R e

Ll ll]'-;l‘l
* o BN

Maria de Lurdes Sales Luis acompanhou Zeca Afonso até 4 suamorte

da doencga. Sabia o que tinha, que
era uma doenca progressiva. No
caso dele, comecou por um dos
membros e depois foi progredindo
para a fala, para a respiracio. Ele
nuncase queixou, nem falou sobre o
queiainterferir nasua carreira pro-
fissional. N6s ndo tentdvamos puxar
algo que fosse negativo, o que da-
mos a estes doentes € coragem para
enfrentar asuadoenca”, acrescen-
taamédica, de 84 anos, reformada
h414. “Lembro-me de que quando
lhe deram o diagndstico [antes de
comecar a ser seguido em Santa
Maria] lhe disseram logo quanto
tempo de vida tinha. Lembro-me
de que havia cancoes que ele ainda
queriagravar mas que adoencando
lhe permitiu adada altura. Lembro-
-me da coragem que teve parasubir
ao palco. E do sentido de humor e
genialidade dele, que mesmo doen-
te ndo queria tristezas”, recorda o
sobrinho Jodo Afonso, também ele
musico. “Uma das coisas que mais

recordodo final da vida dele foi nds
alimparmos-lhe aslentes dos 6cu-
los e cocar-lhe a cabecga, que eram
coisas que ele nio conseguia fazer”,
acrescenta, comovido. “Ndo po-
dendousar os bracos, nio posso co-
¢ar uma comichio, ajustar os 6cu-
los, tirar bocados de comida dos
dentes ouseja o que for que - como
um momento de reflexdo confirma-
rd - todos fazemos dezenas de vezes
por dia. Nominimo, estou comple-
tamente dependente dabondadede
estranhos (e quem quer que seja)”,
confirma o historiador Tony Judtna
biografia ‘O Chalet da Memdria’
(Ed.70), também ele vitimada ELA.

Estima-se que a Esclerose Lateral
Amiotrdfica afete 800 pessoas em
Portugal. Na altura em que Zeca
Afonso morreu “nio havia coisas
que hoje sio correntes, como o su-
porte ventilatériondo invasivo. Ha
um medicamento que se dd que € o
rilosol, que na altura nio existia...
ainda é o mesmo que se da hoje, s
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comecou a ser comercializado em
Portugalem 1998. Masnio é por fal-
tade testes. E porque de factondo é
facil, éumadoenca que é degenera-
tiva, amorte celular é rdpidaendose
conhecem todos os mecanismos de
morte celular... ”, conta oneurolo-
gistaMamede Carvalho, o maior es-
pecialista portugués nesta patologia
ereconhecidointernacionalmente
pelos seus pares. “Ha muitos en-
saios, revi a maior parte deles num
artigo que publiquei hd uns anos e
eramjdcentoetal, agoradevem ser
200 0u 300. Nos temos atualmente
dois ensaios - de medicamentos
para lentificar a progressao da
doenca - aquino Santa Maria. Nao é
facil trazer estes fArmacos para Por-
tugal, porque o Pais tem apenas 10
milhdes de habitantes o que € muito
pouco parauma doenga que apesar
de tudo ¢ rara, e portanto obvia-
mente € mais lucrativoparaumla-
boratério por o ensaio em Paris ou
em Londres cujas cidades tém mais
de 10 milhdes. O segundo aspeto
temaver como factode Portugal ser
periférico, os ensaios decorrem
maisno centroda Europa, oque fa-
cilitaasreunides entre investigado-
res. E frustrante porque os doentes
pedem para participar em ensaios,
querem tentar tudo e quando a gen-
tenlo tem nada paraoferecer... Por
outrolado p6r um ensaio em Portu-
galnio € um processo ficil, ¢ muito
mais burocratizado e lento do que
noutros paises”.

AELA continuariaaserumadoen-
cadesconhecidadagrande maioria
das pessoasnio fosseem 2014 o de-
safio — que se tornou viral nainternet
-dobaldede dgua gelada, aque mi-
lhares de pessoas aderiram (embora
muitas sem saber qual o motivo), in-
cluindo celebridades como Barack
Obama, Justin Bieber, Steven Spiel-

berg, Mark Zuckerberg, Cristiano
Ronaldo e José Mourinho. Os cerca
de 100 milhdes de euros angariados
comodesafiodobaldedegeloparaa
Associacio ELA (dos EUA) serviram
parafinanciar projetosdeinvestiga-
¢do, umdelescomaparticipacaode
Mamede Carvalho, com o apoio do
projetointernacional MinE, que por
suavezrecebeu cercade ummilhdo
de dolares recolhido com o desafio
dobalde de gelo paramapear o perfil
de ADN de pelo menos 15 mil pessoas
comELA (usando 7500 pessoas sau-
déveis como controlo).

Pedro Souto lembra-se do desafio
que invadiu asredes sociais em 2014
masnessaalturaaELA aindaniolhe
tinha “caidono colo”. Descobriu-a
em maiode 2015 - o primeiro sinto-
ma foium pé pendente. A dificulda-
denodiagnostico prende-se sobre-
tudo com o factode a ELA poder ser
confundida com umasérie de outras
patologias que tém sintomas seme-
Ihantes. “Quando um doente apa-
rece com faltade forcanumamaioe
vaiao médico, o médico geralmen-
te pensa que € coluna, mandaparao
ortopedista, que pede uma resso-
nancia, se tiver I uma coisinha mi-
nima jd acham que € cirurgico, de-
pois pedem o eletromiograma. Se o
doente tiver muita sorte e fizer ele-
tromiografia com uma pessoa mui-
to treinada detetalogo adoenca. O
adiamento tem a ver como factode
as pessoas procurarem primeiro si-
tuacoes mais frequentes, oque éra-
zodvel. Eu acho que a unica coisa
que pode propiciar um diagndstico
mais rdpido € o facto de se com-
preender que, quando surge um
doente comuma faltade forcaeuma
atrofia muscular sem dor numa fase
inicial, é pouco provavel que seja
patologiada coluna, € pouco prova-
vel que sem queixas sensitivas seja

Uma das coisas que recordo

do final da vida dele foi nos

a limparmos-lhe as lentes

dos oculos e cocar-lhe a cabeca
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