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EUTANASIA

JOANA QUER
ANTECIPAR
AMORTE

Joana Silva, de 41 anes,
comecou ha dois a ter
0s primeiros sinais

de Huntington, uma
doenca degenerativa r20

EATA DIINIADTE CHAIA
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EUTANASIA

INVESTIGACAD

O LIMBO
ENTRE

ESTAR
VIVO

E VIVER

Com doencas terminais e incuraveis,

Jodo e Joana pensam na eutanasia
como recurso de fim de vida

Texto JOANA ASCENSAO Fotos RUL DUARTE SILVA
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0i N0 ano em que a pandemia
seentranhou no mundo, e era
Natal. J

dagio do cérebro e do sistema nervoso,
com o tempo Joana perderd o controlo

pelas familiares ruas de Vila
das Aves quando, num sim-
ples movimento de um ponto

sentiu que

uma forma muito clari’s
corda, logo al invadida pela sensagao
de nao ter sido ela a comandar aquele
impulso. Joana conhecia o significado
daquele reflexo. Esperava-o, mais cedo
ou mais tarde. Mas nem isso preveniu
0 “pinico” que s apoderou dela, al
de maos ao volante, pela incerteza do
quea vidaIh tari  parti de entio.
a comunicar. Eram
o8 primeiras Sintomas da doenga que
descobriu ter uma década antes.
Entretanto, Joana Silva vendeu o car-
10, 0s movimentos involuntirios aden-
se, mesmo persistindo sempre
a divida de terem sido ou ndo inten-
¢lo sua. 0 identificar alguns,
principalmente na mo esquerda ¢ 10
do

FRASES,

cas de humor ¢ a capacidade cognitiva
ficard comprometida. Numa fase avan-
cada, sabe que deixard de conseguir
falar; andar, comer e respirar sozinha.

DECIDIR QUE SE QUER MORRER

E um abalroamento. Um abalo per:
turbador saber-se acabar assim.
fim da “sindrome da imortalidade”,
como lhe chama. Mas aos 41 anos o
discurso sobre a doenga transparece,
além de ponderado, muito resoluto. “
o confronto inevitdvel com a realidade
da doenga. Hi dias bons. Ha outros
que sio verdadeiras batalhas interiores
para tentar viver com a certeza daqui-
o que a doenga trard, do que yird a
seguir”, exterioriza, sem tabus. E uma
aprendizagem motivada pelo trauma
o final de vida do pai, também ele
doente de Huntington, que lhe passou
o erto genéico (porgue osfilios tém

“Parece-me mais do

que licito poder escolher
0 momento em

que quero morrer”
Joanasiv:

Doente de Huntington

“Esta decisao, se for
esclarecida, é em si
mesma um ato de
liberdade. E a dltima
sobre a minha vida”

Jodo Cainé
Doentedecancro

Se a ideia de cutandsia sempre Ihe pa-
reccu ben-vinda, ceto ¢ que desde que

pé esquerdo.

Zem que cu me aperceba deles” efle

te, dois anos depois do episédio com a
em 2020,

enga).
%0 paiterminou avida dependente.d
mente e hostil para com os outros. “Eu

untington, aos
30 anos, rotndon ks s mirrer

e de viver para apenas
rvil da dor ¢ a depender de

0 primeiros sintomas da Huntington,  pai chegou, al papas ¢ cheio
uma doenca degenerativa causada por e dore i fof doloraso. Omeu 3 decisdo solidiicouse de forma in-
paraaqual  pai sofre verosimil para quem olha de fora ¢ ndo
N0 hd tratamento nem cura. animal”, conia Joana. i de sTmento  consegue calganine oa sapatos
Dmm os édas v idiu que quer morrer.

l'm( LA) junta com uma espécic de
son, porque afeta tanto a parte
otors com a erebrat Nesss degra-

e eutands, e s o movarn
aprovada na Assembleia da Repiiblica e
pela primeia vezpromulgada pelo Pe-

te

SENTENGA MENSAL DE VIDA
Joana fard minoria. Entre

J1 pensou muito na morte, nio esconde.

0s que defendem a legalizagdo da cu-
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tandsia em Portugal s6 alguns estardo
doentes com uma “lesio definitiva de
gravidade extrema” ou com uma “doen-
¢a grave ¢ incurdvel”, cujo sof nento,
em ambos 0s casos, teri de se
tivel Si0 555 08 incluidos 10 preto

e Iei. E, ent re esses, poucos ero o3
que ndo colher uma de-

ndo precisou de chegar & consulta para
compreender que o destino ficara mais
curto. Foi o fim da ideia da morte na
casa dos 80, com uma doenga asso-
ciada & velhice. Desde entdo, controla
aprogressio da doenga, variando entre
a quimioterapia, a ra piaca
Tod

cisiodeta] forma definiia
0 Cainé faltam certezas. En-
quanto doente ¢, simultancamente,
profissional de saude, olha com uma
lucidez desconcertante, vendo os dois
lados da mesma moeda, para.a possibi-
lidade de antecipagao da morte. Parte
de uma premissa para si indiscutivel:
*Se, a malori doscaso,oscudados
0s 530 suficientes qua-
Fade de vida a estas pessoas, pode
haver situages excecionais em que
ndo sio eficazes. E, ndo sendo, 0 que
termos para ihes oferccer? Permiimos
nuem numa
nento para a
qual ndo temos outro tipo de resposta?
Nio me parece que sso garanta que
se morra com " Jodo jd era
& favor da eutandsia, A circunstincia
de se confrontar com um cancro na
prostata, detetado numa fase muito
avancada hi cinco anos, s6 Ihe reforgou
sa convicgao.
E um embate s
cobrir-se que, no percurso aleatério
a vida, umas células indiferenciadas
se tornaram invisiveis para o sistema
imunitdrio, multiplicando-se sem re-
gras, de forma 1n.\rq\um Logo a cle.
Logoaos 50 anos, numa dade redonda
davida. fe 30, Joi

comprimento da vida no novo encont
com 0 médico, depois das andlises, a
“viver demdsamés”. Mas sabe que esta
terapéutica, a certo ponto, tornar-se-4
ineficaz. “Tenho uma doenca incurével
¢ plena consciéncia de que, mais dia
menos dia, as coisas irdo degradar-se.
Vamos tendo arsenais terapluticos de
primeira linha, de segunda linha, até
que se esgotam. Posso tei
Theses, mass um and, dois 0 18, até
avangr parscontrolo da dor

N enhum doente ¢ igual a0
ot Joba A b e parte da
percentagem daqueles para quem os
cuidados paliativos serdo capazes de
garantir qualidade de vida até ao fim. A
Cucanisia, se exisir om Portugal, vom
noscalculos de Jodo comoa alternativa
de fim de linha, porque ndo Ihe inte-
ressa pensar na vida como “conceito
puramente bioldgico™ nio quer ficar
vivo sem viver de facto, como no caso
de uma sedagdo paliativa. “Se cu dali
Jindo conseguinada, o menos enho
uma hipétese sobre a qual eu posso
pensar, ponderar ¢ decd
ma decisio, que é ra
endo esclarecida, s
ato de liberdade. E a tltima decisdo
sobre aminha vida.”

«

Joana Silva,

g
hatrés a ter
o5 primeiros
sinais da

Huntington,

uma doenca
degenerativa.
eutanasiada
antes de

se tornar
dependente

+

Aos 50 anos,
foi detetado
aJoio Cainé
um cancro

da préstata,
jé espalhado

Dormir até ao
as fragilidades

A sedagiio terminal é 0
ltimo recurso usado em

mado “duplo efeito” de acaba-
rem por lhe encurtar a vida por

E, para o médico, no caso da
existéncia da segunda opcdo,

intolerdveis, mas nem
sempre pode ser aplicada

Sem lei da cutandsia em Portu-
gal, hoje em dia resta as pessoas
em'sofrimento intolerdvel, cuja
doenga ¢ rreversivel ¢ a morte
&,a prazo, inevitdvel, uma solu-
o de tltimo recurso. Atingi-
das as doses méximas de todos
©0s medicamentos disponiveis, e
caso 0 aceitem, os doentes em
cuidados paliativos podem ser
colocados em sedagao terminal
(ou paliativa), uma téenica que
os forg; 3
do-lhes a consciénc
aliviar a dor ou o desconforto.
E uma solugdo de dltimo re-
curso, para 0s poucos casos
em que a terapdutica existente
ndo chega. E esta diferencia-se
da morte assistida, sobretudo
e intengio.Segundo Miguc
Ricou, presidente do Ccnsclho
de Especialidade em Psicoloy
Citnica da Order dos Peicdlo-
gos e professor de Eum na Fa-
culdade de Medicina, que tem
participado desde o inicio na
discussdo da lei da cutandsia
em Portugal, quaisquer trata-
mentos praticados hoje atuam
em 0 objetivo claro de ter-
minar com a vida, mas
manter o doente confortivel”,
mesmo que provoquem o cha”

&%

PS pede
prioridade
para
votacao
no dia 2

Diploma devers ser
votado na préxima

sexta-feira, mas fica
ainda por se conhecer
aversdo final

conta dos feitos
Contudo, por

extrema”, previ

ta delei da cutandsia, como se-

mesmo, a
sedagdo terminal ndo abrange
obrigatoriamente os casos de
“lesao definitiva de gravidade

certamente haveria quem e
colhesse estar consciente até
a0 fim.
A esta questdo, acresce na
opinido do oncologista Jorge
Espirito Santo, uma outra,
mmbcm inseida no campo da

ou com doenas degenerativas,
comoa de Joana Silva (ver texto
a0lado), se nao estiverem inter

nadas e sob sofrimento fisi
intolerdvel

MORRER INCONSCIENTE

Para o neurologista Bruno
Maia, mesmo para os doentes

que poderiam ser abrangids

por uma rede de cuidados pa-
liativos alargada (s6 cerca de

30% das pessoas que neces
tam deles os tém), e

essa opgdo: a de ter como tini

ossibilidade morrer a dormir.
“As pessoas deveriam poder es-

colher como querem morrer,

forem capazes disso. Podem es-
colher estar os tltimos momen-
tos da sua vida, que podem ser
dias ou semanas, inconscientes
ou entio, eventual-

escolherem anteci

amorte, estando consciente:

eteracessoa
uma sedagao terminal, hi uma
questio de base ndo conside-
rada quando apenas se oferece

fecho inevitdvel que ¢

hante Dias,
confe-

pedido o adiamento
da votagdo do diploma no final

cets de vida, “Numa sedagio
terminal, o doente esta biologi-
camente vivo, mas o resto nao
ico  existe. O doente deixa de ter
todas as virias dimensdes que
constituem a sua vida — a so-
cial, a espiritual, a afetiva. Esta
passa 3 ser pura ¢ simplesmen-
te vida biolégica”, ar nenta,
considerando que a vontade do
os doente deveria ditar o procedi-
mento médico. *Se a opgdo da
pessoa passa por ser sedada,
si-  entdo essa ¢ uma solugio muito
respeitdvel. Mas se nao for essa
asua opgdo, creio que o médi-
co também tem obrigagdo de
respeitar”, sustenta. O oncolo-

a, que sempre se posicionou
a favor da despenalizacio da
cutaniisia, julga até “um boca-
se  dinho chocante” que A pessoa
que decida ndo querer mais
continuar a viver, antecipando
a morte, porque nio considera
tolerdvel o sofrimento em que
std, “seja oferecida, em vez

50, uma sedagdo paliativa ou
terminal”.

A cutandsia ¢ discutida hi
seis anos em Portugal. A mais
Tecente proposta de e adapte-

da apés o tltimo veto, politico,
de Marcelo Rebelo de Sousa,
abarca as pessoas com “docnga
grave eincurdvel” ou “leso de-
nitiva de gravidade extrema”
cujo sofrimento scja intolerdvel
¢ que decidam por termoa pré
pria vi 562 propria). Estio
excluidos os menores de idade

ca

ar

todas s faculdades mentais. No
mais recente diploma, que terd
aprovagio garantida ainda este
ano, prevé-se ainda 0 acompa-
nhamento psicoldgico durante

o processo ¢ um minimo de dois
meses entre 0 pedido de cuta-
ndsia ¢ a morte. J.A.

se for necessirio”, comenta fon-
te proxima.

TUDO PARA EVITAR
UM NOVO VETO

de outubro, invocando a neces-

sidade de uma analise “mais
minuciosa” a0 texto de substi-  tod

Amcs dn adiamento da votagdo,
s que consensua-

tuigdo para.

Contudo, com 0 trabalho

das comissdes suspenso di

rante o processo orgamental,
ndo foi feita ainda a andlise a

pente fino ao texto de subsf

tuigdo, tarefa que terd que ser

0s partidos
huram 0 texto de
inclusive o PS — defendiam
- quea lei estava mais “defensiva”
e“robusta”. Além da uniformiza-
o de conceitos e de deixar cair
ti-  a exigéncia de ‘doenga fatal’, o
texto sublinhaa obrigatoriedade

quan

for votado em cspcc:ahdadc
0 lider parlamentar do BE,

Pedro Filipe Soares, disse
Expresso que

as datas st

mas admitc qu
“as

ainda no houve
nenhum contacto do PS sobre
qualquer alteragho so texto,  ¢amarte,issim

do
durante todo o processo, exceto
nos casos em que o préprio doen-
20 teorejeitasse “expressamente”.
Edefineainds omo pazorm
mode sentre o pedido

como os prazos
G0 dos pareceres obrigatdrios. Mas

tal, 0 PS vai pedir 0 agendamen-
o prioritério da lei da cutand-
sia no Parlamento, que tem a
aprovagio garantida. O texto
de substitigho sobre 3 morte
medicamente assi

tos, Liberdades ¢ Garantias, ¢
ser e dvoragloioa lol
na sex 20 que apurou o

O pedido de agendamento
prioritdrio de votagdo deve ser
feito pelo lider da bancada so-

eventuais

Andlise a pente fino
do diploma tera que
ser feita em trés dias

para fechar
o processo. Contactados pelo
Expresso, IL ¢ PAN — os dois
outros partidos com projetos a
sobreamorte medicamente as-

sistida — garantiram também
que ndo houve ainda nenhum
contacto do PS nesse sentido.
“Mas ainda hd tempo para
alteragdes ao texto,

de de se proceder a uma dltima
andlise do texto final, de forma
pago para eventuais
ligeiras retificagoc
0 objetivo ¢ evitar novo veto
(apds dois na ltima legislat
um por inconstitucionalidade ¢
outro politico), mas Euri
Ihante Dias negou que tive:
cxistido “qualquer afpeto exte.
vior a0 processp legislativo e
Belém” ou e “outros drglos
a” que justificasse o

beran
admmcnm.
LILIANA COELHO.
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