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da doença. Sabia o que tinha, que
era uma doença progressiva. No
caso dele, começou por um dos
membros e depois foi progredindo
para a fala, para a respiração. Ele
nuncasequeixou,nemfalousobreo
queiainterferirnasuacarreirapro-
fissional.Nósnãotentávamospuxar
algo que fosse negativo, o que da-
mos aestes doentes é coragempara
enfrentar asuadoença”, acrescen-
taamédica, de 84 anos, reformada
há14. “Lembro-me de que quando
lhe deram o diagnóstico [antes de
começar a ser seguido em Santa
Maria] lhe disseram logo quanto
tempo de vida tinha. Lembro-me
de que havia canções que ele ainda
queriagravarmas que adoençanão
lhepermitiuadadaaltura.Lembro-
-medacoragemqueteveparasubir
ao palco. E do sentido de humor e
genialidadedele,quemesmodoen-
te não queria tristezas”, recorda o
sobrinho João Afonso, também ele
músico. “Uma das coisas que mais

recordo do finaldavidadele foinós
alimparmos-lhe as lentes dos ócu-
los e coçar-lhe a cabeça, que eram
coisas que ele não conseguiafazer”,
acrescenta, comovido. “Não po-
dendo usaros braços, não posso co-
çar uma comichão, ajustar os ócu-
los, tirar bocados de comida dos
dentes ou seja o que for que – como
ummomentodereflexãoconfirma-
rá– todos fazemos dezenas de vezes
por dia. No mínimo, estoucomple-
tamentedependentedabondadede
estranhos (e quem quer que seja)”,
confirmao historiadorTonyJudtna
biografia ‘O Chalet da Memória’
(Ed. 70), tambémele vítimadaELA.

Estima-se que a Esclerose Lateral
Amiotrófica afete 800 pessoas em
Portugal. Na altura em que Zeca
Afonso morreu “não havia coisas
que hoje são correntes, como o su-
porte ventilatório não invasivo. Há
um medicamento que se dá que é o
rilosol, que na altura não existia…
ainda é o mesmo que se dá hoje, só

Uma das coisas que recordo
do final da vida dele foi nós
a limparmos-lhe as lentes
dos óculos e coçar-lhe a cabeça
JOÃO AFONSO, MÚSICO E SOBRINHO DE ZECA AFONSO

“

começou a ser comercializado em
Portugalem1998.Masnãoéporfal-
tade testes. É porque de facto não é
fácil, é umadoençaque é degenera-
tiva,amortecelularérápidaenãose
conhecemtodos os mecanismos de
morte celular… ”, contao neurolo-
gistaMamedeCarvalho,omaiores-
pecialistaportuguês nestapatologia
e reconhecido internacionalmente
pelos seus pares. “Há muitos en-
saios, revi a maior parte deles num
artigo que publiquei há uns anos e
eramjácento e tal, agoradevemser
200 ou 300. Nós temos atualmente
dois ensaios – de medicamentos
para lentificar a progressão da
doença– aquino SantaMaria. Não é
fáciltrazerestes fármacos paraPor-
tugal, porque o País tem apenas 10
milhões de habitantes o que é muito
pouco paraumadoençaque apesar
de tudo é rara, e portanto obvia-
mente é mais lucrativo paraumla-
boratório pôr o ensaio em Paris ou
emLondres cujas cidades têmmais
de 10 milhões. O segundo aspeto
temavercomofactodePortugalser
periférico, os ensaios decorrem
mais no centro daEuropa, o que fa-
cilitaas reuniões entre investigado-
res. É frustrante porque os doentes
pedem para participar em ensaios,
queremtentartudoequandoagen-
te não temnadaparaoferecer... Por
outro lado pôrumensaio emPortu-
galnão é umprocesso fácil, é muito
mais burocratizado e lento do que
noutros países”.

AELAcontinuariaaserumadoen-
çadesconhecidadagrande maioria
das pessoas não fosse em2014 o de-
safio–quesetornouviralnainternet
– do balde de águagelada, aque mi-
lhares de pessoas aderiram(embora
muitassemsaberqualomotivo),in-
cluindo celebridades como Barack
Obama, JustinBieber, StevenSpiel-

berg, Mark Zuckerberg, Cristiano
Ronaldo e José Mourinho. Os cerca
de 100 milhões de euros angariados
comodesafiodobaldedegeloparaa
Associação ELA(dos EUA) serviram
parafinanciarprojetosdeinvestiga-
ção, umdeles comaparticipação de
Mamede Carvalho, com o apoio do
projeto internacionalMinE, que por
suavez recebeucercade ummilhão
de dólares recolhido com o desafio
dobaldedegeloparamapearoperfil
deADNdepelomenos15milpessoas
comELA(usando7500pessoassau-
dáveiscomocontrolo).

Pedro Souto lembra-se do desafio
que invadiuas redes sociais em2014
masnessaalturaaELAaindanãolhe
tinha“caído no colo”. Descobriu-a
emmaio de 2015 – o primeiro sinto-
mafoiumpépendente.Adificulda-
de no diagnóstico prende-se sobre-
tudo como facto de aELApoder ser
confundidacomumasériedeoutras
patologias que têmsintomas seme-
lhantes. “Quando um doente apa-
rece comfaltade forçanumamão e
vaiao médico, o médico geralmen-
te pensaque é coluna, mandaparao
ortopedista, que pede uma resso-
nância, se tiver láumacoisinhamí-
nima já acham que é cirúrgico, de-
pois pedemo eletromiograma. Se o
doente tiver muitasorte e fizer ele-
tromiografiacomumapessoamui-
to treinada deteta logo a doença. O
adiamento temaver como facto de
as pessoas procuraremprimeiro si-
tuações mais frequentes, o que é ra-
zoável. Eu acho que a única coisa
que pode propiciar umdiagnóstico
mais rápido é o facto de se com-
preender que, quando surge um
doentecomumafaltadeforçaeuma
atrofiamuscularsemdornumafase
inicial, é pouco provável que seja
patologiadacoluna, é pouco prová-
vel que sem queixas sensitivas seja

Maria de Lurdes Sales Luís acompanhou Zeca Afonso até à sua morte
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