica-
do com doenca de Parkinson.
AvaliacOes posteriores viriam
a revelar tratar-se de Paralisia
Supranuclear Progressiva
(PSP), uma doenca do movi-
mento mais rara e agressiva.

Da sua vivéncia com a doenca
nasceu o livro “A vitoria é hoje”,
um diario que nao visa apenas
a partilha da experiéncia, mas
tem um objectivo solidario mais
alargado: ser tutil a sociedade,
trazendo vez e voz aos pacientes
com doencas do movimento em
Cabo Verde.

O livro foi lancado em 2021
e foi criado o Projecto Doencas
do Movimento em Cabo Verde
(formalizado como Fundacio
em Outubro de 2022). Pouco

depois do langamento, Corsino
Tolentino faleceu. Mas o seu le-
gado continua vivo.

“Quando somos
chamados
respondemos”

Quando a doenca o atin-
giu, a sua filha Leida Curado
Tolentino,  doutorada em
Psicologia e  Neurociéncia
Cognitiva e activa nas artes do
movimento (na danca), encon-
trou-se numa posicado Unica
para honrar a vontade do pai.

Assim, assumiu a lideranca
do Projecto, e posteriormen-
te da Fundacdo, Doencas do
Movimento em Cabo Verde,
que actua em trés vertentes: li-
teracia, advocacia e pesquisa.

Foi criado um grupo no
Facebook para divulgacao de
informacdo e partilha de expe-
riéncias. Ao nivel da literacia,
organizaram-se ainda varias
palestras e uma marcha no Dia
Mundial de Conscientizacao da
Doenca de Parkinson. Além dis-

ey

s0, foi criado um grupo de apoio
que mensalmente se retne na
Uni-Sénior.

Na advocacia, e seguindo
o apelo do paciente-fundador
para exigir ao Estado maior
proteccao aos doentes das DM,
tem-se destacado a necessidade
de ampliar o apoio as terapias.
“A participacao do INPS conti-
nua limitada, mas vamos per-
sistir”, afirma Leida Tolentino.

Foram ainda realiza-
das reunibes com entidades
como a ERIS, EMPROFAC e o
Ministério da Saude, tentando,
como conta Leida, “agilizar,
principalmente, certos aspectos
burocraticos do acesso a medi-
cacgdo.”

Entre as conquistas, destaca-
-se ja a extensao do certificado
de importacdo de medicamen-
tos crénicos, de seis meses para
trés anos, resultado de um es-
forco conjunto.

Faltava, porém, o pilar da
pesquisa. E ai entra o Estudo,
ontem, apresentado.

4 fusos

“Demos conta, muito cedo,
que nao havia dados estatisticos
sobre as DM em Cabo Verde e
que era urgente um estudo ba-
sico para se ter a nocao de quan-
tos portadores existem e quais
as barreiras que enfrentam”. Foi
com este objectivo em mente
que, em Janeiro de 2022, Leida,
que vive na Califérnia comecou
uma troca de ideias com Filipe
Monteiro, matematico com
“vasta experiéncia na area de
epidemiologia” da Universidade
de Brown, em Providence.

Em Maio desse ano, apresen-
taram a proposta formal para
Estudo, submetida as entidades
reguladoras e aprovada no ano
seguinte.

Entretanto, a equipa ini-
cial da diaspora juntaram-
-se a neurologista Anténia
Rodrigues Fortes, do Hospital
Universitario Agostinho Neto
(HUAN), e Claudia Brito Pires,
mestranda em Neurociéncias
na Universidade de Coimbra,
co-orientada por Leida e res-
ponsavel por grande parte da
recolha no terreno.

Assim se formou uma equipa
nacional dispersa por quatro fu-
sos horérios diferentes, num es-
tudo a quatro maos, que contou
ainda com o apoio da enfermei-
ra Hedilaine Gomes.

A recolha

A recolha de dados decor-
reu entre Julho e Dezembro de
2024, abrangendo todas as ilhas
do pais, com excepcao de Maio
e Brava. O trabalho presencial
concentrou-se em  Santiago,
Santo Antdo e Sao Vicente, as
ilhas onde habitualmente os
neurologistas prestam consultas.

Na verdade, todos os neu-
rologistas do pais residem na
cidade da Praia, deslocando-se
esporadicamente a outras ilhas
ou cobrindo o territorio através
da telemedicina. Esta centra-
lizacdo deixa amplas zonas do
pais com acesso limitado a cui-
dados especializados e é, aliés,
uma das fragilidades apontadas
pelo Estudo.

Quanto a metodologia, com-
binou a revisdo de processos
clinicos em hospitais e clinicas
com entrevistas estruturadas,
presenciais e telefonicas, e ain-
da um inquérito online.

O estudo teve apoio finan-
ceiro do INPS, apoio logistico
do Instituto Nacional de Satde
Publica (INSP) e CV Telecom, e
alguns apoios pontuais destina-
dos a apresentacdo publica dos
resultados.
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Quanto aos dados aferidos,
contabilizou uma amostra de
110 pacientes com DM, entre os
quais a maioria foi diagnostica-
da com Doenca de Parkinson
(DP), seguida do Tremor
Essencial (9%) e da doenca de
Huntington (8%). Distomias e
Atrofia Multissistémica (AMS)
representam 1% dos casos. A
PSP nao chegou a 1%.

A investigadora principal,
Leida Tolentino, admite que a
elevada proporc¢ao de casos de
DP pode reflectir limitagGes no
diagnostico, especialmente nas
fases iniciais, quando é dificil
distinguir entre parkinsonis-
mo tipico e atipico, que inclui a
PSP, a AMS ou a Degeneracao
Corticobasal (DCB).

Adicionalmente, alerta para
um possivel subdiagnostico,
devido, nomeadamente, a es-
cassez de servicos especializa-
dos. “Existem neurologistas em
Cabo Verde, mas nao especialis-
tas em doencas do movimento”,
observa. Ao mesmo tempo, a
concentragdo desses profissio-
nais em Santiago podera tam-
bém contribuir para a subesti-
macdo dos casos noutras ilhas,
em especial nas zonas rurais,
onde muitos doentes podem
nunca chegar a ser diagnostica-
dos.

Abaixo da média mundial

Talvez esse subdiagnostico
justifique também o facto de a
DP ter em Cabo Verde uma taxa
de prevaléncia bastante inferior
a média mundial. Segundo o
Global Burden of Disease 2021,
essa taxa era de 138,6 casos por
100.000 habitantes, deven-
do atingir entre 145 e 150 em
2025. Com cerca de meio mi-
lhao de habitantes, mais de 700
estariam a viver com Parkinson
em Cabo Verde. Isto segundo
estimativas mais conservado-
ras, tendo em conta que outras
fontes apontam para 200 em
100.000 habitantes, a nivel
mundial. Ora, como referido,
foram encontrados apenas 110
casos, nas ilhas estudadas.

Além do subdiagnostico uma
outra hipotese aventada para
esta discrepancia é o facto de
uma grande franja da popula-
¢do ser bastante jovem. Quanto

a eventuais factores genéticos,
“nao nos podemos pronunciar.
Ainda ndo existem estudos que
possam fornecer dados cientifi-
cos”, aponta Leida Tolentino.

Entretanto, existem varios
estudos a nivel mundial que
mostram o exponencial aumen-
to do Parkinson, sendo que o
maior crescimento ocorrera na
Africa Ocidental, impulsionado
sobretudo pelo envelhecimento
da populacio.

Dados
Surpreendentes

Sendo as DM associadas ao
envelhecimento, um dado que
surpreendeu os investigadores
foi o facto de 23% dos pacientes
“terem sido diagnosticados com
uma idade inferior a 50 anos” e
3% antes dos 30 anos.

“Cada vez mais se observam
casos precoces, e até formas ju-
venis, antes dos 21 anos”, apon-
ta Leida Tolentino. “N3o iden-
tificAmos muitos casos juvenis,
mas a percentagem de diag-
nosticos em idades precoces foi
surpreendente.”

Uma das possiveis explica-
¢oes podera estar nos factores
ambientais: 35% dos partici-
pantes foram expostos a mate-
riais nocivos como ferro, cobre
ou pesticidas - substancias as-
sociadas a um maior risco de
desenvolver Parkinson. “Cada
vez mais, os factores ambientais
ganham peso face a componen-
te genética”, lembra a investiga-
dora.

Talvez esses factores am-
bientais expliquem a maior pre-
valéncia nas ilhas de Barlavento
(20) do que em Sotavento (15),
mas a razao exacta permane-
ce por esclarecer. “Nao temos
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uma boa teoria”, admite. “Nao
se pode justificar por um maior
acesso a neurologistas, porque
acontece precisamente o con-
trario. Pode ter a ver com fac-
tores ambientais, como maior
exposicao a pesticidas, sobretu-
do em zonas rurais, como Santo
Antao.”

O envelhecimento, ainda as-
sim, destaca-se como factor de
risco: a prevaléncia acima dos
60 anos foi sete vezes superior
a da populagio em geral. J4 em
termos de género, o pais segue
a tendéncia mundial: os ho-
mens sdo mais afectados. “Foi
um padrao claro”, nota Leida. A
prevaléncia foi de 19 casos entre
homens, face a 14 nas mulheres.

Principais
dificuldades

Entre os dados marcantes es-
tdo as dificuldades enfrentadas
pelos pacientes. Cerca de 70%
relataram obstaculos modera-
dos ou graves no acesso a medi-
cacdo. Os testemunhos citados
no relatério do Estudo ilustram
bem este problema.

“A maior dificuldade é o
medicamento, esta sempre em
falta e tem que se ir a Portugal
comprar, ou mandar vir”, con-
tou um dos entrevistados.
Outro afirmou: “Tivemos de ir
para os Estados Unidos para
obter medicamentos, porque
teve instantes em que nao havia
no mercado em Cabo Verde.”

Também o acesso a terapias
se revela limitado. Embora
apenas 35% tenham referido
barreiras nesse dominio, a in-
vestigadora alerta que é preciso
“interpretar este dado com cui-
dado, porque nem toda a gente
busca a terapia. Medicamentos

sim, mas a terapia nem tanto. E
existem muitas barreiras.”

Como resume um dos par-
ticipantes: “As ajudas do INPS
sdo bem-agradecidas, mas nao
sdo suficientes.”

Além disso, a qualidade de
vida também sai fortemente
afectada: 51% indicaram um
impacto forte ou extremo. E néo
apenas nos proprios doentes,
mas também nas suas familias.

Um outro dado a destacar
sdo os desafios emocionais en-
frentados pelos pacientes: 86%
dos pacientes referiram sofri-
mento psicolégico, com sinto-
mas como tristeza, ansiedade e
falta de motivacao.

Recomendacoes

No relatério, a equipa de
investigacdo traca véarias reco-
mendacoes, alinhadas, acredita
Leida Tolentino, com os planos
e objectivos do Ministério de
Saudde.

Dentro das mais urgentes,
destaca-se a ja referida neces-
sidade de reduzir a burocracia
no acesso a medicamentos e
aumentar a comparticipagao
do INPS. Outra das recomen-
dacOes estruturais é a descen-
tralizacdo dos servigos neu-
rologicos, apontada como um
entrave “real” ao diagndstico e
tratamento.

Outra necessidade apontada
é a modernizacdo dos sistemas
nacionais de satde, nomeada-
mente a organizacio e digita-
lizacdo dos arquivos clinicos.
Enquanto instituicbes como
o HUAN j4 utilizam sistemas
electrénicos, outras continuam
a depender de registos em pa-
pel, frequentemente desorga-
nizados, incompletos ou dupli-
cados. “Tinhamos que ir de A a
Z para encontrar um paciente”,
conta.

No plano clinico, recomen-
da-se a promocao do diagnos-
tico precoce, sobretudo a luz da
proporgao significativa de casos
em idades mais jovens. “E fun-
damental sensibilizar a popula-
¢ao e detectar mais cedo, para
que se possa acompanhar desde
o inicio, com maior probabili-
dade de sucesso”, alerta.

Recomenda-se ainda melhor
acesso a terapias complementa-
res e apoio psicologico sistemé-
tico, tendo em conta os desafios

emocionais associados as doen-
cas.

E apresentam-se ainda re-
comendacbes sistémicas, no-
meadamente a necessidade de
intervencoes holisticas coorde-
nadas entre sectores.

O futuro

Trés anos e meio depois da
morte do paciente fundador,
chegou o momento de entregar
a sociedade cabo-verdiana o
primeiro retrato cientifico das
suas doencas do movimento.

O estudo esté feito e foi on-
tem apresentado, na Biblioteca
Nacional. Sera também reali-
zada uma apresentacgio em Sao
Vicente, direccionada para a
comunidade de profissionais de
saude, no auditério do Hospital
Baptista de Sousa.

O impacto deste estudo, que
revela realidades antes invisi-
veis e abre caminhos para po-
liticas publicas baseadas em
evidéncia, dependera muito da
recepc¢ao das instituicoes e uti-
lizadores. Espera-se, acima de
tudo, que cumpra o seu propo-
sito maior: ser util, como dese-
java André Corsino Tolentino, o
paciente fundador.

“Esse é o principal motor
deste projecto”, sublinha Leida
Tolentino. “Que seja atil”.

Doencas do
Movimento

As doengas do movimento
sao um grupo de distiirbios
neurologicos que afectam o
controlo dos gestos volunta-
rios e involuntarios. Podem
manifestar-se  através  de
tremores, rigidez, lentidao,
espasmos, movimentos anor-
mais ou dificuldade em iniciar
e coordenar acgoes. Entre os
exemplos mais comuns estdo
a doenca de Parkinson, as dis-
tonias, a ataxia e a doenca de
Huntington. No entanto estes
distirbios vao alem do que
se Ve, envolvendo também
sintomas nao motores, como
perturbagboes do humor, dé-
fices cognitivos, problemas
gastrointestinais e do sono. i=





