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Resumo

Introdugdo: A Esclerose Lateral Amiotrofica € uma patologia neurodegenerativa
multissistémica que afeta o sistema motor e culmina na perda progressiva da capacidade
de comunicagdo, podendo aprisionar o doente num corpo imével caracteristico da
Sindrome de Locked-in. Este siléncio for¢cado isola a pessoa numa das fases de maior
vulnerabilidade do seu ciclo vital, ameagando profundamente a sua dignidade e o direito a
autodeterminacgao.

Objetivo geral: Compreender de que forma a utilizagdo de tecnologias baseadas em
Inteligéncia Artificial pode potenciar o Cuidado de Enfermagem, articulando-o com a Teoria
do Cuidado Humano de Jean Watson, com vista a preservagéo da Dignidade e a melhoria
da Qualidade de Vida de pessoas com Esclerose Lateral Amiotrofica.

Metodologia: Desenvolveu-se uma revisdo narrativa da literatura, de natureza
exploratéria. A pesquisa de evidéncia cientifica, publicada no recorte temporal entre 2015
e 2026, foi realizada nas bases de dados PubMed e Google Académico, sendo
complementada pela consulta transversal de obras tedricas e de enquadramentos legais e
institucionais.

Discussao de Resultados: A evidéncia indica que sistemas de rastreio ocular (eye-
tracking), Interfaces Cérebro-Computador (BCIl) e preservagcado vocal (voice banking)
suportados por IA funcionam como mediadores criticos para resgatar a autonomia
comunicativa do doente. A implementacdo destas ferramentas exige a permanente
mediacao do enfermeiro na gestao do bindémio High-Tech/High-Touch, assegurando que a
automatizacao nao reduz o individuo a parametros de dados, mas antes facilita o Momento
de Cuidar Transpessoal sem nunca substituir o toque humano e a presencga auténtica. Esta
simbiose € determinante para garantir a expressao continua de vontades no Planeamento
Antecipado de Cuidados.

Conclusao: A adocgao ética de |IA no cuidado neuropaliativo constitui um imperativo
bioético, assegurando que o colapso motor ndo é confundido com a auséncia de intencao
ou consciéncia. O enfermeiro assume-se como o que assegura que a inovagao tecnoldgica
permanece ao servigo da pessoa, salvaguardando a sua dignidade e permitindo que a "voz
do pensamento” continue a ser escutada até a sua finitude.

Palavras-chave
Esclerose Lateral Amiotrofica; Inteligéncia Artificial; Teoria do Cuidado Humano;
Comunicagao; Dignidade.
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Abstract

Introduction: Amyotrophic Lateral Sclerosis is a multisystem neurodegenerative
pathology that affects the motor system and culminates in the progressive loss of
communication skills, potentially trapping the patient in an immobile body characteristic of
Locked-in Syndrome. This forced silence isolates the person during one of the most
vulnerable stages of their life cycle, deeply threatening their dignity and the right to self-
determination.

General Objective: To understand how the use of Artificial Intelligence-based
technologies can enhance Nursing Care, integrating it with Jean Watson's Theory of Human
Caring, with the aim of preserving the Dignity and improving the Quality of Life of individuals
with Amyotrophic Lateral Sclerosis.

Methodology: An exploratory narrative literature review was conducted. The search for
scientific evidence, published between 2015 and 2026, was carried out in the PubMed and
Google Scholar databases, and was complemented by a cross-sectional consultation of
theoretical works, as well as legal and institutional frameworks.

Discussion of Results: Evidence indicates that Al-supported eye-tracking systems,
Brain-Computer Interfaces (BCl), and voice preservation (voice banking) function as critical
mediators to rescue the patient's communicative autonomy. The implementation of these
tools requires the continuous mediation of the nurse in managing the High-Tech/High-Touch
binomial, ensuring that automation does not reduce the individual to data parameters, but
rather facilitates the Transpersonal Caring Moment without ever replacing human touch and
authentic presence. This symbiosis is crucial to ensure the continuous expression of will in
Advance Care Planning.

Conclusion: The ethical adoption of Al in neuropalliative care constitutes a bioethical
imperative, ensuring that motor collapse is not confused with an absence of intention or
consciousness. The nurse acts as the absolute guarantor that technological innovation
remains at the service of the person, safeguarding their dignity and allowing the "voice of
thought" to continue being heard until the end of life.

Keywords
Amyotrophic Lateral Sclerosis; Artificial Intelligence; Human Caring Theory;
Communication; Dignity.
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O Impacto da IA na Dignidade e Qualidade de Vida da Pessoa com ELA

1. Introducgao

A Esclerose Lateral Amiotréfica, mais comummente conhecida por ELA, € uma doenca
neurodegenerativa multissistémica que comeca por afetar o sistema motor, caracterizando-
se pela perda progressiva dos neuronios motores superiores e inferiores no cortex, no
tronco cerebral e na medula espinhal (Masrori & Van Damme, 2020). Esta degeneracao
patolégica traduz-se numa progressiva fraqueza muscular e atrofia, que evoluem para
faléncia respiratéria e que limitam estas pessoas a uma sobrevida média de cerca de trés
anos apos o inicio dos sintomas (Masrori & Van Damme, 2020; Van Damme et al., 2024).

Em Portugal, o acompanhamento de uma amostra de doentes ao longo de 27 anos
demonstrou que a idade média de inicio da doenga ronda os 62 anos, sublinhando-se uma
significativa heterogeneidade clinica e fenotipica (Alves et al., 2023). No nosso pais,
constata-se que a obtencdo de um diagndstico definitivo € um processo frequentemente
demorado, estimando-se um atraso do diagndstico em torno de 10 meses, prolongando a
incerteza prognéstica e o consequente desgaste emocional, numa fase em que seria
esperada uma intervencgao clinica atempada (Falcido de Campos et al., 2021).

A nivel epidemiolégico, os dados impdem uma atengdo redobrada por parte dos
sistemas e dos profissionais de saude. A literatura revela um aumento progressivo da
incidéncia e prevaléncia da patologia (Longinetti & Fang, 2019), estimando-se que o
namero de casos de ELA a nivel mundial aumente em 69% até 2040, devido
essencialmente ao envelhecimento demografico continuo da populagéo (Arthur et al.,
2016). Como se prevé que o numero de casos continue a aumentar ao longo desta década,
torna-se urgente preparar os servigos de saude para dar resposta a uma doenga que sera
parte do quotidiano da pratica de Enfermagem (Mehta et al., 2025).

Sob o ponto de vista clinico, embora a maioria dos doentes apresente um inicio
espinhal, cerca de 30% desenvolve um inicio bulbar, cuja apresentagdo comega com
disartria e disfagia (Alves et al., 2023; Masrori & Van Damme, 2020); contudo, a maioria
dos doentes, independentemente do fendtipo inicial, acabara por experienciar perdas
severas na fala e na degluticao durante a progressao do processo patologico (Masrori &
Van Damme, 2020). Esta privacdo da capacidade de comunicar isola a pessoa numa das
fases de maior vulnerabilidade do seu ciclo vital. Perante este cenério, as mais recentes
diretrizes da European Academy of Neurology (2024) recomendam a implementagao
precoce de sistemas de Comunicagdo Aumentativa e Alternativa (CAA), no sentido de
garantir a interagdo continua, maximizar a participagdo nas atividades de vida diaria e
salvaguardar a qualidade de vida (Van Damme et al., 2024).

Esta perspetiva clinica encontra sustentagéo teérica na Teoria do Cuidado Humano de
Jean Watson, que coloca a relagéo terapéutica e a preservagao da dignidade humana no
centro da préatica de Enfermagem, constituindo o referencial orientador deste trabalho. Com
efeito, esta teoria preconiza uma abordagem a pessoa na sua totalidade, contemplando as
suas dimensdes espirituais e existenciais, tendo como finalidade principal auxiliar o
individuo a alcangar uma maior harmonia entre mente, corpo e alma. Neste
enquadramento, o enfermeiro assume o papel de coparticipante no processo de cuidar,
ajudando o doente a encontrar significado mesmo perante o sofrimento e a desarmonia
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(Evangelista et al., 2020). A dimenséo relacional é igualmente central na teoria, na medida
em que cada momento de cuidado transpessoal é influenciado pela presenca,
intencionalidade e autenticidade do enfermeiro, transcendendo o plano fisico e honrando
a dignidade de cada pessoa (Watson, 2023).

A escolha desta tematica teve origem durante a pratica clinica no servico de medicina
paliativa. A motivacao partiu de um dialogo com uma médica da equipa, que partilhou
connosco as inovagdes debatidas num congresso focado na integragéo da Inteligéncia
Artificial em saude e no seu impacto especifico em pessoas com ELA. Este interesse
ganhou ainda mais énfase quando tomamos conhecimento de que uma das enfermeiras
do servico era portadora da doenga. Esta proximidade com a realidade tocou-nos de forma
empatica e expds a imensa vulnerabilidade imposta pela patologia, o que suscitou uma
reflexdo aprofundada sobre uma das dimensdes mais exigentes e, simultaneamente, mais
negligenciadas do cuidar, a perda progressiva da capacidade de comunicagdo e o
isolamento que lhe € inerente. Foi desta convergéncia entre a atualidade tecnoldgica e a
dimensao humana e empatica da pratica de Enfermagem que surgiu o titulo, “A Voz do
Pensamento: O Impacto da Inteligéncia Artificial na Dignidade e Qualidade de Vida da
Pessoa com Esclerose Lateral Amiotréfica”.

Num modelo marcado por uma crescente complexidade tecnoldgica, torna-se
necessario questionar de que modo € possivel tornar a inovagao tecnolégica uma aliada
da esséncia do cuidar. Partindo desta premissa, delineou-se como objetivo geral
“compreender de que forma a utilizagdo de tecnologias baseadas em Inteligéncia Atrtificial
pode potenciar o cuidado de Enfermagem, articulando-o com a Teoria do Cuidado Humano
de Jean Watson, com vista a preservacao da dignidade e a melhoria da qualidade de vida
da pessoa com ELA”, estabelecendo-se os seguintes objetivos especificos: (1) Analisar as
barreiras a autonomia e comunicagéo sob a viséo teorica de Jean Watson; (2) Categorizar
as tecnologias de Inteligéncia Artificial como facilitadoras da "voz do pensamento”; (3)
Refletir criticamente sobre o papel do enfermeiro no binémio High-Tech/High-Touch; (4)
Analisar as implica¢des bioéticas e a protecdo da dignidade na fase avangada da doenca.

A metodologia utilizada consiste na elaboragdo de uma Revisao Narrativa da Literatura
que permite explorar a evidéncia cientifica atual de forma abrangente e interpretativa,
privilegiando a analise critica das fontes para correlacionar o avancgo biotecnolégico com
os referenciais éticos e tedricos da disciplina de Enfermagem.

Relativamente a estrutura, o presente trabalho encontra-se organizado em cinco
capitulos que visam desenvolver o tema de forma sequencial e logica. O primeiro capitulo
diz respeito a introducdo; o segundo capitulo apresenta o enquadramento tedrico-
conceptual, detalhando a fisiopatologia da ELA e o seu impacto na comunicagao; o terceiro
capitulo descreve a metodologia delineada para a revisdo narrativa da literatura; o quarto
capitulo diz respeito a discussdo dos resultados analisados, apresentando uma analise
pormenorizada da dimensdo bioética e, por fim, seguem-se as consideragoes finais,
sistematizando os principais contributos deste estudo para a pratica de Enfermagem.

Esta revisdo narrativa foi elaborada com base nas normas de formatacao de trabalhos
finais da Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de Castelo
Branco, e as referéncias bibliograficas seguem as normas da American Psychological
Association (APA), 72 edicao.



O Impacto da IA na Dignidade e Qualidade de Vida da Pessoa com ELA

2. Enquadramento Teérico-Conceptual

A compreensao profunda da Esclerose Lateral Amiotrofica e da experiéncia vivida por
quem dela padece, transcende a dimensdo puramente biolégica da patologia. Para
perspetivar o potencial da Inteligéncia Artificial como mediadora da dignidade e da
autonomia, importa estabelecer, primeiramente, o terreno clinico e fenomenolégico em que
a doenca se desenvolve. Deste modo, este capitulo visa contextualizar a ELA na sua
complexidade epidemioldgica e sintomatolégica, culminando na perda total de
comunicagao que caracteriza a sindrome de total locked-in state. A partir deste limite da
condigdo humana, sera convocado o referencial tedérico do Cuidado Humano de Jean
Watson; seréo exploradas as solugdes de Inteligéncia Artificial, desde o eye-tracking e as
interfaces cerebro-computador até ao voice-banking, compreendendo de que forma estas
tecnologias podem devolver uma voz ao pensamento silenciado, e analisar-se-do as
profundas implicagdes bioéticas inerentes a fase avancada da doenca, com particular
destaque nos dilemas da tomada de decisao e no papel vital da advocacia em Enfermagem
para a preservacao da dignidade da pessoa doente.

2.1. Esclerose Lateral Amiotrofica

2.1.1. Prevaléncia, Etiologia e Epidemiologia

A ELA constitui a forma mais frequente de doenca do neurénio motor com inicio na
idade adulta. Caracteriza-se pela degenerescéncia progressiva e irreversivel dos
neurdnios motores superiores e inferiores, ditando uma sobrevivéncia mediana que, na
maioria dos casos, nao ultrapassa os dois a quatro anos apods o inicio da sintomatologia
(Arthur et al., 2016; Masrori & Van Damme, 2020). Por se tratar de uma patologia rara
associada a um declinio funcional abrupto, a ELA acarreta inevitavelmente um impacto
clinico, relacional e socioeconémico grave, dada a elevada dependéncia que gera ao longo
da sua evolucao.

Do ponto de vista etiolégico, a ELA apresenta uma arquitetura patogénica multifatorial
e complexa, estratificando-se classicamente em duas categorias clinicas: a variante
esporadica (SsELA), que perfaz aproximadamente 90% a 95% das ocorréncias, de génese
aparentemente idiopatica e resultante de uma complexa intersecgéo entre suscetibilidade
geneética e exposigdes ambientais; e a variante familiar (fELA), responsavel pelos restantes
5% a 10% dos casos, caracterizada por um padrao de hereditariedade predominantemente
autossomico dominante. Os avang¢os na sequenciagao genomica permitiram identificar
multiplas mutagdes patogénicas responsaveis pela cascata de degenerescéncia motora,
destacando-se as expansoes repetitivas no gene C9orf72 e as mutagdes nos genes SOD1,
TARDBP (codificador da proteina TDP-43) e FUS (Goutman et al., 2022).
Independentemente da sua origem, a fisiopatologia subjacente converge para vias
neurotoxicas partilhadas, incluindo a excitotoxicidade mediada pelo glutamato, dobramento
proteico anémalo e agregacao proteica (particularmente da agregacao citoplasmatica
anomala de TDP-43) e a disfungao mitocondrial, processos que culminam na apoptose das
células do corno anterior da medula espinhal e dos neurdnios motores corticais. Esta
heterogeneidade etiologica reflete-se, necessariamente, na distribuicdo epidemioldgica
global da doencga.

A epidemiologia da doenga apresenta uma variabilidade geografica consideravel. De
acordo com uma revisdo sistematica recente conduzida por Wolfson et al. (2023), a
incidéncia varia entre 0,26 por 100.000 pessoas por ano no Equador e 23,46 por 100.000
pessoas por ano no Japao, enquanto a prevaléncia pontual oscila entre 1,57 no Irdo e
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11,80 por 100.000 habitantes nos Estados Unidos. Esta amplitude nao reflete apenas a
heterogeneidade bioldgica e demografica da patologia, mas espelha fundamentalmente as
desigualdades globais na capacidade de diagndstico e monitorizacao, persistindo lacunas
substanciais na producdo de dados populacionais consistentes em regides como Africa,
América do Sul e Oceania.

A dimensdo do desafio assistencial agrava-se quando projetada numa perspetiva
prospetiva. Num estudo demogréfico de referéncia, Arthur et al. (2016) estimaram que o
numero total de pessoas a viver com ELA em 2015 ascendia a 222.801, projetando-se um
aumento de 69% até 2040 (aproximadamente 377 000 casos). Segundo os investigadores,
este crescimento é impulsionado, em grande medida, pelo envelhecimento demografico e
pela expansao da faixa etaria de maior risco (entre os 60 e os 79 anos). O impacto nao
sera uniforme, prevé-se uma subida superior a 50% nos paises em desenvolvimento,
comparativamente aos 24% nos paises desenvolvidos, o que sugere uma redistribuicao
progressiva do peso epidemioldgico para contextos historicamente menos preparados. Os
autores alertam ainda para a sobrecarga econdmica associada, com custos anuais
padronizados por doente extremamente elevados, reforcando a urgéncia no planeamento
de respostas assistenciais adequadas.

Esta tendéncia global encontra expressao particular no contexto portugués onde, para
além destas estimativas macroscoépicas, a caracterizagcado epidemiolégica em territério
nacional tem beneficiado de metodologias avangadas, revelando uma carga de doencga
francamente preocupante. Ao aplicar um modelo bayesiano de sintese de evidéncia
multiparamétrica, fundamentado no consumo nacional de riluzol, Conde et al. (2019)
demonstraram que a prevaléncia estimada de ELA em Portugal registou um aumento
constante, evoluindo de 6,74 casos por 100.000 habitantes em 2009 para 10,32 casos em
2016. O modelo aponta para uma prevaléncia superior no sexo masculino (12,08) face ao
feminino (8,56) e documenta assimetrias geograficas de relevo, das quais se destaca a
regidao Centro com a maior taxa estimada do pais (11,15 por 100.000 habitantes). Esta
elevada prevaléncia legitima a urgéncia na alocag¢ao de recursos em cuidados neurolégicos
e respiratorios a nivel nacional.

Segundo a Sociedade Portuguesa de Pneumologia (SPP) (2025), no que diz respeito
ao contexto epidemiolégico europeu, dados de referéncia apontavam para uma incidéncia
de aproximadamente 2,1 casos por 100.000 pessoas por ano, o que posiciona a ELA entre
as doencgas neurodegenerativas com maior impacto clinico e assistencial no continente.
Em Portugal, as estimativas mais recentes sugerem que cerca de 1200 pessoas vivem
atualmente com esta patologia, um numero que, ndo obstante a sua aparente contencao,
representa uma carga assistencial significativa quando ponderado o grau de dependéncia
gerado ao longo da progressao da doenga (SPP, 2025).

Esta realidade de base populacional é corroborada e detalhada pelos dados clinicos de
uma coorte extensa de 1.550 doentes, observados ao longo de 27 anos numa unidade de
referéncia em Lisboa. Alves et al. (2023) determinaram que a idade média de inicio da
doencga se situou nos 62,2 anos, confirmando o predominio do sexo masculino (56,6%).
Fenotipicamente, a ELA classica correspondeu a apresentagao mais frequente (82%). Os
autores constataram ainda que, enquanto no padrao de inicio espinal houve predominancia
masculina, na ELA de inicio bulbar as mulheres encontravam-se significativamente mais
representadas. Para além do aumento progressivo da idade mediana de inicio da doenga
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(acompanhando o envelhecimento demografico do pais), a analise longitudinal revelou
tendéncias com implicagdes clinicas determinantes, registou-se uma redugao de 2 meses
no atraso diagnéstico entre 2003 e 2020. A coorte documentou também um ganho
mensuravel de sobrevivéncia na ELA espinal, um desfecho que os autores atribuem a um
diagnéstico mais célere e a integracao atempada da ventilagdo n&o invasiva e da rede de
cuidados paliativos.

Perante este enquadramento de elevada complexidade e exigéncia continuada, a
resposta em saude nao pode ser dissociada da dimensado comunitaria. Em Portugal, a
Associacdo Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotrofica (APELA) desempenha um papel
fulcral na mitigacdo do peso epidemiolégico desta patologia. Ao disponibilizar acesso a
apoio social, psicologico e a tecnologias assistivas de comunicagao, a instituicao contribui
para atenuar a sobrecarga vivenciada pela diade doente-familia (APELA, s.d.). E neste
espaco entre o limite biolégico da doenca e a necessidade humana de continuar a
comunicar que a Inteligéncia Artificial emerge ndo como solugao técnica, mas como
possibilidade de cuidado.

2.1.2. Caracterizagao Clinica e Progressao da Doenca

A ELA ¢é atualmente compreendida como uma doenga neurodegenerativa
multissistémica, ultrapassando a sua definicdo classica de patologia estritamente motora.
A sua assinatura neuropatolégica caracteriza-se pela perda progressiva dos neurdnios
motores superiores (NMS) e inferiores (NMI) no cértex motor, nos nucleos do tronco
cerebral e no corno anterior da medula espinal. Ao nivel celular, este processo é
acompanhado por astrogliose, microgliose e, em mais de 95% dos casos, pela formagao
de inclusdes citoplasmaticas da proteina TDP-43 (Masrori & Van Damme, 2020).

A manifestacao inaugural é tipicamente focal, com fraqueza muscular assimétrica que
se propaga de forma contigua para regides anatémicas adjacentes, num padrao compativel
com a disseminacao neuroanatémica do processo degenerativo ao longo do cértex motor
e dos segmentos medulares. A heterogeneidade fenotipica constitui uma das
caracteristicas mais marcantes da ELA, com forte impacto no prognéstico. Em cerca de
dois tercos dos doentes, a patologia tem inicio espinal, enquanto cerca de um tergo dos
casos apresenta inicio bulbar, manifestando-se por disartria, disfagia ou disfonia, o que
compromete precocemente a comunicacao e a degluticdo. Embora a forma bulbar afete
apenas cerca de 30% dos doentes no inicio, a esmagadora maioria das pessoas com ELA
desenvolvera dificuldades de fala e degluticio em fases avangadas da doenga,
independentemente do fendtipo inicial. Para além das manifestacdes estritamente motoras,
até 50% dos doentes desenvolvem alteragdes cognitivas e comportamentais, e entre 10%
a 15% satisfazem os critérios de diagnéstico de Deméncia Frontotemporal (DFT),
comprometendo a capacidade de tomada de decisao informada, com implicacbes diretas
para a autonomia, o planeamento antecipado e a relagao terapéutica (Masrori & Van
Damme, 2020).

A progressao clinica da ELA traduz-se numa vivéncia de luto continuo e antecipatério,
na qual a identidade da pessoa é sistematicamente reconfigurada face ao declinio fisico e
a perda sequencial de autonomia (Vandenbogaerde et al., 2024). A incerteza inerente a
trajetoria da patologia impde aos doentes e aos seus cuidadores uma tensdo permanente
entre a esperancga de estabilizacido e a ansiedade perante a deterioracao futura. Esta
realidade é corroborada pela experiéncia clinica dos préprios enfermeiros. Uma
metassintese qualitativa recente, que analisou as perspetivas de enfermeiros que cuidam
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de pessoas com ELA, identificou o sofrimento emocional acumulado, os dilemas éticos, o
sofrimento moral e o desgaste emocional como os principais desafios relacionais
dominantes da pratica (Artioli et al., 2025). Este sofrimento ético decorre frequentemente
do conflito interprofissional e do conflito interno vivido pelos enfermeiros, enquanto a pratica
de Enfermagem se orienta para a qualidade de vida e o conforto em fim de vida, as
decisbes clinicas centram-se por vezes na introducado de dispositivos invasivos para o
prolongamento artificial da vida, gerando sofrimento refratario e comprometendo a
dignidade do processo de morrer. A progressido da doenga obriga, portanto, a uma
reconfiguracdo continua ndo apenas da pessoa cuidada, mas de toda a equipa de saude
que a acompanha.

Perante a acentuada imprevisibilidade que pauta a trajetéria da ELA, o planeamento
antecipado de cuidados n&do pode ser reduzido a uma mera formalidade burocratica
confinada a documentacgao de decisdes médicas isoladas, como a recusa ou aceitagao de
suporte ventilatério e de gastrostomia. Pretende-se, pelo contrario, que esta intervencao
se constitua como um processo essencialmente dialdgico e continuo. Conforme sustentam
Vandenbogaerde et al. (2024), é necessario explorar as vontades da diade doente-familia
de forma proativa, antecipando o declinio motor enquanto a capacidade de expressao e a
literacia em saude do doente se mantém intactas.

Neste quadro clinico, as necessidades de cariz existencial, nomeadamente a procura
de sentido para o sofrimento, a violenta reconfiguragéo identitaria e o medo profundo do
isolamento corporal absoluto, emergem de forma muito precoce. Contudo, a literatura
demonstra que estas dimensdes sao frequentemente relegadas para segundo plano em
prol de um foco quase exclusivo no manejo dos dispositivos e nas intervencdes
estritamente biomecanicas (Gongalves et al., 2025).

A mitigacao deste vazio emocional ndo pode, portanto, ser diferida para os derradeiros
dias de vida; tem de ser ativamente integrada no planeamento assistencial desde o
diagnéstico. Este imperativo obriga o enfermeiro a mobilizar competéncias que
transcendem o rigor procedimental e que encontram o seu alicerce, de forma inalienavel,
na pratica do Cuidar Humano, tal como conceptualizada por Watson (2023) na sua Teoria
do Cuidar Transpessoal, segundo a qual a relacdo terapéutica assenta numa presenca
auténtica e num compromisso ético com a singularidade da experiéncia humana de
sofrimento.

2.1.3. Sintomatologia e Impacto Funcional

A sintomatologia da ELA néo se instala de uma sé vez, acumula-se, camada sobre
camada, retirando a pessoa, de forma progressiva e irreversivel, aquilo que o corpo lhe
permitia fazer, dizer e ser. A complexidade das manifesta¢des exige nao a leitura isolada
de sintomas, mas uma gestdo integrada da funcionalidade através de equipas
multidisciplinares, focadas na antecipagcéo do declinio ao longo de toda a trajetéria da
doenga (Van Damme et al., 2024). A monitorizagdo longitudinal padronizada da
incapacidade é realizada sistematicamente através da Escala de Avaliacdo Funcional da
ELA Revisada (ALSFRS-R) (Van Damme et al., 2024).

O compromisso motor na Esclerose Lateral Amiotrofica manifesta-se, primariamente,
por fraqueza, caibras, rigidez e espasticidade, o que predispde o doente a quadros de dor
musculoesquelética e ao risco de contraturas (Van Damme et al., 2024). A gestao clinica
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preconiza a implementagao de programas de exercicio terapéutico, complementados por
terapéutica farmacolégica (NICE, 2019). No controlo das caibras, a literatura orienta para
0 recurso a agentes neuromoduladores e bloqueadores de canais iénicos, como a
mexiletina, ranolazina, gabapentina ou sulfato de quinina. Paralelamente, para a
espasticidade, prescrevem-se opg¢des como o baclofeno, a tizanidina ou, em manifestacdes
focais refratarias, a toxina botulinica (Van Damme et al., 2024; NICE, 2019). Exige-se,
contudo, uma postura critica face a evidéncia disponivel na medida em que a eficacia
destes farmacos no controlo sintomatico da ELA é, frequentemente, inconclusiva. O sulfato
de quinina, embora referenciado em algumas guidelines, associa-se a riscos de toxicidade
cardiaca documentada, com particular relevancia para o seu potencial arritmogénico,
impondo extrema circunspec¢ao na sua utilizacao clinica (NICE, 2019).

Perante este panorama farmacolégico de eficacia variavel e elevado risco iatrogénico,
assume centralidade a responsabilidade do enfermeiro na vigilancia ativa de reacbes
adversas, constituindo uma competéncia autbnoma do enfermeiro, que transcende o mero
cumprimento da prescricdo médica.

Ao nivel bulbar, o impacto é disruptivo,pois a disfagia precipita desnutricdo e risco de
aspiragao, transformando o ato de comer (um dos mais elementares gestos de prazer e de
convivio humano), numa fonte de medo e de risco, tornando indispensavel a avaliagao
nutricional continua e a discussao precoce para colocagdo de gastrostomia antes da
degradacéo critica da capacidade vital (Van Damme et al., 2024; NICE, 2019). A sialorreia
é tratada com anticolinérgicos de primeira linha. As secrecbes espessas, por sua vez,
geram angustia intensa e risco de asfixia. O impacto na fala compromete severamente a
expressao e exige a provisdo atempada de Sistemas Aumentativos e Alternativos de
Comunicacao (SAAC), como rastreadores oculares (eye-tracking) e voice-banking,
preservando a autonomia comunicacional da pessoa (Van Damme et al., 2024).

O compromisso da fungao respiratoria representa o fator de maior gravidade, sendo a
introducdo atempada da VNI é a intervengdo nuclear para o suporte pulmonar e
prolongamento da sobrevivéncia (Van Damme et al., 2024). Em estadios terminais, perante
intolerancia a VNI ou faléncia respiratéria refrataria, as diretrizes focam-se no conforto,
recomendando opidides para a dispneia e benzodiazepinas para a ansiedade secundaria
(NICE, 2019).

Para além da dimenséo fisica, a ELA impde um sofrimento psicoldgico estrutural que
se manifesta por insénia, ansiedade, depressao e labilidade emocional, que requerem
intervencgao psicoterapéutica e suporte farmacolégico (Van Damme et al., 2024).

Em Enfermagem, a intervencdo estende-se inevitavelmente a diade doente-familia. A
complexidade técnica domiciliaria e o declinio rapido impdéem uma sobrecarga fisica,
emocional e social extrema aos cuidadores informais. E imperativa a disponibilizacdo de
respostas de alivio, suporte no luto e um planeamento antecipado de cuidados que
assegure o controlo sintomatico compassivo, humanizando a trajetéria do fim de vida (Van
Damme et al., 2024).

A luz da Ciéncia de Enfermagem, a multiplicidade desta sintomatologia n&o traduz
apenas a soma de faléncias organicas, mas expressa uma transicao progressiva nos niveis
de dependéncia para o autocuidado. Cada manifestacao clinica da ELA constitui um foco
de atencao prioritario, exigindo a passagem de um cuidado predominantemente reativo
para uma abordagem preventiva e promotora de capacitagdo. O enfermeiro assume-se
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como elemento central na gestdo desta complexidade, com a dupla responsabilidade de
prevenir complicagbes secundarias (como a asfixia, a desnutrigdo ou as Ulceras por
pressdo) e promover a literacia em saude da familia, dotando o cuidador principal de
competéncias para a gestdo do regime terapéutico e dos dispositivos tecnolégicos no
domicilio.

Cuidar de uma pessoa com ELA ¢é gerir, em tempo real, a distancia entre o que a doenca
retira e 0 que ainda é possivel preservar, e é nessa distancia que reside o espagco do
cuidado de Enfermagem.

2.1.4. Compromisso da Comunicagao: A Sindrome de Locked-in State

Segundo Zilio et al. (2023), o compromisso da comunicac¢ao na ELA pode deixar de
existir por completo nas fases avangadas. A paralisia bulbar e espinal total pode aprisionar
a pessoa num corpo imével, conduzindo a Sindrome de Locked-in (LIS), na qual a interacao
com o meio exterior fica estritamente dependente de movimentos oculares residuais. Com
a evolugao temporal da doenca, uma proporgcao de doentes transita para a Sindrome de
Locked-in Completa (CLIS), caracterizada pela perda absoluta de qualquer controlo motor
voluntario, incluindo o olhar, tornando inviaveis as Interfaces Cérebro-Computador (BCI)
convencionais baseadas em rastreio ocular (eye-tracking).

Esta transicdo representa uma ameaca radical a expressdao da subjetividade.
Investigagcbes neurofisiologicas recentes demonstram que as pessoas em CLIS néo
perdem necessariamente a consciéncia, mas sofrem flutuagdes marcadas no seu nivel de
alerta e vigilia. Os doentes em CLIS apresentam um aumento do Expoente da Lei de
Poténcia e uma diminuicao da Complexidade de Lempel-Ziv, revelando um estado de
vigilia instavel, comparavel ao sono profundo ou a anestesia, mas que oferece janelas
temporais de maior integracao cognitiva e lucidez.

Estes marcadores neurofisiolégicos sdo consistentes com a literatura global sobre
Perturbagbes da Consciéncia, que documenta padrdes analogos em doentes com
sindrome de vigilia n&o responsiva. Esta correlacdo sugere a viabilidade de aplicar estes
marcadores a ELA em fase CLIS, ainda que a validacdo clinica especifica nesta
subpopulagéo exija investigagao adicional (Zilio et al., 2023).

A extrema dissonancia entre um corpo fisico inerte e uma mente que vive estas
flutuacbes de vigilia agrava vertiginosamente o sofrimento existencial e espiritual da
pessoa, suscitando sentimentos de futilidade, de isolamento e de perda de propdsito e de
sentido. A incapacidade de comunicar intensifica a vulnerabilidade, tornando o cuidado
espiritual (que abrange as dimensbes intrapessoais e interpessoais da pessoa) uma
urgéncia clinica desde as fases precoces da doenga, em vez de uma resposta de ultimo
recurso (Gongalves et al., 2025).

Neste contexto limite, coexistem dois paradigmas de cuidado que geram tensao
estrutural na pratica clinica. O paradigma biomédico centra-se no prolongamento da vida
através de ventilagdo mecanica invasiva e nutricao artificial, considerando o corpo fisico
como o principal alvo de intervencdo mesmo perante a CLIS. Em contraposi¢do, o
paradigma holistico e fenomenolégico, fundamento da pratica de Enfermagem, defende
que a manutengdo da vida biolégica sem canais de expressao relacional compromete a
dignidade humana, priorizando o conforto espiritual e a utilizagdo humanizada da
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tecnologia ndo para prolongar a respiracdo, mas para restituir a capacidade de
comunicacao e de decisdo auténoma da pessoa.

Os enfermeiros deparam-se, por isso, com desafios morais e éticos profundos, uma vez
que a prestacao de cuidados transita frequentemente para uma zona de profundo moral
distress, gerado pela tensdo entre o intervencionismo médico (focado na manutencgéo da
vida bioldgica) e a defesa imperativa dos valores, vontades e dignidade da pessoa. A
necessidade de gerir dilemas complexos sobre o fim de vida em pessoas com
compromisso motor total impée uma carga emocional imensa a equipa de Enfermagem
(Artioli et al., 2025).

Quando a dimens&o motora colapsa por completo e os canais habituais de relagao se
fecham, a intervencdo de Enfermagem nao pode limitar-se a manutencao técnica de
equipamentos de suporte avancado. E precisamente nesse siléncio forcado, nessa
incomunicabilidade fisica e profundamente existencial, que se torna urgente uma resposta
de outra ordem, que n&o se contente em manter o corpo vivo, mas que se interrogue sobre
0 que significa estar verdadeiramente presente para alguém que ja ndo consegue dizer
que esta. Reconhecer e validar a pessoa para além da barreira do corpo paralisado nao &
um gesto acrescido ao cuidado técnico, é o seu proprio fundamento enquanto disciplina.

E justamente porque a ciéncia ainda ndo encontrou forma de devolver a voz a quem
esta em CLIS que o cuidado tem de procurar outra linguagem, nao a dos dispositivos, mas
a da presenca. E nesse imperativo que a Teoria do Cuidado Transpessoal de Jean Watson
(Tedfilo et al., 2026) adquire uma pertinéncia que vai além do tedrico. Ao posicionar o
cuidado como um ato ontolégico de presengca e comunhdo, integrando as dimensodes
espiritual, emocional e relacional da pessoa, esta teoria oferece a base moral e filosdéfica
para preservar a dignidade humana mesmo quando 0s canais convencionais de expressao
relacional estdo profundamente comprometidos.

Mesmo quando tudo o que resta € o siléncio, a pessoa continua a existir. E continuar a
existir, sem ser reconhecida, € uma forma de morte que acontece antes da morte. O
cuidado de Enfermagem existe, em ultima analise, para que isso ndo aconteca.

2.2. A Teoria do Cuidado Humano de Jean Watson

Para fundamentar a intervencdo de Enfermagem perante a pessoa com ELA, é
necessario um modelo conceptual capaz de responder a complexidade da doenca. E nesse
sentido que se adota, neste subcapitulo, a Teoria do Cuidar Humano de Jean Watson como
referencial estruturante. Exploram-se os seus fundamentos e 0 modo como a perspetiva
ontoldgica e holistica da autora se distancia do reducionismo biomédico, identificam-se os
Processos Caritas mais pertinentes para este tema, e analisa-se de que forma o cuidado
relacional pode articular-se com a tecnologia para preservar a voz e a autonomia do doente.

Jean Watson dedicou décadas a defender aquilo que muitos sistemas de salude tendem
a esquecer, nomeadamente a ideia que cuidar n&o é sindbnimo de tratar, e que a presencga
humana junto de quem sofre tem um valor terapéutico que nenhum protocolo consegue
substituir. Na sua teoria, Watson (2023) concebe o cuidar como um processo transpessoal
de cura, presenca e dignificacdo humana que vai muito além da execugao técnica. Na
trajetéria da pessoa com ELA, em que a deterioragdo neuromuscular vai progressivamente
fechando os canais de expressdao da subjetividade, esta teoria oferece uma matriz
conceptual e ética que rejeita o reducionismo biomédico e orienta a pratica para uma
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abordagem holistica da pessoa nas suas dimensdes fisica, mental e espiritual (Evangelista
et al., 2020).

A escolha deste referencial ndo é arbitraria. Modelos como a Teoria do Défice de
Autocuidado de Orem ou o Modelo de Adaptacdo de Roy, embora pertinentes noutros
contextos clinicos, revelam limitagbes conceptuais significativas quando aplicados a ELA
em fase avangada. Ao centrarem a atencao naquilo que o corpo fisico consegue ou nao
executar, arriscam reduzir a pessoa a um conjunto de faléncias organicas e a uma
sucessao de procedimentos de substituicdo funcional. Watson propde uma viragem
fundamental, defendendo que a esséncia, a consciéncia e a dignidade do ser humano nao
estdo circunscritas a integridade do seu sistema neuromuscular. Mesmo quando o corpo
se encontra aprisionado e mudo, a mente e o espirito mantém-se lucidos e dotados de
intencionalidade. O foco desloca-se, assim, do curar, clinicamente impossivel, como ja foi
abordado, para o cuidar transpessoal, que visa a restauracdo da harmonia interior, o alivio
do sofrimento existencial e a preservacao da dignidade da pessoa até ao fim da vida.

Esta pratica concretiza-se através dos pilares do cuidado transpessoal, em que a
relacdo de cuidado é entendida como uma abertura ética e intersubjetiva a singularidade
do outro. Neste encontro auténtico, os 10 Processos Caritas estruturam a intervencéao
clinica quotidiana e transformam a satisfacdo das necessidades humanas basicas em atos
intencionais de preservacao da dignidade e da integridade da pessoa (Evangelista et al.,
2020; Watson, 2023).

2.2.1. Fundamentos do Cuidado Humano

Cuidar de um ser humano €, antes de tudo, um ato de presencga. A complexidade dos
contextos de saude contemporaneos exige que essa presenca va além do técnico e do
biolégico. A Teoria do Cuidado Humano de Jean Watson (2023) parte precisamente desta
exigéncia, postulando que o cuidado genuino é um ato ontologico de presenga que abrange
as dimensodes fisica, mental, espiritual e sociocultural do ser humano. O aprofundamento
filosofico da empatia e da presenca auténtica nos Processos Caritas, desenvolvido por
Tedfilo et al. (2026), enriquece esta leitura e reforga a sua pertinéncia clinica.

Afastando-se do modelo biomédico cartesiano, Watson propde uma evolucao
paradigmatica para a Ciéncia do Cuidado Unitario, que reconhece a interligacdo de toda a
humanidade e assume que enfermeiros e doentes partilham o circulo sagrado da vida e da
morte (Watson, 2023). Esta perspetiva alicer¢ca-se em trés principios éticos orientadores
da pratica, sendo eles a Etica da Pertenca, a Etica do Rosto e a Etica das Maos. A primeira
defende que a humanidade integra um campo infinito de amor cdsmico universal,
transcendendo a individualidade fisica.

A Etica do Rosto sublinha que a conexdo interpessoal profunda é imperativa para a
sobrevivéncia e evolugao moral humana, uma vez que, olhar o outro é aceder ao mistério
e a infinidade da sua alma; num contexto de ELA, onde a faléncia muscular suprime a
verbalizagdo, mas preserva a lucidez cognitiva, o olhar torna-se o elo que liga a
interioridade do doente ao mundo exterior (Tedfilo et al., 2026; Watson, 2023).

A Etica das Maos traduz a responsabilidade moral de sustentar a vida do outro com
compaixao, reconhecendo que as maos do enfermeiro estao ligadas a sua verdade interior
€ a capacidade de cuidar (Watson, 2023).
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O cuidado transpessoal é o eixo estruturante deste modelo. Exige um compromisso
ético com a protecdo da dignidade perante a vulnerabilidade, e requer que o enfermeiro
estabeleca uma conexdo capaz de ultrapassar as limitagdes do ego. A empatia surge aqui
ndo como contagio emocional, mas como uma abertura sensivel e ética ao sofrimento do
outro (Tedfilo et al., 2026). E neste enquadramento que surge o momento de cuidado
transpessoal, um instante irrepetivel onde a intencionalidade e a autenticidade do
enfermeiro transformam a experiéncia do doente e operam a transigdo de uma ontologia
do fazer para uma ontologia do ser (Tedfilo et al., 2026; Watson, 2023).

Para operacionalizar esta filosofia, a teoria articula-se através dos 10 Processos
Caritas, que fornecem a linguagem e a estrutura universais para a pratica de Enfermagem
(Watson, 2023). Na intersecgdo com a ELA e a adogdo de tecnologias avancadas,
destacam-se alguns processos com particular relevancia. De especial relevancia € o 2.°
Processo Caritas, que preconiza a presenca auténtica e a honra do mundo subjetivo do
doente, traduzindo-se na capacidade de escutar o que permanece invisivel (Tedfilo et al.,
2026; Watson, 2023). E neste dominio que a Inteligéncia Atrtificial encontra um papel no
cuidado relacional pois, ao dar voz ao pensamento que a paralisia silenciou, permite que o
enfermeiro aceda as necessidades mais profundas do doente. O 5.° Processo centra-se
na aceitacdo da expressao de sentimentos e na escuta auténtica e isenta de julgamentos
(Tedfilo et al., 2026; Watson, 2023). Aqui, a tecnologia assume-se como o meio que restitui
a voz suprimida e assegura que as escolhas do doente sejam rigorosamente respeitadas.
Culminando nesta légica, o 9.° Processo eleva a satisfacdo das necessidades humanas
basicas a atos sagrados, concebendo o corpo e o0 espirito como uma unidade indivisivel, o
que adquire especial significado num contexto de dependéncia severa. O desenvolvimento
de um ambiente de confianga mutua, previsto no 4.° Processo, assegura que a integracao
tecnoldgica ocorra de forma harmoniosa, evitando o reducionismo (Watson, 2023).

A articulagao destas dimensdes reflete a concecdo contemporanea de Enfermagem,
que coloca a presenca compassiva como veiculo primordial para aliviar o sofrimento e
preservar a dignidade. Watson (2023) recorda que, desprovida deste referencial, a
Enfermagem corre o risco de perder aquilo que a distingue de qualquer maquina, isto &, a
capacidade de estar verdadeiramente presente no sofrimento do outro. Embora a
Inteligéncia Artificial facilite a comunicacao e promova a autodeterminacao, € a presenca
transpessoal do enfermeiro que valida essa voz, respeita a subjetividade e mantém a
centralidade do cuidado humano até ao fim (Tedfilo et al., 2026; Watson, 2023).

2.2.2. Os Processos Caritas no Contexto da ELA

A Teoria do Cuidar Humano postula a abordagem da pessoa na sua totalidade,
abdicando de uma visao focada exclusivamente na dimensao organica e na cura fisica,
para integrar fundamentalmente as esferas espirituais e existenciais (Evangelista et al.,
2020). No contexto da ELA, o sofrimento perante uma patologia neurodegenerativa
progressiva e a contemplagéo da finitude podem comprometer de forma severa o sentido
de dignidade (Storm et al., 2025). Quando a faléncia motora dificulta a comunicagao verbal,
a Enfermagem utiliza os Processos Caritas para criar um cuidado no qual inovagdes como
a |A atuam expressamente para libertar a “voz do pensamento”. Da articulagao tedrica a
pratica clinica, selecionam-se os quatro processos conceptuais de maior relevancia para o
resgate da comunicagao através do suporte tecnolégico.

Processo Caritas 2: “Estar autenticamente presente, capacitar, sustentar e honrar a
fé-esperanca, honrando o mundo subjetivo de si e o do outro” (Evangelista et al., 2020,
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p.3). A fundamentacido deste processo preconiza que a assisténcia deve transcender a
dimensao orgénica, honrando a intersubjetividade da relacdo. A teoria estabelece que,
mesmo nos contextos onde ja ndo exista mais nada a fazer por meio de tratamento
farmacoldgico, a presenca auténtica do enfermeiro é indispensavel para sustentar a fé e a
esperanga do doente em algo ou alguém além de si mesmo. Nesta perspetiva, o enfermeiro
assume-se como um coparticipante ativo no processo, auxiliando a pessoa a encontrar
significado mesmo perante quadros profundos de desarmonia e sofrimento. A mobilizagdo
deste processo justifica-se pois permite focar o cuidado na totalidade do doente e no
atendimento das suas questdes existenciais e espirituais, distanciando-se de um modelo
tradicional focado puramente na cura fisica da doenca.

Processo Caritas 4: "Desenvolver e sustentar relagées de ajuda, confianga, amor e
carinho." (Evangelista et al., 2020, p.4). Este processo impulsiona o enfermeiro a entrar
autenticamente na experiéncia do doente para estabelecer uma conexao significativa. A
sua selecao justifica-se porque, com a progressao para a anartria, os canais de
comunicagao convencional colapsam, o que exige que o enfermeiro atue como uma
testemunha sensivel e compassiva perante as indicagcdes subtis do olhar (Storm et al.,
2025). A integragao tecnoldgica € aqui enquadrada ndo como um elemento disruptivo, mas
como um mediador que preserva o papel ativo e central do doente na relagdo de cuidado.

Processo Caritas 5: "Promover e aceitar a expressao de sentimentos positivos e
negativos, ouvir de modo auténtico a histéria da outra pessoa." (Evangelista et al., 2020,
p.4). A teoria define que escutar o doente configura um dos maiores atos de cura em
Enfermagem. A pertinéncia deste processo no contexto do aprisionamento motor é
inegavel, dado que a incapacidade de verbalizar angustias exacerba a perce¢do de
indignidade (Storm et al., 2025). Ao integrar sistemas de |A capazes de sintetizar a voz, o
enfermeiro assegura que a pessoa possa partilhar o seu sofrimento, a expressédo dos seus
sentimentos e a sua esperanca. A tecnologia atua estritamente para quebrar o siléncio,
garantindo que o que a pessoa sente continue a ser ouvido, acolhido e terapeuticamente
validado pela equipa de saude.

Processo Caritas 9: "Administrar atos sagrados de cura e cuidar, com tendéncia para
as necessidades humanas basicas" (Evangelista et al., 2020, p. 4). Este postulado
determina que todas as necessidades sao unificadas e interdependentes, devendo ser
igualmente valorizadas para a cura e o cuidado do doente. Com a dependéncia total
instalada pela ELA avangada, a comunicagao da cognicao eleva-se a uma necessidade de
sobrevivéncia existencial. Este processo justifica que o enfermeiro, ao suprir a faléncia
comunicativa através da mediagdo tecnoldgica, ndo executa um mero procedimento
técnico, mas age com uma consciéncia intencionalmente cuidadosa que promove o
alinhamento entre a mente ativa, o corpo paralisado e o espirito, preservando a integridade
e a unidade da pessoa (Evangelista et al., 2020).

2.2.3. Barreiras a Autonomia e Comunicagao sob a é6tica de Jean Watson

A premissa do cuidar transpessoal de Jean Watson exige uma compreensao profunda
e auténtica do mundo subjetivo do doente (Watson, 2023); contudo, a ELA imp&e barreiras
severas a expressao dessa mesma subjetividade, ameagando diretamente a autonomia da
pessoa e a integridade da relagao terapéutica. A progressao da doenca manifesta-se
através da fraqueza da musculatura bulbar e respiratéria, o que se traduz inicialmente em

disartria, e mais tarde em anartria, com consequente diminuicdo da intensidade vocal e do
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suporte respiratorio necessario a producao da fala. O ato de comunicar torna-se, assim,
fisicamente exaustivo e mentalmente desgastante, resultando numa redugao progressiva
na quantidade e na qualidade da informagao partilhada com os profissionais de saude
(Paynter et al., 2022). Esta limitacdo expressiva do doente compromete de forma direta a
escuta auténtica por parte do enfermeiro, competéncia central do 5.° Processo Caritas de
Watson, uma vez que a pessoa, condicionada pelo esforgo extremo que a comunicacao
exige, tende a restringir as suas interagdes, elaborando respostas superficiais e
renunciando a expressar opinides ou necessidades mais complexas (Evangelista et al.,
2020; Paynter et al., 2022).

Esta restricdo comunicacional traduz-se, inevitavelmente, em perda de autonomia no
processo de tomada de decisdo. A vulnerabilidade do doente agrava-se pela crescente
dependéncia de terceiros, sendo frequentemente forcado a delegar a gestao da sua saude
em familiares, que assumem o papel de intermediarios e tradutores das suas intencbes
perante a equipa clinica. Nos contextos de saude, os profissionais tendem a antecipar ou
a interpretar as respostas do doente, por vezes de forma imprecisa, gerando sentimentos
de desempoderamento e de invisibilidade na pessoa cuidada (Paynter et al., 2022).
Perante a frustragdo acumulada e receando ser percebido como exigente ou inconveniente
pela equipa clinica, muitas pessoas com ELA acabam por adotar uma postura de
submissdo, cedendo em vez de insistir. Esta dindmica fragiliza a relacdo de ajuda,
confianga e presenga auténtica que Watson preconiza nos Processos Caritas 2 e 4, o
primeiro centrado na presenca genuina do enfermeiro como sustento da esperanga do
doente, e 0 segundo na construgao de uma relagédo de cuidado assente na confianga e no
amor incondicional, valores que o siléncio for¢ado inevitavelmente fragmenta (Evangelista
et al., 2020; Watson, 2023).

A faléncia comunicativa pode culminar num estado de angustia existencial profunda,
particularmente quando o doente progride para o Totally Locked-in State (TLS). A literatura
descreve um dilema que, embora silencioso, é devastador, consistindo no facto das
pessoas com ELA possuirem uma forte motivacao e um genuino desejo de viver, mas a
ansiedade de se tornarem um peso insustentavel para os seus cuidadores e o medo de
atingirem o TLS sobrepbem-se a essa vontade, levando a maioria dos doentes a recusar
medidas de suporte avancado de vida (Nakamura et al., 2024). Numa leitura a luz da teoria
do cuidar humano de Watson, esta desisténcia ndo nasce de um verdadeiro desejo de
morrer, mas do profundo medo de perder a prépria voz e, com ela, a capacidade de se
fazer ouvir e de permanecer sujeito ativo das suas proprias decisbes (Nakamura et al.,
2024; Watson, 2023).

E perante estas barreiras que a Inteligéncia Artificial, nomeadamente através das
Interfaces Cérebro-Computador (BCIl) e dos Sistemas de Comunicagdo Aumentativa e
Alternativa (SAAC), encontra um propésito profundo no cuidado de Enfermagem.
Nakamura et al. (2024) demonstraram empiricamente que a simples apresentagdo de
informacéao sobre Brain-Machine Interface (BMI) foi suficiente para que 16% dos doentes
que tinham recusado ventilagdo invasiva reconsiderassem essa decisao, o que evidencia
que a perspetiva de voltar a comunicar tem, por si s6, o poder de contrariar o dilema fatal
e de renovar no doente a vontade de continuar a viver. A tecnologia ndo substitui a
presenca compassiva do enfermeiro, mas torna-se o principal caminho para que o
pensamento do doente encontre voz (Paynter et al., 2022). Ao integrar estas ferramentas
na sua pratica, o enfermeiro consegue ir além da faléncia do corpo fisico e reencontrar a
esséncia cognitiva e espiritual de quem cuida, numa logica de High-Tech ao servigo do
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High-Touch. E neste encontro que se concretiza 0 9.° Processo Caritas: o cuidar como ato
sagrado, comprometido com a integridade e a unidade da pessoa (Evangelista et al., 2020;
Watson, 2023). Uma pratica que assegura que a autonomia, a capacidade de decisdo e a
dignidade do doente se mantenham presentes e respeitadas até ao fim da vida.

Se Watson nos recorda que o cuidado comeca onde a palavra encontra a pessoa, a
Inteligéncia Artificial surge neste contexto nao como alternativa ao humano, mas como a
possibilidade de que uma mente aprisionada num corpo imével continue a ter uma voz, e
que essa voz seja ouvida, acolhida e respeitada. A Teoria do Cuidar Humano nao rejeita a
tecnologia, convoca-a. Exige, porém, que ela esteja ao servigco da pessoa e nao o contrario,
que o rastreio ocular, as interfaces cérebro-computador e a preservagao vocal sejam, antes
de qualquer coisa, atos de cuidado. Esta simbiose n&do substitui o encontro humano,
suporta-o: assegura que a dimensao subjetiva da pessoa continue a ser reconhecida,
validada e respeitada, tornando possivel um cuidado transpessoal e responsivo capaz de
transcender as limitagdes fisicas e preservar a dignidade de quem nao se pode mover,
todos os dias, até ao fim da vida (Watson, 2023).

2.3. Tecnologias de Inteligéncia Artificial como facilitadoras da

“Voz do Pensamento”

A progressiva incapacidade de comunicar constitui uma das dimensdes mais marcantes
da ELA. Para além do declinio motor acentuado, esta perda traduz-se na rutura da
mediagdo organica entre pensamento, intengcédo e expressao verbal. Neste quadro clinico
de extrema vulnerabilidade, as tecnologias baseadas em |A assumem-se como vetores
cruciais para a reabilitacdo da capacidade relacional, atuando como mediadoras da
identidade e da relacdo, e ndo apenas como ferramentas de transcricdo. A evolugao
tecnoldgica opera em quatro eixos complementares: a otimizagado preditiva do rastreio
ocular, a descodificacao intracortical da fala, a preservagao acustica da identidade e, acima
de tudo, a salvaguarda da presenga compassiva e do toque humano num ecossistema de
alta complexidade digital.

2.3.1. Sistemas de Rastreio Ocular e Processamento Preditivo

A literatura revista evidencia que as abordagens de interagcdo humano-computador
baseadas em imagem ocular para SAAC em pessoas com ELA assentam sobretudo no
rastreio do movimento e do piscar dos olhos, com sistemas que demonstram elevada
precisdo em contexto laboratorial. Contudo, Fernandes et al. (2023) alertam para uma
limitagcéo estrutural deste corpo de investigagdo, uma vez que a esmagadora maioria dos
estudos foi testada em controlos saudaveis, o que compromete a generalizagdo dos
resultados a populagdo com ELA e sublinha a distancia entre o desenvolvimento
tecnolodgico e a aplicagao clinica real.

O rastreio ocular assume-se como a interface de acesso alternativo predominante para
pessoas com ELA que necessitam de SAAC dedicados. Num inquérito epidemioldgico
recente conduzido nos Estados Unidos, Peters et al. (2024) constataram que, entre os
doentes com ELA utilizadores de dispositivos de geragéo de fala, 72,5% recorrem ao eye-
tracking como método de acesso primario. Ainda assim, a usabilidade continua desta
tecnologia depara-se com severas barreiras fisioldgicas inerentes a progressao da propria
doencga. Os autores documentaram que as dificuldades na utilizacdo destes sistemas
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resultam frequentemente de tensao visual, fadiga, ptose palpebral, reducdo da motilidade
ocular e imprecisbes na calibracdo do hardware.

Para mitigar esta exaustado, habitualmente associada a lenta digitacado visual letra a
letra, que a Inteligéncia Artificial tem demonstrado um impacto disruptivo. A integragéo de
Grandes Modelos de Linguagem em sistemas preditivos, como o modelo algoritmico
SpeakFaster, permite a entrada de texto num formato altamente abreviado, socorrendo-se
da previsao contextual para expandir a intengado comunicativa em frases completas. Em
simulagao offline, esta abordagem alcangou uma redugao de 57% das a¢des motoras face
aos teclados preditivos convencionais; em testes empiricos conduzidos com dois
utilizadores de rastreio ocular afetados pela ELA, o sistema traduziu-se num aumento da
taxa de comunicacgéo situado entre os 29% e os 60% relativamente a linha de base (Cai et
al., 2024).

No entanto, a resolugao algoritmica da fadiga nao dispensa o acompanhamento clinico.
O inquérito de Peters et al. (2024) alerta que o insucesso na implementacdo destas
tecnologias deriva, frequentemente, da insuficiéncia de treino e de suporte na sua
configuragao inicial, dominios subvalorizados na pratica clinica. A intervencdo da
Enfermagem torna-se, assim, a garantia da viabilidade terapéutica desta interface. Ao
assumir a capacitacdo do cuidador informal, a adaptacdo do posicionamento e o
delineamento de sessbes de comunicagao que respeitem o limiar de tolerancia do doente,
o enfermeiro assegura que a complexidade do soffware preditivo atue ativamente na
preservacao da segurancga psicologica e da identidade relacional, evitando que a maquina
se converta numa fonte adicional de isolamento.

Importa, contudo, salvaguardar que a transposi¢do das métricas de adogao tecnoldgica
norte-americanas para a realidade nacional exige uma reflexdo critica. Em Portugal, a
integracdo das tecnologias de eye-fracking esbarra, de forma recorrente, em
desigualdades de acesso associadas ao elevado custo dos rastreadores comerciais € a
morosidade dos processos de financiamento estatal. Neste enquadramento nacional, a
APELA e os centros de referéncia do SNS assumem um papel estrutural, viabilizando a
cedéncia a titulo de empréstimo destes equipamentos e assegurando que o direito a
comunicacgao nao fica dependente da capacidade financeira do doente (APELA, s.d.).

2.3.2. Interfaces Cérebro-Computador

Em pessoas em estado de Locked-in Completo, os BCl demonstraram que é possivel
restaurar a comunicacdo mesmo na auséncia total de controlo motor. A descodificagao da
atividade elétrica intracortical, captada diretamente da area motora da fala durante a
articulacdo tentada, alcangou uma cadéncia de 62 palavras por minuto, com uma taxa de
erro de apenas 9,1% num Iéxico de 50 palavras e de 23,8% num vocabulario alargado de
125.000 palavras. Estes resultados sugerem ainda que a representagao articulatéria dos
fonemas no cortex cerebral se mantém intacta mesmo anos depois de a paralisia bulbar
se ter instalado definitivamente, o que significa que o desejo de comunicar permanece
neurologicamente vivo mesmo quando o corpo ja ndo consegue expressa-lo (Willett et al.,
2023).

A validade desta tecnologia em contexto real, foi posteriormente testada num estudo
publicado no New England Journal of Medicine. O participante, um homem com ELA
avancgada e disartria grave, utilizou a interface no seu proprio domicilio durante 248 horas
cumulativas ao longo de 8,4 meses. Com o sistema a ajustar-se progressivamente a sua
atividade neural, conseguiu comunicar a cerca de 32 palavras por minuto, retomando
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conversas com a familia, participando em reunides por videoconferéncia e mantendo a sua
vida profissional (Card et al., 2024). E de salientar que a voz sintetizada pelo sistema foi
reconstruida a partir de gravagdes prévias do préprio participante, procurando preservar a
sua voz antes da progressao da doenca. Esta opg¢ao sublinha a importancia da voz nao
apenas como fungcdo comunicativa, mas como elemento de continuidade da identidade
pessoal.

Importa, no entanto, sublinhar as limitagbes destes estudos. Ambos envolveram um
Unico participante, e os préprios autores reconhecem que nao € possivel garantir
resultados semelhantes noutras pessoas, dada a variabilidade anatémica individual e a
incerteza sobre como o sistema se comporta a medida que a doenga avanga (Willett et al.,
2023; Card et al., 2024). No estudo de Card et al. (2024), ligar e arrancar o sistema exigia
ainda a presenga de um investigador, o que evidencia que, por mais promissora que seja
a tecnologia, ela ndo dispensa suporte humano qualificado para funcionar no terreno.

Cabe a Enfermagem um papel central nesta equacdo, ndo como apoio técnico
secundario, mas como condigdo de viabilidade de toda a intervencdo. Cabe-lhe ainda
reconhecer que a voz devolvida por uma neuroprotese ndao € apenas um meio de
comunicag¢ao, mas uma expressao de identidade, cuja preservagdo nas suas dimensodes
relacionais e emocionais é tao central ao cuidar como qualquer procedimento clinico.

2.3.3. Sintetizadores de Voz baseados em IA e Clonagem Vocal

A perda da voz constitui, para muitos doentes, uma das experiéncias de maior
sofrimento ao longo da progressdo da doenga, ndo apenas pela dimenséo funcional da
comunicacdo, mas pelo que ela representa em termos de identidade, continuidade e
presenca relacional. O luto antecipatério pela voz surge, assim, como um fendémeno
complexo que a pratica clinica contemporanea tem procurado abordar de forma cada vez
mais estruturada. Neste contexto, o message banking emerge como uma estratégia de
preservacao vocal proativa, mediante a qual o doente procede, ainda numa fase precoce
da doenca, a gravacao sistematica de expressbes pessoais, narrativas biograficas e
padrdes fonéticos idiossincraticos, aquilo que a literatura designa por trademark messages.
Mais do que o conteudo captado, distingue esta abordagem a qualidade emocional e
afetiva da voz preservada (a entoagdo, o humor e as cadéncias de voz). O message
banking representa, assim, um ato de empoderamento que vai além do simples registo
sonoro. (Costello & Smith, 2021).

O desenvolvimento tecnolégico recente tem permitido expandir significativamente as
possibilidades clinicas desta pratica. A técnica conhecida como double-dipping mobiliza o
registo sonoro do message banking como corpus de treino para redes neuronais
generativas, permitindo que a |IA aprenda e replique as propriedades acusticas singulares
de cada individuo (Costello & Smith, 2021). Com recurso a arquiteturas de sintese vocal
de alta-fidelidade como o HiFi-GAN, é possivel nao apenas recriar as caracteristicas da
voz original, mas também compensar a degradagdo acustica provocada pelo
enfraquecimento precoce da musculatura orofaringea, restituindo uma intensidade e uma
naturalidade que a progressédo da doenga tende a comprometer (Regondi et al., 2025).

Do ponto de vista do enquadramento metodoldgico desta investigagdo, importa
sublinhar que a sua utilizagdo implica consideracoes éticas relevantes. A clonagem vocal
implica a recolha, o processamento e a eventual utilizacdo prolongada de dados
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biométricos de natureza profundamente pessoal, 0 que coloca desafios substantivos ao
nivel do consentimento informado, tanto mais complexos quando a doenca progride e a
capacidade deciséria pode estar comprometida. Acresce que o proprio estudo de Regondi
et al. (2025) reconhece, como limitagdo, que a avaliagédo incidiu exclusivamente sobre
métricas técnicas, sem incorporar a perspetiva dos doentes que cederam as suas vozes,
0 que sublinha a necessidade de abordagens centradas na pessoa. Neste cruzamento
entre rigor técnico e sensibilidade humana, a Enfermagem assume um papel insubstituivel.
Na perspetiva do cuidado transpessoal, o enfermeiro € chamado a estar autenticamente
presente, honrando a dignidade e a unicidade de cada pessoa num compromisso ético que
transcende a intervencdo, que convocam, respetivamente, a presenca auténtica no mundo
interior do outro e o ministrar com reveréncia as necessidades humanas basicas,
sustentando a dignidade corporal e espiritual (Watson, 2023). Previamente a
implementacao de qualquer solucdo tecnolégica, cabe ao enfermeiro integrar estas
decisbes no planeamento antecipado de cuidados, garantindo que o doente e a familia
compreendem quem acede aos dados vocais, como sao geridos e durante quanto tempo
serdo utilizados.

2.3.4. O Binémio High-Tech / High-Touch

A progressiva transformacao tecnolégica e a introdugao de rotinas algoritmicas no
cuidar comportam o risco de reduzir a pessoa a dados estatisticos ou parametros
fisiologicos. (Yildiz, 2025). A Enfermagem opde-se a esta redugdo mecanista valorizando
o binémio High-Tech/High-Touch, estipulando que o toque fisico e a presenga permanecem
irremediavelmente insubstituiveis na promocgao do conforto e da alianca terapéutica (Pepito
et al., 2023). Esta tensao encontra ressonancia direta na Ciéncia do Cuidado Unitario, cuja
Etica das Maos, postula que segurar a vida de outro nas préprias maos constitui uma
exigéncia ética incontornavel, na medida em que as maos do enfermeiro estio ligadas ao
coragao, essa ligacdo entre maos e coragao € onde residem o amor, a compaixao € a
verdade interior que nenhum sistema algoritmico reproduz (Watson, 2023).

Na pessoa com ELA, o declinio fonatério progressivo exacerba o risco de
despersonalizagao clinica, tornando imperativa a preservagdao de um cuidado que
reconheca a singularidade do ser que persiste para além do corpo comprometido. E neste
contexto que o 9.° Processo Caritas, ministrar as necessidades humanas basicas com
reveréncia, assume particular relevancia (Watson, 2023). Ajudar o outro na satisfagao de
necessidades de comunicagao quando este n&o o pode fazer por si mesmo transcende o
ato técnico; exige uma Consciéncia Caritas capaz de sustentar a dignidade corporal e
espiritual, reconhecendo que a intervencao abrange a mente e a alma do doente (Watson,
2023).

Exige-se, face a este cenario, uma nova sintese na formulagéo dos cuidados, na qual
a |A ndo pode atuar como substituto da presenca compassiva, mas sim como mecanismo
de eficiéncia e empoderamento clinico. Solugdes tecnolégicas exemplificam esta
instrumentalidade, permitindo captar a impressao digital acustica do doente ainda numa
fase precoce da patologia (Costello & Smith, 2021). Com recurso a redes neuronais
generativas, a IA processa esta compilagdo para restituir uma voz sintética de alta-
fidelidade que compensa o enfraquecimento bulbar, preservando os formantes vocais € a
intensidade relacional do individuo (Regondi et al., 2025). Estas tecnologias nao substituem
o enfermeiro; antes, restituem a pessoa a capacidade de expressar a sua voz, mantendo
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o controlo sobre a sua narrativa num momento de perdas sucessivas (Costello & Smith,
2021).

Ao salvaguardar esta expressao identitaria, a tecnologia viabiliza o que a teoria designa
por Momento de Cuidado Transpessoal, um encontro uUnico e irrepetivel em que a
intencionalidade e a autenticidade do enfermeiro se conjugam com a experiéncia subjetiva
do doente, inaugurando um espaco de cura que ultrapassa a faléncia fisica (Watson, 2023).
Para que esta fusao entre a engenharia computacional e a intencionalidade opere de forma
eticamente sustentada, a pratica deve estruturar-se sobre uma base filoséfica madura.
Como adverte a literatura de referéncia, sem avancar dentro do seu préprio quadro ético e
tedrico, a Enfermagem arrisca reduzir-se a mera gestédo técnica de equipamentos num
contexto de crescente digitalizacdo dos cuidados (Watson, 2023). Através da matriz
personalista dos 10 Processos Caritas, garante-se que a voz do doente nunca se dissolve
na frieza algoritmica, permitindo que o encontro humano obedeca & Etica do Rosto, isto &,
olhar o outro e honrar o mistério e a infinitude da alma humana (Watson, 2023).

2.4. Implicagoes Bioéticas na fase avangada da ELA

Ao longo deste subcapitulo iremos abordar de que forma é que a fase avancada da
ELA coloca a pratica de Enfermagem perante desafios bioéticos complexos. O declinio
motor e comunicativo do doente contrasta com a preservagdo cognitiva, levantando
questdes tais como: “Como conseguimos garantir a autonomia, a dignidade e a qualidade
de vida de alguém que perdeu a capacidade de comunicar as suas vontades?”

Esta realidade imp&e que a dimenséo técnica do cuidado transcenda a mera execugao
técnica e assuma uma postura de dever moral e ético. A perda da capacidade de
comunicacao compromete as escolhas em fim de vida e afeta diretamente a dignidade e a
qualidade de vida da pessoa. E neste contexto que as Diretivas Antecipadas de Vontade,
o Testamento Vital e as novas tecnologias de IA assumem um papel crucial na
autodeterminacao do doente, e perante este cenario de vulnerabilidade, a advocacia em
Enfermagem ganha extrema importancia, uma vez que o enfermeiro atua como o principal
preservador da dignidade do doente, impedindo que o siléncio fisico anule a expressao da
sua identidade e vontades.

2.4.1. O conceito de Dignidade e Qualidade de vida

Para compreendermos o verdadeiro impacto da perda de comunicagcdo na ELA,
precisamos de analisar a clinica através da lente da qualidade de vida. A OMS (s.d.) define
a qualidade de vida como uma perce¢ao subjetiva e multidimensional, ou seja, a forma
como a pessoa avalia a sua posi¢ao na vida de acordo com os seus valores, objetivos e
expectativas. No caso da ELA, esta percecao sofre um abalo estrutural. O problema nao
reside apenas na faléncia motora e respiratéria; o golpe mais profundo encontra-se na
perda gradual da capacidade de interagir, de expressar angustias e de manter o controlo
sobre o proprio percurso existencial.

Intimamente ligada a esta ideia esta a dignidade, um pilar inegociavel na ética dos
cuidados de Enfermagem. A evidéncia mostra-nos que o0 sucesso em saude depende
substancialmente do respeito pela pessoa. Depende do seu envolvimento nas decisbes e
da margem que Ihe é dada para continuar a governar a sua propria vida, evitando a todo o
custo que o doente seja reduzido a um mero conjunto de sintomas a gerir (Simbes &
Sapeta, 2019).
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Em contextos de vulnerabilidade extrema como a ELA, a dignidade ganha uma
complexidade particular e desdobra-se em duas esferas complementares. O modelo de
Julido e Barbosa, citado por Simdes e Sapeta (2019), fala-nos de uma dignidade absoluta,
que € inata e inviolavel, e de uma dignidade relacional, muito mais dinamica, que se
constréi na interacao entre o mundo interior do doente e o ambiente que o rodeia. Na ELA,
é esta dimensao relacional que é atacada de forma mais agressiva: o corpo bloqueia os
movimentos, a voz desvanece-se e a pessoa arrisca-se a ficar isolada de si mesma e dos
outros.

Proteger esta dignidade relacional, a luz do modelo de Chochinov, implica aliviar as
preocupacdes com a doencga e estimular a resiliéncia pessoal. Mas implica também uma
atengcdo especial ao care tenor, a atitude humana, genuina e empatica com que o
profissional se apresenta no ato de cuidar. Perante a dependéncia progressiva, a pessoa
vé-se obrigada a restruturar os seus valores fundamentais. Sentir que se é digno de receber
ajuda, sem perder o valor enquanto individuo, torna-se muitas vezes o pilar essencial para
a reconstrugdo do sentido existencial (Simdes & Sapeta, 2019).

Tudo isto reforca a ideia de que a dignidade tem de ser o nucleo da intervengao clinica
€ nao um conceito periférico. A equipa de saude protege a dignidade extrinseca do doente
quando atua com respeito, da resposta a necessidades complexas e valida e tem em
consideracao as suas escolhas. O grande problema numa fase avangada da ELA é que a
incapacidade de falar anula esta participagdo nas decisbdes. Trata-se de uma violagao
silenciosa dos principios de conservacao da dignidade (Grassi et al., 2024), quebrando a
reciprocidade e o didlogo que fundamentam o ato de cuidar (Simdes & Sapeta, 2019).

E por causa do impacto destrutivo destas perdas que a adogo da Inteligéncia Artificial
vai muito além de uma mera atualizacdo técnica, assumindo-se como uma exigéncia
bioética. Ao funcionar como a "voz do pensamento"”, a tecnologia devolve a pessoa o poder
de comunicar a forma como perspetiva a sua vida, garantindo aos profissionais a
capacidade de escutar e validar a sua vontade (Grassi et al., 2024; Simbes & Sapeta,
2019). E aqui que o binémio High-Tech/High-Touch ganha o seu verdadeiro sentido. A
tecnologia ndo vem roubar espaco a presenca humana, viabiliza-a quando a biologia falha.
Mediado por estes sistemas de comunicagéo, o enfermeiro consegue efetivar a relagéao
pessoa a pessoa defendida por Simdes e Sapeta (2019), ajudando o doente a resgatar o
controlo sobre a sua saude e assegurando que o percurso final seja vivido com a maxima
dignidade.

2.4.2. Dilemas Bioéticos perante a Perda de Expressao de Vontade

A trajetdria da ELA levanta questdes profundamente complexas, uma vez que a mente
permanece intacta enquanto o corpo vai bloqueando progressivamente a sua expressao.
A deterioragéo das fungdes motoras, respiratorias e de degluticao culmina frequentemente
na perda total da capacidade de comunicar. Trata-se de um siléncio forcado, que em nada
traduz a perda da vontade do doente (Mangal et al., 2024). E perante esta realidade que
os profissionais de salude enfrentam alguns dos seus maiores dilemas bioéticos, garantir
que uma pessoa continua a ser ouvida mesmo ja nao conseguindo falar.

A evidéncia cientifica demonstra que o sofrimento destas pessoas vai muito além da
dimensao fisica. O que mais pesa na vivéncia da doenca ndo sdo apenas as limitacbes
funcionais, mas o medo de perder o controlo sobre as préprias decisdes e a angustia de
se tornarem um fardo para a familia e para os cuidadores (Spoden et al., 2024). Estes
receios tornam-se particularmente agudos quando esta em causa aceitar ou recusar
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medidas de suporte avangado de vida, como a ventilagdo mecanica invasiva ou a nutrigao
artificial. Por serem intervengdes potencialmente irreversiveis, exigem uma ponderagao
muito cuidada e, de preferéncia, antecipada (Mangal et al., 2024). Para as equipas de
saude, o grande desafio ético passa por respeitar o direito a autodetermina¢do sem cair na
armadilha da obstinag&o terapéutica, ou seja, tratar apenas porque n&o se sabe ao certo o
que a pessoa teria desejado.

E neste ponto que o Planeamento Antecipado de Cuidados (PAC) deixa de ser uma
mera formalidade administrativa para se tornar um ato genuino de cuidado. Quando
iniciado precocemente, numa fase em que a pessoa ainda tem plena capacidade de
expressao, o PAC cria um espago seguro onde as preferéncias, os medos e os valores
podem ser partilhados com honestidade (Mangal et al., 2024). O objetivo ndo é preencher
um formulario, mas construir, através de um diadlogo continuo, uma meméria viva da
vontade do doente. Assim, as Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) passam a articular-
se com uma voz presente, capaz de confirmar, ajustar ou contradizer o que tinha sido
previamente documentado.

No contexto juridico portugués, este direito esta consagrado na Lei n.° 25/2012, de 16
de julho, que regulamenta as diretivas antecipadas de vontade, sob a forma de testamento
vital, e institui a figura do Procurador de Cuidados de Saude (Assembleia da Republica,
2012). As DAV sao registadas no Registo Nacional do Testamento Vital (RENTEV), que
pode ser consultado digitalmente pelas equipas de saude a qualquer momento, mesmo em
situacdes de urgéncia. Este sistema funciona como um mecanismo de proteg¢ao essencial
para evitar intervengdes que vao contra os desejos do doente (SNS, s.d.).

No entanto, a aplicagédo destes instrumentos traz algumas tensdes. A pratica clinica e
a bioética mostram-nos que a vontade humana né&o € estatica. As percegdes sobre o que
€ uma qualidade de vida aceitavel vao mudando a medida que a doenga avanga, num
processo de adaptacao existencial continuo e dindmico (Spoden et al., 2024). Nao é raro
percebermos que aquilo que a pessoa documentou no passado ja ndo corresponde ao que
sente no presente. O inverso também acontece, havendo pessoas que pensavam rejeitar
determinadas medidas e acabam por as aceitar, por terem encontrado novas razdes para
viver. Esta mudanca natural de perspetiva pode gerar conflitos éticos profundos entre o
que ficou escrito num papel e o que a pessoa desejaria agora, caso pudesse falar.

As tecnologias de comunicagdo aumentativa e alternativa, bem como os sistemas de
interface cérebro-computador, adquirem aqui uma dimensdo ética que extravasa
claramente a sua fungao meramente técnica. Ao permitirem a descodificacdo de potenciais
corticais ou de comandos oculares, estas tecnologias ndo substituem a voz da pessoa,
mas sim restituem a sua capacidade de comunicar (Mangal et al., 2024; Spoden et al.,
2024). Conseguir expressar preferéncias em tempo real, mesmo na fase mais avangada
da doenga, representa uma mudanga qualitativa enorme. Significa que as DAV deixam de
ser o unico recurso disponivel e passam a coexistir com uma voz presente, capaz de
confirmar, ajustar ou contradizer o que tinha sido previamente documentado.

Esta possibilidade vai ao encontro dos principios da ética do cuidado, que colocam a
participacado ativa da pessoa e o0 seu controlo sobre a prépria vida como requisitos
fundamentais da dignidade humana. Na pratica de Enfermagem, isto exige uma articulagéao
complexa, mas necessaria entre a alta tecnologia, que torna a comunicagéo possivel, e a
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presenca humana, que lhe da sentido. O enfermeiro que acompanha este processo nao se
limita a facilitar o preenchimento de documentos legais. Pelo contrario, atua na defesa ativa
da pessoa cuidada, garantindo que o siléncio imposto pela doenga nunca seja confundido
com a auséncia de vontade (Simdes & Sapeta, 2019). E neste compromisso técnico,
relacional e ético que encontramos a verdadeira esséncia do cuidar em fim de vida.

2.4.3. A Advocacia em Enfermagem para a Preservacgao da Dignidade

A advocacia em Enfermagem nao se limita a mediacao entre o doente e o sistema de
saude; constitui antes um compromisso ético de base, focado na defesa dos direitos, da
liberdade e da dignidade da pessoa. Em Portugal, os artigos 99.° e 100.° do Cédigo
Deontologico do Enfermeiro estabelecem que toda a intervencédo deve orientar-se pela
salvaguarda incondicional da dignidade, protegendo o doente de praticas ou omissdes que
contrariem a ética profissional e o bem comum (Assembleia da Republica, 2015). No
contexto da ELA, esta exigéncia assume uma urgéncia que poucas patologias tornam tao
evidente. A deterioragdo gradual da motricidade voluntaria e a barreira na comunicagao,
imposta pela disartria e pela anartria, precipitam um profundo sentimento de dependéncia
e de perda de controlo sobre a propria existéncia. E desta percecdo de deterioragdo da
dignidade, muito mais do que a dor fisica ou 0 medo da morte, que surge na literatura como
a principal forgca motriz do sofrimento existencial e dos pedidos de antecipag¢ao do fim de
vida na ELA (The Lancet Neurology, 2023).

Para contrariar esta trajetéria de isolamento, a atuacado do enfermeiro deve enraizar-se
numa ética relacional que reconhece a interdependéncia como condigao inerente ao ser
humano, exigindo uma postura genuina de recetividade e disponibilidade perante o outro.
Preservar a dignidade na fase avancada da doencga exige um equilibrio delicado, sendo
necessario reconhecer a extrema vulnerabilidade do doente sem a assumir como algo que
anula a sua capacidade de autodeterminagcdo. O papel de advocacia manifesta-se na
construgao de uma autonomia relacional, edificada sobre um ambiente de confianga mutua.
Através de uma presenca intencional a cabeceira do doente, entendida n&o apenas como
disponibilidade fisica, mas como um ato moral deliberado, o enfermeiro legitima o
sofrimento e devolve visibilidade a subjetividade do individuo, impedindo que este seja
reduzido a sua dimensao patolégica ou silenciado pelas assimetrias de poder
caracteristicas do ambiente clinico (Bertaud et al., 2025).

E na intersecdo entre esta ética relacional e a necessidade comunicacional imposta
pela ELA que a defesa da utilizagdo de tecnologias de Inteligéncia Artificial ganha pleno
sentido na pratica de Enfermagem. Ao reivindicar e facilitar o acesso a ferramentas
capazes de descodificar a intencao de quem ja nao dispbe de voz articulada, restituindo a
pessoa a capacidade de expressar vontades, recusar procedimentos ou simplesmente
dizer o que sente, o enfermeiro cumpre de forma consequente o artigo 105.° do Cédigo
Deontologico, que consagra o direito inalienavel do doente a autodeterminagcdo e ao
consentimento informado continuado (Assembleia da Republica, 2015). Esta reivindicacao
nao é uma questido de conveniéncia técnica, mas sim uma questéo de justica. A integracao
competente destas ferramentas tecnoldgicas permite que a equipa de salude aceda as reais
necessidades psicossociais e espirituais do individuo, orientando os cuidados
neuropaliativos de forma verdadeiramente holistica e personalizada (The Lancet
Neurology, 2023).

A Inteligéncia Artificial, quando mobilizada neste espirito, ndo representa uma frieza
instrumental que contraria os valores humanistas da Enfermagem, mas sim o recurso que
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os viabiliza e sustenta. Ao integra-la de forma competente e humanizada na pratica
quotidiana, o enfermeiro honra o dever deontolégico de respeito pela pessoa em fim de
vida, consagrado no artigo 108.°, e de humanizacgao dos cuidados, expresso no artigo 110.°
do Codigo Deontoldogico (Assembleia da Republica, 2015). A advocacia tecnoldgica e
relacional assegura que a empatia, a escuta e a conexao humana n&o se percam no corpo
que silencia progressivamente, mas sejam preservadas e amplificadas até ao fim (Bertaud
et al., 2025). Conclui-se, que ao conciliar os valores fundacionais da profissdo com o
potencial emancipatorio das tecnologias emergentes, o enfermeiro afirma, de forma clara,
que a pessoa com ELA permanece, independentemente do estadio da doenga, como o
sujeito ativo, digno e soberano do seu préprio processo de cuidar.
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3. Metodologia
3.1. Desenho do Estudo

O presente trabalho final de curso consiste numa revisdo narrativa da literatura, um
desenho metodolégico de natureza exploratéria que possibilita o0 mapeamento tedrico e a
analise das semelhangas e diferengcas na evidéncia atual, sem a obrigatoriedade de
reproduzir dados quantitativos empiricos (Sousa et al.,, 2018). Em termos conceptuais,
"este tipo de revisdo permite reunir o conhecimento sobre um assunto, de modo a
fundamentar um estudo que seja significativo para Enfermagem" (Sousa et al., 2018, p.
32). Assim, integram-se os conhecimentos multidisciplinares necessarios para construir a
reflexdo clinica e bioética inerente a tematica "A voz do pensamento: o Impacto da
Inteligéncia Artificial na Dignidade e Qualidade de Vida da Pessoa com Esclerose Lateral
Amiotrofica".

Embora se trate de uma revisao narrativa, e nao de uma revisao sistematica, optou-se
por adotar os principios orientadores da diretriz PRISMA 2020 como referencial de boas
praticas metodoldgicas, nomeadamente no que respeita a transparéncia na descri¢do das
estratégias de pesquisa, a explicitagdo dos critérios de elegibilidade e a documentagao do
processo de selecado (Page et al., 2022). Esta opgao nao transforma o presente estudo
numa revisao sistematica, mas confere-lhe maior rigor e reprodutibilidade no processo de
recolha de evidéncia.

3.2. Questao de Investigagao e Modelo PICO

O ponto de partida de qualquer estudo cientifico é a formulagao rigorosa da questao de
investigagao, da qual depende toda a procura de evidéncia para uma pratica de qualidade.
Para estruturar a questdo de investigacdo com objetividade e operacionalizar os seus
componentes em termos pesquisaveis, recorreu-se ao modelo PICO, uma ferramenta que
"permite realizar questdes clinicas em palavras-chave pesquisaveis" (Sousa et al., 2018,
p. 34), como instrumento de apoio a formulacdo que, embora mais frequentemente
associada as revisdes sistematicas, se revela igualmente atil em revisdes narrativas para
delimitar o foco da pesquisa e orientar a selecao da evidéncia. A desconstrugcao conceptual
do foco deste estudo delineou-se conforme apresentado na Tabela 1.

Tabela 1 - Componentes do modelo PICO aplicada ao presente estudo.

Componente Descrigao

Pessoa com Esclerose Lateral Amiotréfica, em idade
P (Population) adulta, na fase avangada da doenga, com compromisso da
comunicagao.

Tecnologias baseadas em |IA faciltadores da
| (Intervention) comunicagdo, nomeadamente eye-tracking, BCl e voice-
banking.

Nao aplicavel de forma direta, dado o desenho narrativo do

C (Comparison) estudo

Preservacdo da dignidade e da qualidade de vida da

O (Outcome) pessoa com ELA, sob a dtica do cuidado de Enfermagem
enquadrado na Teoria do Cuidado Humano de Jean Watson.
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Com base neste referencial, e articulando os componentes descritos, formulamos a
seguinte questdo de investigacdo: “De que forma a Inteligéncia Artificial impacta a
Dignidade e a Qualidade de vida da Pessoa com ELA, sob a dtica do Cuidado Humano de
Enfermagem, de Jean Watson?”

3.3. Objetivo Geral e Objetivos Especificos
Com base na questao de investigacdo que orienta a pesquisa foram delineados um
objetivo geral e quatro especificos.

Como objetivo geral: compreender de que forma a utilizagao de tecnologias baseadas
em Inteligéncia Artificial pode potenciar o Cuidado de Enfermagem, articulando-o com a
Teoria do Cuidado Humano de Jean Watson, com vista a preservacao da dignidade e a
melhoria da qualidade de vida de Pessoas com Esclerose Lateral Amiotrofica.

Como objetivos especificos:
- Analisar as barreiras a autonomia e comunicacéo sob a visdo de Jean Watson.

- Categorizar as tecnologias de Inteligéncia Artificial como facilitadoras da "voz do
pensamento”.

- Refletir criticamente sobre o papel do enfermeiro no binédmio High-Tech/High-Touch.

- Analisar as implicagbes bioéticas e a protecdo da dignidade na fase avangada da
doenca.

3.4. Estratégias de Pesquisa

Como destacam Rodrigues e Sequeira (2022), é imprescindivel definir os objetivos da
pesquisa e clarificar o conhecimento preexistente sobre a tematica, um cuidado que "evita
a duplicacao de esforcos desnecessarios na busca de informacéao ja conhecida" (p. 114).

A pesquisa bibliografica decorreu entre fevereiro e maio de 2026, adotando uma
abordagem iterativa e multimodal adaptada ao ambito e a flexibilidade de uma revisdo
narrativa da literatura. Embora a opcdo metodolégica tenha recaido sobre o modelo
narrativo, fundamental para integrar e discutir criticamente a evidéncia sob a ética
interpretativa da Teoria do Cuidado Humano de Jean Watson, optou-se por incorporar um
procedimento de pesquisa estruturado e rigoroso, inspirado nos pressupostos das revisées
sistematicas. A estratégia de recolha de literatura adotada no presente trabalho organizou-
se em trés vias complementares, de modo a garantir uma cobertura abrangente e coerente
com a natureza multidisciplinar do tema.

A 1.2 via consistiu na pesquisa em bases de dados de referéncia na area da saude,
nomeadamente o PubMed e Google Académico, privilegiando a evidéncia cientifica mais
recente sobre as tecnologias de IA no contexto da ELA e as suas implicagdes para a
qualidade de vida e a dignidade. Tal como mencionado no subcapitulo 3.1, embora este
estudo consista numa revisdo narrativa da literatura, adotaram-se os principios de
transparéncia e rigor preconizados pela diretriz PRISMA 2020 como referencial de boas
praticas, nomeadamente no que diz respeito a especificacdo das fontes consultadas, das
estratégias de busca utilizadas e dos filtros aplicados (Page et al., 2022). A adog¢ao deste
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referencial ndo configura a realizacdo de uma revisao sistematica, mas visa assegurar a
transparéncia e a reprodutibilidade do processo de recolha e selecéo de evidéncia.

A 2.2 via correspondeu a uma pesquisa manual complementar, realizada através da
analise das referéncias bibliograficas dos artigos inicialmente identificados nas bases de
dados. Este procedimento revelou-se indispensavel para recuperar fontes teéricas que,
pela sua natureza conceptual, ndo emergem diretamente de pesquisas orientadas por
descritores clinicos. E através desta via que foram identificadas, entre outras, obras
fundamentais no &mbito da Teoria do Cuidado Humano de Jean Watson e dos conceitos
de dignidade e ética do Cuidado em Enfermagem.

A 3.2 via contemplou o acesso direto a fontes de natureza legislativa, deontoldgica e
institucional, identificadas pela sua relevancia especifica para os objetivos do trabalho.
Neste ambito, foram consultados o ordenamento juridico portugués, nomeadamente a Lei
n.° 25/2012 de 16 de julho, o Codigo Deontolégico do Enfermeiro, bem como documentos
orientadores de entidades como a OMS, a APELA e o SNS. Foram igualmente
incorporadas obras de referéncia metodolégica em Enfermagem, utilizadas para
fundamentar as opgdes do presente capitulo.

A conjugagéo destas trés vias de recolha permitiu construir um corpus documental
simultaneamente rigoroso na evidéncia cientifica, solido nos referenciais teéricos e
contextualizado na realidade legislativa e institucional portuguesa.

3.5. Descritores e Termos de Pesquisa

A estratégia de pesquisa assentou na utilizagdo de descritores controlados
(DeCS/MeSH) e termos livres, combinados através dos operadores booleanos AND e OR,
conforme detalhado na Tabela 2. Uma vez que a pesquisa de informagdo em bases de
dados € um processo interativo que ndo se esgota (Rodrigues & Sequeira, 2022), a
execucao desta etapa assumiu um caracter dindmico através da reavaliagdo continua dos
termos, procurando minimizar o ruido documental (recuperacdo de documentos
irrelevantes) e o siléncio documental (auséncia de resultados).

Tabela 2 - Descritores e Operadores booleanos utilizados na pesquisa.

Resultados Resultados

Base de . Operador
Descritores o (Sem filtro) (Filtro
Dados Booleano 2015-2026)
amyotrophic  lateral
PubMed  sclerosis AND artificial AND 374 351
intelligence

amyotrophic  lateral
PubMed | sclerosis AND nursing AND 22 17
care AND dignity

amyotrophic  lateral

PubMed scleros:s. . AND AND 214 133
communication AND
quality of life
amyotrophic  lateral 149
PubMed el i AND/OR 84
sclerosis AND
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personhood OR
autonomy

ALS AND  brain-
PubMed computer interface OR AND/OR 315 230
eye tracking

ALS AND voice

PubMed  banking OR speech AND/OR 40
synthesis 47
PubMed locked-in ~ syndrome AND 318 180
AND communication
palliative nursing
PubMed AND dignity AND end of AND 987 832
life
Google esclerose lateral
91€ o miotrofica AND AND 671 491
Académico . . . e
inteligéncia artificial
ELA AND
Google comunicagao
Académico aumentativa AND AND il Al
qualidade de vida
Google Jean Watson AND
’g . cuidado transpessoal AND 4.820 3.500
Académico
AND Enfermagem
Google ALS AND nursing
9 AND  dignity  AND AND 19.500 9.660
Académico
autonomy
G I high-tech high-touch
oogie 'ghi-tech —high-touc AND 4.830 1.920

Académico AND nursing

Fonte: Elaboracéo Propria.

Dada a elevada quantidade de artigos obtidos apdés a aplicagdo dos operadores
booleanos, foi necessario proceder a uma filtragem adicional dos resultados, de modo a
tornar a pesquisa exequivel e a garantir a sua pertinéncia para o tema em estudo. Para tal,
os resultados foram ordenados por relevancia, tendo sido selecionados e lidos na integra
os artigos que, a primeira analise (titulo e resumo), se mostravam mais diretamente
relacionados com os objetivos do trabalho, dando-se prioridade aos publicados entre 2020
e 2026, periodo considerado mais representativo da evolugéo recente do conhecimento
sobre a tematica.

Foram ainda incluidos, alguns artigos publicados antes de 2020, sempre que se
considerou que estes traziam contributos tedéricos ou conceptuais relevantes para a
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fundamentacao do tema. Esta abordagem permitiu conciliar a necessidade de atualidade
da evidéncia cientifica com a importancia de n&o excluir referéncias consideradas
fundamentais, resultando numa seleg¢do criteriosa, da literatura incluida na presente
revisao narrativa.

3.6. Critérios de Inclusao e Exclusao

A delimitagao clara dos aspetos de interesse e daqueles a excluir € um procedimento
indispensavel para centrar o foco de qualquer trabalho cientifico. A literatura metodolégica
salienta que uma definicao rigorosa destes limites desde o inicio da pesquisa aumenta a
precisdo da mesma, o que facilita o encontro da evidéncia pretendida com menor esforgo
(Rodrigues & Sequeira, 2022).

Deste modo, estabeleceram-se os seguintes critérios de incluséo:
- Artigos cientificos publicados em texto integral e de livre acesso.
- Estudos redigidos nos idiomas portugués e inglés.

- Publicagcbes compreendidas no recorte temporal entre 2015 e 2026, periodo que se
justifica cientificamente pelo surgimento, evolugdo exponencial e aplicacdo clinica da
tecnologia de sistemas de IA generativa e interfaces avangadas de apoio a comunicagao
na ELA.

- Estudos cuja tematica central aborde as tecnologias assistivas em pessoas com ELA
€ a sua articulagdo com a ética relacional, a dignidade e a dimensdo humanista do cuidar.

Por oposicao, foram estabelecidos os seguintes critérios de exclusao:
- Artigos sem acesso ao texto integral.

- Estudos publicados fora do recorte temporal definido.

- Literatura redigida em idiomas distintos do portugués e do inglés.

- Trabalhos de caracter estritamente laboratorial, de desenvolvimento isolado de
hardware ou engenharia computacional pura que ndo apresentassem qualquer articulagao
com a pratica de Enfermagem, a dignidade, a autonomia ou a qualidade de vida da pessoa
com ELA.

3.7. Selecao e Analise de Dados

A triagem e a selecdo da evidéncia cientifica seguiram um processo estruturado e
documentado. A avaliacao inicial dos titulos e resumos, bem como a subsequente leitura
integral dos documentos elegiveis, foram realizados face aos objetivos previamente
delineados, aplicando de forma uniforme os critérios de elegibilidade de modo a mitigar
potenciais vieses de selecao.

Ap6s a identificagao inicial dos registos e a eliminagdo de duplicados, a andlise dos
documentos obedeceu a um trajeto faseado, de modo a garantir uma interpretagao
profunda. Este processo iniciou-se com uma apreciacgao global e a leitura do resumo para
apreender o tema e os objetivos de cada estudo, seguindo-se uma primeira leitura integral
focada em identificar e anotar os conceitos centrais, momento no qual se procedeu a
clarificacado das terminologias de maior complexidade (Lucas & Néné, 2022).

A fase final materializou-se numa releitura critica guiada pelas perguntas estruturantes
propostas por Lucas e Néné (2022, p. 139), orientadas para avaliar a solidez metodoldgica
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dos artigos, a coeréncia dos seus resultados e o contributo efetivo das conclusdes para o
desenvolvimento da presente revisdo. Todo este trajeto culminou na sistematizagdo dos
dados extraidos (Page et al., 2022) (Apéndice 1), estruturando a base argumentativa que
sustenta a discusséo de resultados do capitulo 4 (Figura 1)*.

Identificagdo dos estudos através de bases de dados e registos
° . . ey P
S Registos |dent|f|caQOs g'traves df Registos removidos antes da
4 bases de dados cientificas (n = tri ;
= 155) Dupic =21
s PubMed (n = 130) P;po'ga(‘:]of g%)‘ )
g Google Académico (n = 25) 9
. . _ Registos excluidos pelo resumo
Registos em triagem (n = 124) > (n=82)
\4
£ . . ) .
o Estudos pesquisados para se Estudos retirados apos a leitura
8 manterem (n = 42) na integra (n = 29)
[
\ 4
Estudos avaliados para
elegibilidade (n = 13)
4
o
3= Total de estudos incluidos na
§ revisdo (n = 13)

Figura 1 - Fluxograma de selegao de artigos.

Fonte: Adaptado da diretriz PRISMA 2020. Page MJ, McKenzie JE, Bossuyt PM, Boutron |, Hoffmann TC, Mulrow CD et
al. A declaragdo PRISMA 2020: diretriz atualizada para relatar revisdes sistematicas. Rev Panam Salud Publica.
2022;46:e112. https://doi.org/10.26633/RPSP.2022.112

" O numero de resultados brutos identificados nas bases de dados (n=22.168) reflete a totalidade da pesquisa
exploratdria inicial. Para efeitos de analise na presente revisdo narrativa, procedeu-se a uma selegdo prévia dos 155 registos
considerados de maior relevancia cientifica e pertinéncia tematica, com base na ordenagéo por relevancia das proprias bases
de dados e no recorte temporal estabelecido (2015-2026). Este procedimento metodoldgico visa assegurar a qualidade e a
profundidade da analise critica realizada, priorizando a evidéncia mais significativa em detrimento da exaustividade
estatistica, conforme é usual em revisdes de natureza narrativa.

28



O Impacto da IA na Dignidade e Qualidade de Vida da Pessoa com ELA

4. Discussao de Resultados

No presente capitulo procede-se a discussao dos resultados obtidos, confrontando-os
com o quadro tedrico apresentado e com a evidéncia cientifica reunida ao longo deste
trabalho. Esta analise organiza-se em quatro subcapitulos que dao resposta, de forma
sequencial, aos objetivos especificos definidos para esta revisao narrativa, tomando como
referencial tedrico a Teoria do Cuidado Humano de Jean Watson e a sua articulagcido com
as tecnologias de Inteligéncia Artificial enquanto facilitadoras da “voz do pensamento” da
pessoa com ELA.

A discussao progride da analise do potencial da IA para a autonomia comunicativa da
pessoa com ELA, particularmente nas fases mais avangadas da doenca, em que a
capacidade de expressao se encontra gravemente comprometida. Discute-se em seguida
o papel do enfermeiro na articulagcao entre a alta tecnologia e a presenga humana (o
bindbmio High-Tech/High-Touch), refletindo sobre os desafios e as oportunidades que esta
integracao coloca a pratica de cuidados. Aborda-se depois de que forma a preservagao da
dignidade, o consentimento informado e a advocacia em Enfermagem se interligam perante
a perda progressiva da capacidade comunicativa, num momento em que a pessoa se torna
especialmente vulneravel. Por fim, sdo exploradas as implicacbes que o conjunto destes
resultados assume para a pratica clinica de Enfermagem, procurando-se identificar
contributos concretos que permitam responder as necessidades desta populacao.

4.1. A Inteligéncia Artificial como Potenciadora da Autonomia

Comunicativa

A analise dos resultados empiricos demonstra que as tecnologias baseadas em
Inteligéncia Atrtificial (IA) operam como mediadoras criticas na preservacao da autonomia
comunicativa da pessoa com Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) em fase avangada. Neste
contexto, o enfermeiro assume desde o primeiro momento um papel determinante: é ele
quem avalia a viabilidade do dispositivo, antecipa as limitagdes funcionais do doente e
orienta a introdugao progressiva do recurso tecnoldgico no plano de cuidados. Os sistemas
de rastreio ocular (eye-tracking) permanecem como a interface de acesso assistivo
predominante para a geragao de fala, sendo utilizados por cerca de 72,5% dos individuos
que necessitam de Sistemas Alternativos e Aumentativos de Comunicacéo (SAAC) (Peters
et al., 2024). Contudo, ao transpor este recurso para a pratica clinica, constata-se que os
limites a sua utilizagao sustentada transcendem a mera deterioracdo motora. Fatores como
a fadiga visual latente, a ptose palpebral e os erros sistematicos de calibracdo do
dispositivo comprometem a usabilidade pratica (Peters et al., 2024). Demonstra-se que o
abandono precoce destas tecnologias preditivas ndo decorre unicamente da evolugéo
natural da doenca, mas sim da escassez de apoio técnico continuado, de treino clinico
especializado e de uma educacao estruturada que envolva os cuidadores informais (Peters
et al., 2024). A resposta a estas barreiras exige, por conseguinte, uma intervencéo de
Enfermagem proativa que ndo se esgota na prescricao do dispositivo, mas que inclui a
gestdo dos periodos de repouso visual, a recalibragdo frequente do equipamento e a
preparacao sistematica da familia enquanto agente de apoio técnico e emocional.

A introducdo de algoritmos avancados, nomeadamente através de Modelos de
Linguagem de Grande Escala (LLMs) integrados em interfaces de digitagao por olhar, como
o sistema SpeakFaster, representa uma resposta tecnologica direta a este desafio
neurofisiolégico. Esta tecnologia permite a introdugdo de texto de forma altamente
abreviada, resultando numa economia de 57% das agdes motoras necessarias para a
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construcao de frases em comparagao com os teclados preditivos convencionais (Cai et al.,
2024). Adicionalmente, verifica-se um aumento na taxa de entrada de texto que oscila entre
0s 29% e os 60% em utilizadores diagnosticados com ELA (Cai et al., 2024). Apesar destes
resultados promissores, importa reconhecer que a eficiéncia dos LLMs depende do
contexto de utilizagdo, ou seja, 0 desempenho preditivo tende a degradar-se em ambientes
clinicos ruidosos, perante vocabulario altamente especializado ou em situagbes de
comunicag¢ao emocional ndo padronizada, em que a espontaneidade da expressao colide
com a légica probabilistica do algoritmo. O enfermeiro € neste contexto, o profissional
capaz de identificar precocemente estas discrepancias, ajustar o perfil linguistico do
sistema as necessidades idiossincraticas do doente e reconhecer o momento em que a
tecnologia deixa de servir a autonomia e passa a constrangé-la.

Sob a perspetiva da Ciéncia do Cuidado Humano de Watson (2023), especificamente
no que concerne ao quinto Processo Caritas a promogao e aceitagdo da expressao de
sentimentos positivos e negativos, este avanco técnico adquire uma dimenséo
eminentemente relacional. Ao reduzir o dispéndio de energia fisica em mais de metade
durante o ato mecanico de soletrar visualmente (Cai et al., 2024), a |IA impede que a pessoa
esgote a sua capacidade na formulacdo de necessidades puramente instrumentais ou
somaticas. A otimizagdo computacional facilita o cuidado transpessoal, na medida em que
liberta a disponibilidade mental do doente para a partilha de conteudos existenciais,
afetivos e biograficos. E precisamente neste ponto de convergéncia entre a eficiéncia do
algoritmo e a vulnerabilidade da pessoa que a intervencao de Enfermagem assume a sua
funcdo mais substantiva ultrapassando a mera operacédo dos sistemas de comunicagao
para se focar na preservacao da esséncia do doente, garantindo que a tecnologia atua
como um veiculo fiel para a sua prépria expressao.

4.2. O Papel do Enfermeiro no equilibrio entre o High-Tech/High-
Touch na ELA

A integracdo progressiva de sistemas inteligentes nos servigcos de saude coloca em
evidéncia a necessidade de conciliar a eficacia dos algoritmos com a matriz humanista dos
cuidados. Esta tensio é conceptualmente enquadrada pela dualidade do High-Tech/High-
Touch, discutida na literatura de Enfermagem para descrever a responsabilidade
profissional de preservar a dimensao relacional do cuidado num ambiente crescentemente
automatizado (Pepito et al., 2023). O risco inerente a introducédo da |IA na pratica clinica
reside na despersonalizagédo do individuo, cuja complexidade subjetiva pode ser reduzida
a um conjunto isolado de indicadores ou parametros biométricos automatizados (Yildiz,
2025). A automacdo e a modelacdo preditiva devem ocupar um lugar estritamente
complementar e nunca substitutivo no plano de cuidados, uma vez que, o papel da IA
consiste em absorver a carga de processos mecanicos e administrativos, otimizando o
tempo para que o enfermeiro possa reinvesti-lo na dimensao relacional, na presenca
auténtica e no atendimento as necessidades emocionais profundas que escapam a légica
computacional (Yildiz, 2025). Esta reorientagdo do tempo clinico articula-se diretamente
com 0 4.° Processo Caritas de Watson (2023) o desenvolvimento e a sustentacado de uma
relacdo de ajuda e confiangca auténtica, que exige uma disponibilidade presencial que
nenhum algoritmo é capaz de replicar.
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Este equilibrio é operacionalizado através do conceito de Empatia Digital, definido como
a capacidade intencional de manifestar compaix&o, compromisso emocional e capacitacio
de resposta terapéutica através de interfaces mediadas por ecras ou tecnologias assistivas
(Abou Hashish, 2025). Os atributos nucleares desta competéncia incluem a autenticidade,
a construcdo de lagos de confianga e a sensibilidade cultural, demonstrando que a
distancia fisica ou a presenga de um monitor ndo anulam o dever ético do cuidado
compassivo (Abou Hashish, 2025). Importa, contudo, reconhecer a tensao epistemoldgica
subjacente ao proprio conceito, visto que, se a empatia implica, na sua acecgao classica,
uma ressonancia afetiva sustentada na co-presenca corporal, a sua transposicao para um
meio digital ndo é automatica exigindo uma reconfigurag&o intencional das competéncias
comunicativas do enfermeiro. Esta reconfiguracdo pressupbe o desenvolvimento
simultédneo de literacia tecnolégica e de inteligéncia emocional avangada, cuja integracao
na pratica clinica tem sido identificada como fator determinante na qualidade dos cuidados
mediados por tecnologia (Abou Hashish, 2025). No contexto especifico da ELA, esta
transposi¢cdo manifesta-se em estratégias concretas, designadamente através da leitura
atenta das microexpressdes faciais visiveis através do ecra, a interpretacao do ritmo de
digitagdo como indicador de estado emocional e a validagdo explicita do sofrimento em
linguagem adaptada ao dispositivo utilizado.

Esta transicdo para uma pratica tecnologicamente aumentada nado diminui a
centralidade incontornavel do contacto fisico. Num ambiente altamente tecnoldgico, o
toque intencional e humano do enfermeiro permanece como uma barreira critica contra a
reducdo do doente a um objeto, promovendo a percecdo mutua de humanidade e
sustentando o cuidado na proximidade fisica (Pepito et al., 2023). Esta dimens&o encontra
fundamento direto no nono Processo Caritas de Watson (2023) a administragcao de atos
sagrados de cuidado através das necessidades humanas basicas, que reconhece o toque
como veiculo privilegiado de validagdo emocional, que nenhuma medicido tecnoldgica
substitui. A intervengdo de Enfermagem assume a responsabilidade ética de desenhar um
plano de cuidados onde o recurso a IA para fins de comunicagado nunca se constitua como
pretexto para o distanciamento fisico da equipa. O enfermeiro utiliza o ganho de eficiéncia
proporcionado pelo dispositivo para se posicionar ao nivel do olhar do doente, segurar a
sua mao e assegurar que a incorporagado do High-Tech expande, em vez de contrair, a
esséncia do High-Touch.

4.3. Dignidade, Consentimento Informado e Advocacia na Fase

Avancada da Doencga

A medida que a ELA progride em direcdo aos estadios de imobilidade severa, a
preservacao da dignidade humana converge com a capacidade da pessoa manter o
controlo sobre a sua narrativa biografica e sobre as decisdes de fim de vida. Relatos na
primeira pessoa documentam que a perda da voz natural representa uma das agressoes
mais violentas a identidade pessoal, a autonomia e a percegao de valor existencial (Barry
& El-Wahsh, 2025). Esta dimensdo encontra correspondéncia direta no 2.° Processo
Caritas de Watson (2023) a presenca auténtica como sustentacao da fé, da esperanca e
das crengas profundas do ser cuidado, que impde ao enfermeiro a responsabilidade de se
antecipar ao declinio bulbar, apoiando o doente a superar os mecanismos de negag¢ao ou
isolamento e a iniciar processos de preservacgao sintética da voz (voice banking) antes que
a integridade fonatéria seja definitivamente comprometida (Barry & EI-Wahsh, 2025).
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A diferenciacao clinica entre o message banking o registo digital de frases, piadas e
expressoes singulares gravadas na voz original do doente, capturando a sua entonagao
afetiva e o voice banking a criacado de um modelo sintético da impressao vocal revela-se
extremamente relevante (Costello & Smith, 2021). A combinagéo estratégica de ambas as
técnicas confere ao individuo um sentido de pertenca, controlo continuo e esperanca face
a progressdo da paralisia (Costello & Smith, 2021), constituindo uma intervengao
psicossocial com impacto mensuravel na qualidade de vida e na preservacdo do vinculo
afetivo com os cuidadores informais. Esta intervencéo transcende a mera manipulagao
informatica na medida em que o enfermeiro atua como defensor da identidade relacional
do doente, assegurando que este continue a projetar a sua personalidade e o seu humor
junto da familia através do seu timbre Unico, mesmo quando a capacidade fonatéria natural
ja néo existe.

Nas situagbes clinicas mais complexas, caracterizadas pela Sindrome de Locked-in
Completo, onde mesmo os movimentos oculares sao extintos, as interfaces cérebro-
computador (BCI) baseadas em potenciais evocados ou sinais intracorticais surgem como
alternativa de ultimo recurso para estabelecer canais de comunicacao residual (Istace,
2022). A evidéncia disponivel sugere que, na grande maioria destes casos, a consciéncia
e a intengcdo comunicativa se mantém parcialmente preservadas, embora o grau de
fiabilidade dos sinais obtidos seja variavel e dependente de condicionantes
neurofisiolégicas individuais (Istace, 2022). Mesmo perante esta margem de incerteza
técnica, o imperativo ético ndo se suspende, o enfermeiro assume o papel de advogado do
doente, utilizando os indicios neurofisiolégicos disponiveis para validar continuamente o
consentimento informado, aferir o estado de conforto e documentar a vontade presumida.
Esta funcdo de advocacia articula-se com o enquadramento juridico nacional vigente
designadamente com a Lei n.° 25/2012, de 16 de julho, que regula as Diretivas Antecipadas
de Vontade e o Testamento Vital em Portugal, reforgando a obrigacao legal de garantir que
a incapacidade comunicativa ndo equivale a auséncia de direitos nem a suspensao da
autodeterminacgao.

Esta atuacdo encontra fundamentacdo no Modelo de Dignidade Relacional proposto
por Simdes e Sapeta (2019), que conceptualiza a dignidade ndo como um atributo
ontologico estatico, mas como uma dimensdo dinamica e contextual, continuamente
construida e ameacada pelas interagdes entre o individuo e o seu ambiente de cuidados.
Quando a equipa de Enfermagem mobiliza recursos de A, voice-banking ou sistemas BCI
para aceder a vontade da pessoa aprisionada num corpo imovel, esta a intervir ativamente
sobre esta dimenséo relacional, evitando que o siléncio fisico seja interpretado como morte
cognitiva e assegura que o doente € reconhecido como sujeito ético de pleno direito. Esta
orientagdo integra-se no décimo Processo Caritas de Watson (2023) a abertura as
dimensdes espirituais e existenciais da vida e da morte, que convoca o enfermeiro a
acompanhar o doente na travessia do fim de vida ndo como gestor de protocolos, mas
como testemunha comprometida de uma existéncia que, mesmo na auséncia de fala,
mantém o direito ao reconhecimento e ao respeito.

4.4. Implicagdes para a Pratica Clinica de Enfermagem
O conjunto das evidéncias analisadas nos subcapitulos anteriores converge para uma
necessidade pratica inadiavel: a eficacia tecnolégica descrita em 4.1, o equilibrio relacional
sustentado em 4.2 e a protecido da dignidade e da autodeterminacido fundamentada em
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4.3 apenas adquirem expressao clinica plena quando integrados num processo estruturado
de Planeamento Antecipado de Cuidados (PAC). E neste plano de sintese que a
Enfermagem se afirma como disciplina simultaneamente técnica, humanista e ética sendo
aqui que encontra o seu fundamento a premissa central que percorre toda a estrutura deste
trabalho: a maquina compete a tradugéao funcional da vontade; ao enfermeiro compete criar
0 espaco relacional seguro no qual essa vontade é escutada, garantindo que a esséncia e
a dignidade da pessoa humana sao preservadas até ao ultimo folego.

As evidéncias provenientes de revisbes sistematicas internacionais revelam uma
quebra acentuada na formalizacdo atempada das Diretivas Antecipadas de Vontade
(DAV), decorrente de uma postura passiva dos profissionais de saude, caracterizada pela
atitude de “esperar para ver’ (Mangal et al., 2024). Esta indecisao contrasta com o
imperativo de antecipacao identificado em 4.3: se o enfermeiro tem a obrigacao ética e
legalmente sustentada nos termos da Lei n.° 25/2012, de 16 de julho de garantir que a
incapacidade comunicativa progressiva ndo equivale a suspensio da autodeterminagao,
entdo o adiamento das conversagbes sobre o futuro até a emergéncia de uma crise
respiratéria ou de uma falha de degluticdo constitui uma falha profissional com
consequéncias mensuraveis. Estas consequéncias traduzem-se em intervencdes
invasivas nao planeadas ou em tratamentos que violam os valores e preferéncias do
individuo (Mangal et al., 2024), quando os sistemas de IA, os voice-banking e os
dispositivos BCI referenciados nos subcapitulos anteriores poderiam ter garantido a
preservacao continua da sua voz.

Investigacbes longitudinais de natureza qualitativa expdem a complexidade desta
inacdo, embora a quase totalidade dos doentes e respetivos cuidadores refletem
internamente sobre os cuidados futuros e as escolhas de fim de vida, mas apenas uma
minoria consegue verbalizar estas preocupacdes de forma aberta (Vandenbogaerde et al.,
2024). Surge um siléncio protetor na qual ambas as partes evitam abordar o prognéstico
numa tentativa mutua de mitigar o sofrimento emocional imediato. Esta dinamica é
agravada pela tendéncia institucional de medicalizar o PAC, reduzindo-o a um
interrogatdrio burocratico sobre a aceitacdo ou recusa de procedimentos, o que gera
reacdes de evitamento nas familias (Vandenbogaerde et al.,, 2024). A resposta a esta
barreira articula-se com o décimo Processo Caritas de Watson (2023) a abertura as
dimensoes espirituais e existenciais da vida e da morte, que convoca o enfermeiro a
acompanhar a pessoa ndo como gestor de protocolos, mas como testemunha
comprometida de uma existéncia que reclama o seu direito de ser reconhecida mesmo
quando a comunicacgao verbal ja ndo é possivel.

Os proprios enfermeiros enfrentam um desgaste emocional severo ao mediar a pressao
para intervencdes médicas tecnoldgicas e os desejos muitas vezes silenciados do doente
paliativo (Artioli et al., 2025). Este sofrimento moral identificado na literatura como fator de
burnout e de deterioragao da qualidade dos cuidados reforgca a necessidade de estruturas
de apoio psicolégico a equipa e de uma integracao precoce e continua dos principios de
cuidados paliativos desde o momento do diagnéstico (Artioli et al., 2025).

A transformacéao destes resultados em pratica clinica exige que o enfermeiro assuma a
lideranga proativa do PAC, reconfigurando-o como um processo dialégico, continuo e
flexivel, alinhado com as obrigacdes deontolégicas consagradas no Cédigo Deontolégico
do Enfermeiro, nomeadamente nos artigos 84.° e 87.° relativos ao dever de informagéao e
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ao respeito pelo direito a autodeterminacdo. A intervencdo de Enfermagem estrutura-se
em trés eixos operativos:

Abordagem antecipatoria e rutura do siléncio protetor - o enfermeiro deve introduzir as
conversas sobre o futuro progressivamente e de forma sensivel, validando a oscilagcéo
natural da familia entre a esperanca de estabiidade e o medo da deterioracao
(Vandenbogaerde et al., 2024). Os dispositivos de SAAC, os sistemas de eye-tracking e as
ferramentas de |A ndo devem ser apresentados no final da vida como simbolos de faléncia
biolégica, mas sim introduzidos precocemente como recursos que asseguram a
continuidade da expressao da vontade individual conforme demonstrado pelos dados de
Peters et al. (2024) e Cai et al. (2024). A adog¢do do modelo estruturado Respecting
Choices, largamente validado na literatura internacional sobre PAC em doengas
neurodegenerativas, constitui um referencial aplicavel a esta populagao.

Parceria e capacitagdo do cuidador - o planeamento deve integrar sistematicamente o
cuidador familiar, cuja ansiedade e sobrecarga tendem a agravar-se ao longo da trajetéria
da doencga pela incapacidade de partilhar preocupag¢des com o doente (Vandenbogaerde
et al., 2024). O enfermeiro intervém providenciando suporte emocional, educando para a
literacia digital necessaria a utilizacdo dos dispositivos de comunicagdo aumentativa e
articulando-se com redes de apoio comunitario para assegurar o acesso atempado ao
voice banking e message banking cuja janela temporal de viabilidade €, como ficou
demonstrado em 4.3, clinicamente limitada (Barry & El-Wahsh, 2025; Costello & Smith,
2021).

O PAC como processo iterativo e dindmico - as preferéncias face aos tratamentos e a
qualidade de vida ndo sao imutaveis; sofrem reconfiguracbes a medida que o doente se
adapta as perdas progressivas, num processo descrito na literatura como non-finite loss
(Vandenbogaerde et al., 2024). O enfermeiro utiliza os sistemas de comunica¢éo baseados
em |A, incluindo os LLMs integrados em interfaces de digitacdo por olhar descritos por Cai
et al. (2024), para realizar reavaliagbes periddicas das DAV previamente registadas,
garantindo que o plano de cuidados reflete fielmente, a cada momento, os valores
expressos pela pessoa. Nos casos de Sindrome de Locked-in Completo, onde apenas as
interfaces BCI permitem aceder a sinais de intengéo residual (Istace, 2022), a funcao de
advocacia do enfermeiro assume a sua expressao mais exigente, consistindo na utilizagao
de toda a evidéncia neurofisioldgica disponivel para assegurar que o siléncio do corpo nao
é confundido com auséncia de vontade, em plena conformidade com o enquadramento
juridico da Lei n.° 25/2012.

E neste ponto de convergéncia entre a sofisticagdo do algoritmo e a vulnerabilidade
profundamente humana da pessoa com ELA que a Enfermagem afirma a sua singularidade
disciplinar, assumindo-se ndo como operadora de tecnologia, mas como uma garantia de
que a tecnologia permanece ao servigo da voz € ndo como o seu substituto.
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5. Consideragoes finais

Os enfermeiros desempenham um papel central e insubstituivel na gestdo da ELA,
especialmente a medida que a doenga avancga para o Totally Locked-in State, aprisionando
a mente lucida num corpo silencioso. O presente trabalho foi orientado pela questao de
investigagdo previamente enunciada: De que forma a Inteligéncia Artificial impacta a
dignidade e a qualidade de vida da pessoa com ELA, sob a ética do Cuidado Humano de
Enfermagem, de Jean Watson? Através da analise critica da literatura selecionada, é
possivel afirmar que esta questao foi respondida de forma fundamentada e que os objetivos
inicialmente delineados foram integralmente atingidos.

Alcangcamos este designio mediante o mapeamento e o cruzamento critico entre a
evidéncia emergente sobre neurotecnologia e os referenciais éticos da profissdo, em
particular a Teoria do Cuidado Humano de Jean Watson. Esta articulagdo permitiu
sustentar que a introducao da IA no quotidiano da pessoa com ELA nao substitui o cuidado
humano, atuando, pelo contrario, como veiculo biotecnolégico para a preservacao da
autonomia comunicativa e da dignidade do doente. Respondemos assim ao 1° objetivo
especifico (analisar as barreiras a autonomia e & comunicagdo sob a visdo de Jean
Watson) comprovando que a faléncia comunicativa representa, acima de tudo, uma
ameagca a expressao da subjetividade e a integridade do Momento de Cuidar Transpessoal.

O 2° objetivo (categorizar as tecnologias de IA como facilitadoras da voz do
pensamento) foi alcangado através da analise critica dos sistemas de rastreio ocular com
processamento preditivo, das Interfaces Cérebro-Computador e dos sintetizadores de voz
com clonagem vocal. A evidéncia demonstrou que estas tecnologias, quando eticamente
mediadas pela Enfermagem, ndo configuram meras ferramentas assistivas, mas pontes
vitais para a preservacgao da identidade, da autonomia e da participacao ativa da pessoa
nas decisdes de fim de vida. Neste sentido, respondemos a tensao filosdéfica que estruturou
esta investigagdo e concluimos que uma Interface Cérebro-Computador pode ser uma
ponte para a Presencga Auténtica, desde que a sua integracao seja sustentada por uma
presenca clinica intencional, compassiva e eticamente comprometida. Nao é o meio digital,
por si s6, que compromete o Momento de Cuidar; o verdadeiro risco reside numa utilizacao
despersonalizada da tecnologia, desligada da escuta, da advocacia clinica e do
reconhecimento da subjetividade da pessoa doente.

O propdsito de sistematizar a atuagao profissional foi plenamente respondido com a
concretizacao do 3° objetivo (refletir criticamente sobre o papel do enfermeiro no binémio
High-Tech/High-Touch). A evidéncia comprova que a eficacia da IA depende de agdes
concretas do enfermeiro, a monitorizagao rigorosa da fadiga neuromuscular, a formagao
tecnolédgica continua do doente e do cuidador, a facilitagdo precoce do Planeamento
Antecipado de Cuidados e a advocacia inabalavel das vontades expressas pela pessoa. O
4° objetivo (analisar as implicagdes bioéticas e a protegdo da dignidade na fase avangada
da doenca) foi respondido através da articulacdo entre a deontologia profissional, os
instrumentos legais de autonomia prospetiva e o potencial emancipatério da IA, concluindo
que aintegragao tecnolodgica constitui, em si mesma, um imperativo bioético. Neste quadro,
os Processos Caritas de Watson revelaram-se instrumentos conceptuais inestimaveis,
permitindo interpretar a tecnologia ndo como fim em si mesma, mas como mediacao
possivel para preservar a relagdo, a escuta terapéutica, a esperanga e a dignidade
espiritual da pessoa em situacdo de extrema vulnerabilidade.
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Durante a pesquisa bibliografica, deparamo-nos com dificuldades na selecdo da
evidéncia cientifica, nomeadamente a escassez de estudos longitudinais e qualitativos
focados exclusivamente na perspetiva de Enfermagem. Grande parte da literatura
encontra-se direcionada para a engenharia biomédica. Esta limitagcao afeta a generalizagao
das conclusdes e aponta para a necessidade de investigagdo futura, nomeadamente
estudos qualitativos que integrem as perspetivas dos proprios doentes, dos cuidadores e
dos enfermeiros que integram tecnologias de IA na sua pratica clinica.

Do ponto de vista das implicagdes para a pratica de Enfermagem, este trabalho sugere
que os servigcos devem: integrar protocolos de avaliagdo precoce das necessidades
comunicativas na pessoa com ELA; incluir a literacia tecnoldgica nos planos de formacgao
continua dos enfermeiros; promover o Planeamento Antecipado de Cuidados como
instrumento rotineiro de advocacia da autonomia, antes que a deterioracdo motora
comprometa totalmente a capacidade de expressao.

No decurso da elaboracao deste trabalho, foi estabelecido contacto formal, via email,
com o Watson Caring Science Institute (WCSI), com o propésito de obter uma reflexao
direta da Dra. Jean Watson sobre a questao central desta investigacéo. A equipa do WCSI
reconheceu a relevancia académica do trabalho, tendo, contudo, informado que a
disponibilidade da Dra. Watson n&do permitia dar resposta individualizada a cada solicitagdo
recebida (WCSI, comunicagao pessoal, maio de 2026). A WCSI reencaminhou-nos assim
para a Rede Portuguesa da Ciéncia de Enfermagem para o Cuidado Humano, parceira
institucional integrada na WCSI Living in Action, cuja articulagao futura representa uma via
promissora para o aprofundamento desta tematica no contexto luséfono e para a validagao
pratica dos principios da Ciéncia de Enfermagem para o Cuidado Humano em Portugal.

A realizacao deste Trabalho Final de Curso revelou-se uma experiéncia de crescimento
académico, cientifico e profundamente humano. Mais do que consolidar conhecimentos
sobre a ELA e sobre a inovagao tecnoldgica, este percurso permitiu-nos compreender, com
uma clareza que transcende os manuais, o impacto devastador que a perda da
comunicacao tem na identidade humana, e de que forma a intervencgao clinica atempada
é capaz de alterar esse desfecho. Ambos partilhamos uma profunda sensibilidade para a
dimensao ética e relacional dos cuidados, reconhecendo na educagao para a saude e na
advocacia clinica os verdadeiros alicerces de uma pratica de exceléncia.

Este percurso reforgou o nosso compromisso com uma pratica de Enfermagem
rigorosa, critica e profundamente humanizada, sustentada pela evidéncia, mas sempre
assente na singularidade de quem cuidamos.

Por fim, concluimos que investir na nossa valorizacdo enquanto profissionais e
mediadores do cuidado tecnolégico constitui uma estratégia-chave para promover a
dignidade de quem vive na fronteira da vulnerabilidade extrema. Enquanto futuros
enfermeiros, pretendemos levar esta premissa para a nossa pratica clinica, defendendo
diariamente que a maior inovagcdo em saude nunca sera apenas a maquina que descodifica
0 pensamento, mas sim a capacidade humana de acolher, escutar e honrar essa mesma
voz, até ao fim da vida.
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Apéndices

Apéndice 1 - Categorizagéo dos Artigos Analisados.

Autor/Ano

Abou Hashish
(2025)

Artioli et al.
(2025)

Barry & El-
Wahsh
(2025)

Cai et al.
(2024)

Titulo do artigo

Compassion
through
technology:
Digital empathy
concept analysis
and implications
in nursing

Relational,
Ethical, and Care
Challenges in
ALS: A
Systematic
Review and
Qualitative
Metasynthesis of
Nurses’
Perspectives

Banking on My

Voice: Life with

Motor Neurone
Disease

Using large
language models
to accelerate
communication

Tipo de
estudo

Analise de

conceito /

Artigo de
revisao

Revisao
sistematica e
metassintese

qualitativa

Artigo de
perspetiva /
Narrativa de
experiéncia

vivida

Estudo
empirico
experimental

Objetivo do estudo

Definir a "empatia
digital" na
Enfermagem, identificar
0S seus principais
atributos, antecedentes
e consequéncias, e
propor recomendacgdes
para a pratica.

Sintetizar a evidéncia
qualitativa sobre as
experiéncias dos
enfermeiros nos
cuidados da ELA, com
foco nas dimensodes
emocionais, éticas e
paliativas.

Explorar a longa
jornada do diagndstico
de ELA, o seu impacto

emocional e o papel

transformador e

pessoal do voice

banking.

Apresentar e avaliar
uma interface
("SpeakFaster")
alicercada em Grandes

Resumo/Conclusodes

Usando a metodologia de Walker e Avant, a
autora indica que a empatia em formato digital
requer autenticidade, proficiéncia tecnoldgica e
envolvimento emocional. Sublinha que superar

as barreiras de uma consulta puramente
tecnolégica com comunicagao compassiva
melhora os resultados para o paciente e a
realizagdo do enfermeiro.

A analise extrai trés temas-chave nas
vivéncias dos enfermeiros: a barreira
relacional perante a perda da fala, a
complexidade paliativa da ELA e os profundos
dilemas éticos na terminalidade. O estudo
sublinha a urgéncia de dotar as equipas de
forte apoio institucional, psicoemocional e de
cuidados paliativos desde a fase de
diagndstico.

Baseado num comovente relato na primeira

pessoa de um paciente de ELA (em conjunto
com a sua terapeuta da fala), o texto apela a

referenciacdo e adogdo muito precoces de

tecnologias de IA de reconstrugao de voz
(como o ElevenLabs™). Sublinha que a voz é
uma ancora fulcral da identidade, agéncia e
dignidade de quem vive com a doenca.

O estudo demonstra que a utilizagdo do
SpeakFaster por individuos com ELA que
usam rastreamento ocular resulta num ganho
de 29% a 60% em rapidez e na redugao
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for eye gaze
typing users with
ALS

The BCH
message banking
process, voice
banking, and
double-dipping

Costello & Smith
(2021)

Empowering the
voiceless.
Disorders of
consciousness,
neuroimaging
and supported
decision-making.

Istace
(2022)

Advance
directives in
amyotrophic

lateral sclerosis —
a systematic
review and meta-
analysis

Mangal et al.
(2024)

Modelos de Linguagem
(LLMs) que expande
iniciais de texto para

acelerar a
comunicagao de
pacientes.

Delinear o processo de
Message Banking
criado no Boston

Children's Hospital,
bem como a opgéao de
Double Dipping.

Artigo de
Forum /
Tutorial

Refletir sobre a
utilizagao da
neuroimagem (fMRI,
EEG) para comunicar
com pacientes com
alteragdes prolongadas
da consciéncia na
obtencgao de
consentimento
informado.

Andlise
conceptual

Comparar
internacionalmente a
aplicacao de Diretivas

Antecipadas de
Vontade (DAV) e
Planeamento
Antecipado de
Cuidados na ELA para
identificar preferéncias
e gerar
recomendacgdes.

Reviséao
sistematica e
meta-analise

superior a 57% do numero de gestos motores
despendidos. Constitui um importante avancgo
na integracéo de LLMs para a area da
comunicagao aumentativa.

Descreve seis principios para orientar
pacientes com ELA e familias a gravar
mensagens e sons pessoais significativos.
Esta técnica assegura a preservagao da
identidade acustica do individuo, capacitando-
o a utilizar o seu banco de mensagens para
criar também uma voz sintética personalizada
de alta qualidade.

Analisa os potenciais obstaculos, limitagdes
metodoldgicas e imperativos juridicos do uso
da tecnologia BCI (Interfaces Cérebro-
Computador) e de neuroimagem em pacientes
com consciéncia minimamente encoberta.
Advoga por um quadro legal e ético assente
na "tomada de decisdo apoiada" para resgatar
a autonomia destas pessoas.

Constatou-se que embora cerca de 60% dos
pacientes nos 26 estudos assinassem as DAV,
as taxas tém diminuido nos ultimos anos. Os
autores defendem que o planeamento deve
incluir analises as preferéncias sobre
ventilagédo e nutri¢cdo artificial de forma muito
particularizada e focar aspetos cruciais como o
local de morte preferido.
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Pepito et al.
(2023)

Peters et al.
(2024)

Simoes & Sapeta
(2019)

Vandenbogaerde
etal.
(2024)

The nurses'
touch: An
irreplaceable
component of
caring

A recent survey
of augmentative
and alternative
communication
use and service
delivery
experiences of
people with
amyotrophic
lateral sclerosis
in the United
States

Conceito de
dignidade na
Enfermagem:

analise teodrica da
ética do cuidado

Experiences with
advance care
planning in
amyotrophic
lateral sclerosis:
Qualitative
longitudinal study
with people with
ALS and their
family carers

Artigo
discursivo /
Revisdo da

literatura

Estudo
transversal /
Investigagao

original

Artigo tedrico
/ Revisdo
narrativa

Estudo
qualitativo
longitudinal
de
entrevistas

Enfatizar a importancia
do toque na pratica de
Enfermagem
contemporanea num
ambiente de cuidados
de saude altamente
tecnoldgico.

Explorar e descrever as
tendéncias atuais no
uso de comunicagao

aumentativa e
alternativa (CAA) e as
experiéncias de

prestacao de servigos a

pessoas com Esclerose

Lateral Amiotréfica
(ELA) nos EUA.

Discutir os aspetos da

dignidade no contexto

da ética do cuidado de
Enfermagem.

Compreender como,
quando e por que
motivo as experiéncias
€ as percegoes
relativas ao
Planeamento
Antecipado de
Cuidados mudam ao
longo do tempo nos
doentes com ELA e
seus cuidadores.

Através da analise de 38 artigos, os autores
concluem que o toque terapéutico e
expressivo dos enfermeiros sera sempre um
componente insubstituivel do cuidado
compassivo. Alertam os profissionais para nao
negligenciarem a ligagdo humana perante a
crescente revolucéo digital na saude.

O inquérito a 216 pessoas com ELA revelou
que a maioria apresenta disartria e utiliza
varios métodos de CAA (de baixa e alta
tecnologia). O estudo destaca a importancia
do encaminhamento precoce para intervengao
com CAA, do envolvimento dos parceiros de
comunicacao e da adaptagao continua as
necessidades de comunicagao multimodal do
paciente.

Esta reviséo narrativa demonstra que a
dignidade € um conceito complexo,
multidimensional e com forte carga subjetiva.
Conclui-se que o cuidado digno requer um
entendimento das facetas internas (absolutas)
e externas (relativas) do paciente, integrando
perspetivas bioldgicas, psicolégicas e sociais.

Através de acompanhamento de 9 meses,
descobriu-se que os pacientes e os cuidadores
evitam frequentemente verbalizar estas
tematicas para evitar o sofrimento, vivendo
num equilibrio precario entre a esperanga e o
medo. O estudo advoga que o planeamento
constitui um dialogo continuo dependente da
adaptacao fisica, psiquica e social.
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Unitary Caring
Science: Caritas
Compassion
Transpersonal
Theory

Watson
(2023)

Artificial
Intelligence in
Mental Health

Nursing:

Balancing
Clinical Efficiency
and the Human
Touch—A Quest
for a New
Synthesis

Ensaio de
debate
(Analise

conceptual)

Yildiz
(2025)

Artigo tedrico

Apresentar uma
perspetiva
transformadora sobre a
Enfermagem
contemporanea,
introduzindo a "Ciéncia
Cuidadora Unitaria"
como uma abordagem
holistica.

Examinar o equilibrio
complexo entre o
aproveitamento da
Inteligéncia Atrtificial
(IA) para a eficiéncia
clinica e a preservagao
de elementos humanos
(empatia e relagao
terapéutica).

A autora baseia a sua abordagem em trés
principios éticos fundamentais (a Etica da
Pertenca, do Rosto e das Maos) e explora os
"Dez Processos Caritas". O texto enfatiza que
a compaixao, a presenca auténtica e a
interligacdo sdo essenciais para preservar a
dignidade humana no cuidado de
Enfermagem.

O artigo avalia os beneficios, os riscos e as
questdes éticas da IA na Enfermagem de
saude mental. O autor propde uma "nova

sintese" na qual os algoritmos de IA gerem

tarefas de dados, libertando tempo para os
enfermeiros poderem responder as
necessidades emocionais dos pacientes, sem
gue a maquina substitua a interagdo humana.
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Caritas Compassion Transpersonal Theory.
Pensar Enfermagem, 27(1), 106-109.
https://doi.org/10.56732/pensarenf.v27i1.296
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