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1 | INTRODUCAO

A Fundag@o “la Caixa” desenvolve, hd mais de doze anos, o Programa de Apoio Integral a
Pessoas com Doencas Avangadas com o objefivo de contribuir para a melhoria da qualidade
de vida dessas pessoas, que se encontram numa situagdo especialmente vulnerdvel, através de
uma intervencdo psicossocial e espiritual competfente e humana que visa aliviar o sofrimento.

No caso das doencas graves, é essencial infroduzir uma abordagem integral que dé resposta a
questoes fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais e que, além disso, fenha em conta o bem-estar
do cuidador durante o processo da doenca e apds o falecimento. Como salienta a OMS, ! os
cuidados paliativos sGo expressamente reconhecidos no contexto dos direitos humanos a
saude. Devem ser proporcionados através de servicos de saide integrados e centrados na
pessoa, prestando especial atencdo ds necessidades e preferéncias do individuo.

Nesta linha, trabalhamos para promover a visGo paliativa ao complementar as acdes dos servicos
de sadde com atividades de apoio, formagdo, investigacdo e sensibilizacdo comunitéria. Os
destinatdrios sGo as pessoas que se encontram em situacdo de doenca avancada, bem como
as suas familias, os profissionais de sadde, os voluntarios que as acompanham e a sociedade
em geral.

Atualmente, continua a ser necessario apoiar a pessoa em situagdo de doenca avangada a partir
de uma perspetiva global que permita ofimizar o processo de acompanhamento terapéutico
em situagdes diversas e com novas ferramentas. Neste sentido, a pandemia da COVID-19 feve
um impacto direto no confexto de prestagéo de cuidados dito «radicional» caracterizado pela
presenca fisica, pois obrigou os profissionais a utilizar, de forma generalizada e num curfo
espaco de fempo, tecnologias de intervencéo & distdncia que eram utilizadas pontualmente
em situagdes especificas. Esta rapida adaptagdo foi, sem divida, facilitada pelo auge das
novas fecnologias no dominio da sadde, que, nos Ultimos meses, se fornaram um elemento
imprescindivel no dia a dia da sociedade.

O programa fem vindo a caracterizarse pelo seu espirito inovador e pela capacidade de dar
resposta aos novos desafios que foram surgindo no a@mbito do apoio emocional, social e espiritual
nos processos de fim de vida. No momenfo atual, a implementacdo de um apoio telemdtico com
garantias terapéuticas e técnicas &, naturalmente, um desafio de grande impacto e a longo prazo.

O presente documento constitui um primeiro passo neste sentido e pretende estabelecer
as bases para oferecer um apoio telemdtico de qualidade que complemente a
intervencdio presencial, definindo os critérios de aplicacdo e as limitagdes identificadas.
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O documento foi elaborado com a colaboragdo dos profissionais das equipas de apoio psicossocial
do Programa e de outros especialistas na matéria, que confribuiram com os seus conhecimentos
e experiéncias para criar um fexfo que esperamos que seja pratico e Ufil.

Na Fundagdo “la Caixa”, estamos confiantes de que esfe frabalho iré contribuir para a melhoria
dos cuidados a pessoas em situagdo de doenga avangada e fim de vida, tirando o méximo
partido das oportunidades que a tecnologia nos oferece.

2 | CONCEITOS CHAVE

Os servicos de telemedicina surgiram na Europa e nos Estados Unidos durante os anos 70
e conheceram uma franca expansdo a partir dos anos Q0. Atualmente, sGo utilizadas varias
ferramentas de telessatde nos servigos publicos e privados e de diferentes formas. O desenvolvimento
dos servicos de felessalde deu origem a uma série de termos e formas de designar processos
mais especificos.?

Abaixo, encontram-se definidos fermos e conceitos relevantes para o apoio telemdtico e que sdo
referidos no presente documento, bem como outros termos e conceitos relacionados.

O prefixo «tele» significa «& disténcia» e é empregue em praticamente foda a terminologia desta
drea. Estd presente nos seguintes conceitos:

— APOIO TELEMATICO: prestacdo de servicos & distancia, afravés dos quais se fransfere
informagdo digitalizada. «Telecuidados» e «apoio telemdtico» sGo utilizados como sinénimos.

——TELESSAUDE: integracdo de sistemas de comunicagdo & distancia para a prestagdo de
servicos de saide, desde prevencdo até fratamentos e reabilitacdo.

——TELEMEDICINA: «Consisfe na prestagdo de servicos de apoio & satde, em que a disténcia é
um fator critico, por todos os profissionais de sadde que utilizam tecnologias de informagdo e
comunicagdo para a froca de informagdo valida para o diagnéstico, tratamento e prevencdo
de doengas e lesdes; para a investigacdo e avaliagdo, e para a formagdo continua dos
profissionais de sadde; tudo isto a fim de melhorar o nivel de satde dos individuos e das
suas comunidades.»®

—TELEPSICOLOGIA: prestac@o de servigos psicolégicos com recurso a fecnologias que
permitem a comunicagdo & distancia e que incluem telefone, email, SMS, videochamada,
aplicagdes méveis e programas estruturados na Internet.
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Por sua vez, o apoio ou servico a distancia pode ser classificado segundo o tipo de comunicagdo:

sincrona ou assincrona.

—— COMUNICACAO SINCRONA: intercambio em tempo real. Tanto a pessoa que envia a
mensagem como a que a recebe estdo presentes nos respetivos dispositivos no momento

da transmisséo da informagdo. Exemplos de comunicagdo sincrona sdo a chamada

telefénica, o chat e a videochamada.

— COMUNICACAO ASSINCRONA: a informacdo ou comunicacdo é fransmitida sem

necessidade de que o emissor e o recetor estejam presentes em tempo real. E necessario

um servidor e suporte onde receber e guardar os dados para poder ter acesso aos

mesmos posteriormente. Exemplos de comunicagdo assincrona s@o o e-mail, os féruns, a

comunicagdo por dudio e video e os programas estruturados na Internet.

Tendo em conta esta conceptualizagdo, e com base
na definicdo de telepsicologia da APA * por «apoio
psicossocial telemdtico» entende-se «a prestagdo de
servicos de apoio psicossocial e espiritual, utilizando
tecnologias de informagdo e a telecomunicagdo,
através do processamento da informagéio por meios

eletrénicos».

Estes meios podem incluir dispositivos méveis, computadores
pessoais, telefones, videochamadas, e-mail, paginas de
Internet de autoajuda, blogues, redes sociais, etc. A
informacdo pode ser fransmitida tanto por via oral como
escrita, bem como por imagens, sons ou outros tipos de
dados, sendo esta comunicacdo tanto sincrona como
assincrona.

B
®

e
(3
ef

i O S

RECOMENDACOES PARA O APOIO PSICOSSOCIAL E ESPIRITUAL TELEMATICO

EM SITUACAO DE DOENCA AVANCADA E FIM DE VIDA

ul



APOIO INTEGRAL A PESSOAS
COM DOENCAS AVANCADAS
HUMANIZA

COMPETENCIAS PROFISSIONAIS

O apoio psicossocial felemdtico tem caracteristicas diferenfes das da infervencdo presencial.
Convém que os profissionais que prestam este servico possuam uma série de competéncias
especificas, para poderem intervir com qualidade e evitar agdes negligentes.

Estas acdes negligentes podem ser, por exemplo, ndo ajustar adequadamente as competéncias
comunicativas e terapéuticas, ndo selecionar adequadamente a modalidade de interveng¢ao
que melhor se adapta & pessoa ou ndo utilizar os meios tecnoldgicos de forma segura,
comprometendo a privacidade do doente ou a confidencialidade da sua informagdo.

| |COMUNICACAO
E COMPETENCIAS TERAPEUTICAS

Possuir conhecimentos e prética de comunicagdo no ambiente ou
meio utilizado (videochamada, SMS, efc.), para se assegurar de que
a informagdo é entendida e que a relagdo terapéutica é adequada,
adaptando as competéncias utilizadas no encontro presencial ao
cendrio online. Especificamente na videochamada, poderdo ocorrer
falhas de ritmo e velocidade que limitem temporariamente a troca de
informagdo verbal, auditiva e ndo verbal, pelo que é importante fomar
certas precaugdes na comunicagdo a distancia.

2 | DOMINIO DAS TECNOLOGIAS
DE INFORMACAO E COMUNICACAO

Conhecé-las para saber se as ferramentas tecnolégicas cumprem os
requisitos de ciberseguranca e, portanto, sdo ferramentas adequadas,
além de fer conhecimentos aprofundados sobre o funcionamento da
tecnologia envolvida, saber utilizé-la e conseguir guiar o doente na
resolugdo das dificuldades técnicas mais frequentes.

3 | CONHECIMENTO DAS NORMAS LEGAIS
E PRINCIPIOS ETICOS

Dispor de informagdo sobre as medidas necessarias para estabelecer
um consentimento informado adequado e manter um ambiente onde se
assegure a profecdo dos dados, a privacidade, a confidencialidade
€ a seguranga da informacdo.

RECOMENDAGOES PARA O APOIO PSICOSSOCIAL E ESPIRITUAL TELEMATICO
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4 | CAPACIDADE PARA TOMAR DECISOES
SOCIOSSANITARIAS

Para recomendar o formato mais adequado, tendo em conta
o problema do doente e o contexto social e de satde em que
se enconfra, os profissionais devem ser capazes de avaliar se a
intervenc@o online é adequada, bem como de decidir se é ou ndo
recomenddvel oferecer este servico.

5 | ATUALIZACAO CIENTIFICA
E TECNOLOGICA

Como se frata de um formato de apoio novo, é importante manterem-se

atualizados acerca da investigagdo sobre a eficacia das infervencdes
& distancia nesta area, de novas ferramentas tecnolégicas, de novos
métodos de avaliacdo e intervencdo, efc.

O presente documento pretende fornecer conhecimentos basicos para desenvolver estas
compeféncias.

ENQUADRAMENTO E ALIANGA TERAPEUTICA DIGITAL

A alianca terapéutica é um aspefo essencial das intervengdes e influi no resultado terapéutico.
Embora existam diversas perspetivas, foi definida classicamente pela presenca de trés
componentes:®

——Acordo entre doente e profissional relativamente aos objetivos do acompanhamento.

——Acordo entre doente e profissional relativamente as tarefas préprias do acompanhamento
que se estd a fazer.

——Vinculo entre doente e profissional que se sente e exprime por meio do apreco, confianca e
respeito mituo e pela percecdo de que existe um compromisso comum e uma compreensGo
reciproca das agdes terapéuticas.

Apesar da desconfianca que o desenvolvimento de uma alianga terapéutica num ambiente
felemdtico gera em alguns profissionais,® a alianga terapéutica digital conta com suporte
cientifico, de fal forma que ficou demonsirado que pode ser oferecida e mantida nesta drea.”®

RECOMENDAGOES PARA O APOIO PSICOSSOCIAL E ESPIRITUAL TELEMATICO
EM SITUACAO DE DOENCA AVANCADA E FIM DE VIDA 7



APOIO INTEGRAL A PESSOAS
COM DOENCAS AVANCADAS
HUMANIZA

Assim, desenvolver uma alianga ferapéutica telemdtica adequada requer uma série de competéncias
bésicas que devem ser aplicadas para intervir de forma adequada nesfe novo contexto. Devido
& mudanga que este formato de intervengdo implica, é essencial fazer um correto enquadramento
do apoio psicossocial, no qual se expliquem e acordem determinados aspetos, para que possa
ser esfabelecida uma boa relagcdo terapéutica. No presente documento serGo apresentadas
diferentes regras para desenvolver o enquadramento do apoio psicossocial telemdtico, bem
como as competéncias de comunicagdo e relacionamento especificas a ter em confa para gerar
afitudes fundamentais como a empatia, aceitagdo incondicional e autenticidade” durante todo o
processo ferapéutico.

3 | ANTECEDENTES

Tal como as infervengdes psicossociais presenciais, as infervengdes online podem ser classificadas
em vdrios niveis (ou escaldes| de acordo com a complexidade, intensidade e especializagdo que
exigem. Com efeifo, junfamente com a utilizagdo das TIC, as intervencdes escalonadas foram
propostas como uma das principais inovagdes para aumentar a abrangéncia e o acesso aos
fratfamentos psicossociais.'© Os servicos de apoio psicossocial online mais ufilizados e consolidados
correspondem s quatro efapas de um programa de apoio telemdtico escalonado:'" 1) Sistema
de rastreio e monitorizagdo, 2) Psicopedagogia, 3) Comunidade de apoio psicossocial e 4)
Tratamento psico-oncolégico ou psicossocial especializado por videochamada.

Os frés primeiros niveis (rastreio e monitorizagdo, psicopedagogia e comunidade de apoio
psicossocial online) sGo as infervengdes mais frequentes na literatura e consistem na utilizagéo de
féruns assincronos de troca de informacdo, opinides e apoio, ou na criacdo de paginas de Infernet
concebidas para apoiar os doentes de cancro na autogestdo da doenca, sem a supervisdo de
profissionais de psicooncologia.'?'* O objefivo da monitorizagdo, autoajuda e psicopedagogia
no émbito de um fratamento escalonado é primordialmente preventivo e de promogdo da sadde,
enquanfo as comunidades de apoio se cenfram em facilitar informagdo validada e apoio emocional
bdsico entre pares. Para terminar, o dliimo nivel é o do fratfamento psicossocial online aplicado por
um especialista, maioritariamente destinado & populagdo oncolégica com malestar emocional
significativo e dificuldades de adaptagdo moderadas ou graves.'#'?

Até agora foram criados diversos sistemas digitais de rastreio, monitorizagdo e gestdo de sinfomas
fisicos e psicossociais em situagdes de cancro que demonstraram um controlo adequado, mais
répido e infenso,'¢'” uma melhor comunicagdo com os profissionais de sadde e a satisfacdo
dos préprios doentes'®'? [ver anexo 1, Proposta de ecossistema de satde inovador). Além
disso, a maioria dos doentes demonsirou ser capaz de comunicar estes sinfomas e informag&o
via Internet, mesmo em fim de vida.?° Da mesma forma, na Gltima década também aumentaram
substancialmente os tratamentos psicossociais online em situagdes de cancro (quarto nivel),

RECOMENDACOES PARA O APOIO PSICOSSOCIAL E ESPIRITUAL TELEMATICO
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demostrando ser uma alfernativa mais econémica e acessivel do que as intervencdes presenciais.
Os primeiros ensaios aleatérios realizados em situagdes de cancro com grupos de terapia por
videochamada demonstraram resultados equivalentes ao apoio presencial.?!

Neste sentido, um aspeto que favorece a implementacdo de sistemas de apoio telemdticos é o
facto de a utilizag@o de tecnologias de informagdo e comunicagdo (TIC) estar cada vez mais
generalizada e «democratizada». Um dado bastante significativo é o facto de 93,2% das pessoos
dos 16 aos 74 anos ferem utilizado a Internet nos Gliimos trés meses {um aumento de 2,5 pontos
percentuais em relacdo a 2019).2? Isto pressupde um total de 32,8 milhdes de utilizadores (com
um aumento de mais de um milhdo em relacdo a 2019). Em termos de frequéncia de utilizacdo,
91,3% estabelece ligagdo pelo menos uma vez por semana, 83,1% diariamente e 81% varias
vezes por dia.

No que diz respeito & utilizag@o das TIC por idade, a utilizacdo da Infernet nos Ultimos trés meses
é praticamente universal (99,8%) nos jovens entre os 16 e os 24 anos. Este nimero vai diminuindo
& medida que a idade aumenta.?? A partir dos 55 anos situase nos 89,5% e no grupo dos 65
aos 74 anos baixa para 69,7%. A utilizagdo da Internet aumentou em todas as faixas etdrias em
comparagdo com 2019. O maior aumento dése na faixa etaria dos 65 aos 74 anos, com um
aumento de 6,1 pontos percentuais em relacdo a 2019.

Outro dado relevante ¢ o facto de mais de 15,5 milhdes de agregados familiares com pelo

menos um membro dos 16 aos 74 anos disporem de acesso & Intemnet de banda larga fixa e/
ou mével (95,3% do total, face a 91,2% em 2019).22

Esta digitalizagdo da vida abre novas possibilidades e, ao nivel da prestagdo de servigos de
satde, a transformagdo online representa uma revolugdo com resultados promissores, embora
ainda poucos se encontrem validados e integrados. Como consequéncia da pandemia causada
pelo coronavirus SARS-CoV-2 em 2020 e da limitagdo dréstica das condicdes para realizar
intervengdes presenciais, todas as instituicdes sociais e de satde tém vindo a fransformar os seus
servicos ndo so para proporcionar atendimento & disténcia, mas também para criar ecossistemas
de satde inovadores. Pretende-se criar uma nova e complementar alianca terapéutica digital entre
os cidaddios e os prestadores de cuidados de satde que garanta o acesso, educacdo, gestdio de
sintomas, empoderamento e cuidados de sadde continuos e sustentaveis.

As experiéncias acumulodas durante estes meses de evolug@o da pandemia indicam que esfa nova
abordagem, com as suas vantagens e desvantagens, pode ser Util e benéfica no apoio a pessoas
em situagdo de doenca avangada, aos seus familiares e aos profissionais que as acompanham. No
entanto, os dados disponiveis indicam que a linha de investigagdio e implementagdo de aplicacdes
tecnolégicas nos cuidados paliativos estd muito menos avangada do que em outras dreas, como
revela a revisdo sisfemdtica realizada por Capurro et al.,?® cujo objetivo era avaliar a ufilizagdo de

RECOMENDACOES PARA O APOIO PSICOSSOCIAL E ESPIRITUAL TELEMATICO
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procedimentos de e-Sadde nos cuidados paliativos e as necessidades de informag@o dos utentes.

Esta revis@o centrou-se em estudos maioritariamente observacionais ou quase-experimentais, nos
quais foram utilizadas ferramentas de e-Sadde nos cuidados paliativos, mas excluindo méfodos
sincronos como a chamada telefénica e a videochamada.

As aplicagdes mais frequentes foram infraestruturas de apoio telefénico (por ex., SMS), utilizacdo de
pen drives para reduzir a documentag@o em papel e aplicacdes virtuais de avaliogdo. Os sujeitos
dos estudos foram principalmente doentes, enfermeiros, cuidadores (familia, amigos| e médicos.

Em relag@o ao primeiro objetivo, sobre a eficacia das intervencdes, os resuliados revelaram que as
aplicagdes estudadas foram eficazes na melhoria da qualidade dos cuidados e da comunicagdio
e, ao mesmo tempo, na redugdio da documentagdio em papel e dos custos. Também demonstrou
um elevado nivel de satisfagdio por parte dos utentes.

No que diz respeito ao segundo objetivo, centrado em avaliar as necessidades de informagdo
dos ufentes, a necessidade que apareceu com maior frequéncia foi a de informagéio relacionada
com o alivio da dor. Outras necessidades de informacdo estavam relacionadas com lidar com
outros sinfomas e com a expressco de emocdes e sentimentos de |igoc;éo Q0s oulfros.

Capurro et al.?® concluiram que a investigacdo sobre aplicagdes de e-Saide nos cuidados paliativos
é bastante escassa e que, apesar de os resultados enconfrados serem promissores, é necessdrio
realizar estudos mais rigorosos e ufilizando fecnologias mais avangadas (por ex., redes sociais)
que poderdo frazer beneficios.

Mais uma vez, os aufores concluiram que as evidéncias sdo limitadas também em relagdo &
exploracdo das necessidades de informagdo, embora os dados encontrados indiquem que a
informagdo sobre como lidar com a dor é uma necessidade prioritéria para os utentes e que é
importante realizar investigacdo sobre as necessidades de informagdo tendo em conta todos os
envolvidos, incluindo os cuidadores informais, que aparecem sub-representados.

Em 2017, um estudo similar?* concluiu que existe pouca investigacdo nesta dreq, e recomendava
investigagdes mais rigorosas para criar provas vdlidas da eficacia das aplicagdes de e-Saide
nos cuidados paliativos.

Esta &, sem divida, uma vertente a desenvolver no futuro que pode beneficiar todos os agentes
envolvidos, sempre com os doentes e os cuidadores no centro das afengdes.

RECOMENDACOES PARA O APOIO PSICOSSOCIAL E ESPIRITUAL TELEMATICO
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4 | JUSTIFICACAO

Embora i@ existisse experiéncia e evidéncia da eficacia e eficiéncia do apoio telemdtico e de
outras aplicacdes da tecnologia na prética dos cuidados de satde, especialmente em programas
de assisténcia em localizagdes especificas (em zonas rurais, por exemplo), a pandemia provocou
uma fransformag@o radical da sua utilizagdo didria e levou a uma adaptagdo brusca da pratica
clinica.

Por outro lado, existem iniciativas de apoio felemdtico que dao resposta a necessidades de
cardfer psicossocial geral ou especificas para um deferminado fipo de doentes (oncoldgicos, por
exemplo), mas ndo existem recursos especializados para o apoio psicossocial e espiritual de
pessoas com doencas avangadas.

A situagdo gerada pela pandemia impds um cendrio em que as equipas do Programa de Apoio
Infegral a Pessoas com Doengas Avangadas se viram obrigadas a adaptar o seu servigo ds
exigéncias da situacdo, desenvolvendo infervencdes telemdticas & medida, que lhes permitiram
manter a sua atividade de prestacdo de cuidados. Na verdade, o apoio ndo presencial aumentou
significativamente durante a primeira vaga, representando 64% da intervencdo fofal realizada,
o que resulfou numa mudanga importante para as equipas.

Face & inexisténcia de propostas especificas para o apoio paliativo e psicossocial no émbito das
doengas avancadas e tendo em conta que a experiéncia de apoio felemdtico adquirida foi, em
geral, positiva, com um potencial de utilidade elevado no contexto pés-pandemia, consideramos
plenamente justificada a elaboragdio de um documento especifico, assim como o desenvolvimento
de agdes de formagdio de cardter sanitdrio que garantam e promovam a qualidade da intervengéo
por meios telemdticos no dmbito do apoio integral a pessoas com doencas avangadas, como
uma primeira abordagem que acrescente valor e experiéncia.

5 | OBJETIVO

O obijetivo do documento «Recomendagdes para o Apoio Psicossocial e Espiritual Telemdtico em
Situagdo de Doenca Avancada e em Fim de Vida» é estabelecer os fundamentos de um quadro
de agdio bésico que garanta a qualidade do apoio psicossocial e espiritual telemdtico a pessoas
com doencas avancadas ou em fim de vida.

Trata-se de uma primeira abordagem da matéria que permitird continuar a avangar nesta linha
de um ponfo de vista técnico e clinico.

RECOMENDACOES PARA O APOIO PSICOSSOCIAL E ESPIRITUAL TELEMATICO
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Neste sentido, o documento tem as seguinfes caracteristicas:

——Foi desenvolvido por profissionais das equipas de apoio psicossocial (EAPS) e por outros
especialistas na drea, com base nas evidéncias disponiveis e na experiéncia acumulada

desde o inicio da pandemia da COVID-19.
——Oferece orientagdes pragmdticas e vidveis em contextos com recursos limitados.

——Centra-se no apoio a doentes e familiares, incluindo diretrizes para orientar a assisténcia
aos profissionais.

—Inclui uma proposta de avaliagéio, que seré desenvolvida no quadro do Programa.

——Proporciona uma primeira abordagem para criar um modelo e alargar a intervencéo
psicossocial por meios telemdticos a diferentes contextos.

6 | ASPETOS ETICOS, DEONTOLOGICOS E LEGAIS

Um dos desafios ou principais preocupagdes na prestagdo de servicos de saide & distancia é o
definicdo e adaptagcdo dos aspetos legais, deontolégicos e éticos. Estes aspefos, junfamente com
as consideragdes clinicas e metodolégicas pertinentes, constituem o quadro de agdo necessdrio
para levar a cabo as intervencdes de forma adequada, eficaz e segura.

Em seguida, é apresentada uma tabela que prefende ser uma referéncia normativa global que
serve de base para as recomendagdes que consfam nos subpontos seguintes. A presente tabela
contém a legislagdio bésica que regula a atividade dos profissionais de psicologia e de servigo
social no que respeita ao apoio & disténcia.

RECOMENDACOES PARA O APOIO PSICOSSOCIAL E ESPIRITUAL TELEMATICO
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NORMAS LEGAIS DE REFERENCIA SOBRE A PRESTACAO DE CUIDADOS DE SAUDE E APOIO
PSICOSSOCIAL POR MEIOS TELEMATICOS

SUPORTE
TECNOLOGICO

Norma ISO 27001. Baseio-

se na salvaguarda da
confidencialidade, integridade e
disponibilidade da informagao,
bem como dos sistemas utilizados
para o seu tratamento. Esta norma
é a referéncia fundamental para
implementar um sistema de gesfd@o
da seguranca da informagdo e
prevenir qualquer risco digital.

PROTECAO DE DADOS,
PRIVACIDADE E
CONFIDENCIALIDADE

Regulamento (UE) 2016/679 —
Regulamento Geral de Protegdio
de Dados (RGPD). Protecdo das
pessoas fisicas no que diz respeito
ao frafamento de dados pessoais e
& livre circulagdo desses dados.

Lei Orgdnica 3/2018 relativa cos
direitos digitais. Visa garantir os
direitos digitais dos cidaddos, em
conformidade com o artigo 18.°,
n.° 4, da Constituicdo espanhola:
«A lei limitard a utilizagdo dos
meios informdticos para garantir

a honra e a privacidade pessoal
e familiar dos cidaddos e o pleno
exercicio dos seus direitos.»

Lei 9/2014, Geral de
Telecomunicagdes. De forma muito
sinfética, e entfre outros ob]eﬂvos,
defende os interesses dos utentes.

ESPACO
TERAPEUTICO

Autorizacdo de centros, servicos
e estabelecimentos de saide.
Decreto Real 1277/2003.
Ordem SCO/1741/2006.
Estabelece as bases gerais
sobre autorizacdo de centros,
servicos e estabelecimentos de
savde.

Lei 33/2011, Geral de Satde
Pablica, disposicdo adicional
sétima. Confere ao psicélogo
geral o estatuto de profissional
de saide e esfabelece as suas
competéncias profissionais.

PROFISSIONAL
DE PSICOLOGIA

Cédigo Deontolégico, «Colegio Oficial de
Psicélogos de Espafia»: codigo ético que regula
a conduta profissional no exercicio da psicologia
em qualquer uma das suas modalidades.
Especialmente importantes os artigos 17.° e 25.°.

Lei 41/2002, de 14 de novembro, relativa a

autonomia do doente e &s normas deontolégicas
e éficas de satde.

Especialidade de Psicologia Clinica. Decrefo Real

2490/1998, de 20 de novembro, que cria e

regula o titulo oficial de Psicélogo Especialista em

Psicologia Clinica.

PROFISSIONAL
DE SERVICO SOCIAL

Cédigo Deontolégico, «Consejo General del
Trabajo Social»: codigo ético que regula a
conduta profissional no exercicio do servigo
social.

Servico social em cuidados paliativos.
Monografias da SECPAL (Sociedade Espanhola
de Cuidados Paliativos): guia de intervengdo
social na drea dos cuidados paliativos.

RECOMENDACOES PARA O APOIO PSICOSSOCIAL E ESPIRITUAL TELEMATICO
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CUIDADOS PALIATIVOS

Certificagdio e legislagdio na drea:

Certificado nacional de Psicélogo especialista em Psico-oncologia e Psicologia em cuidados paliativos.
«Consejo General de Psicologia de Espaiia».

Lei 4/2017, de 9 de marco, relativa aos Direitos e Garantias das Pessoas em Fim de Vida (artigo 13.°).
No que diz respeito & tomada de decisdo sobre o formato da terapia, hé que ter em conta que o
profissional de satde adequard e limitard, consoante o caso, o esforco terapéutico em funcdo da situagdo
do doenfe, evitando a adogdo ou manutencdo de intervengdes e medidas que carecam de utilidade
clinica, ficando essas agdes registadas na histéria clinica.

Lei 41/2002, relativa & autonomia do doente: é possivel encontrar informagéo relacionada com

a comunicacdo da informagdo, a finalidade e a natureza de cada intervencdo, e os seus riscos e
consequéncias. Todos estes aspefos devem ser especificados se a intervengdo passar para um formato online.

Para mais informagdo sobre a prestagdo segura de servigos de Psicologia mediados por fecnologias
de informagdo e comunicagdo em Portugal, recomendamos a leitura do documento publicado, em

Margo de 2020, pela Ordem dos Psicélogos Portugueses - "Infervencéo Psicoldgica & Disténcia
Durante a Pandemia COVID-19".

6 1 1 ASPETOS ETICOS E DEONTOLOGICOS

Devem ser aplicados os mesmos principios da intervencdo presencial centrada em garantir a boa
prdtica no apoio psicossocial e espiritual no fim de vida.

E fundamental ter em conta que a tecnologia é uma ferramenta o servico do apoio prestado,
pelo que em nenhum caso deve constituir uma dificuldade ou obstéculo para o mesmo, sendo
sempre necessdrio esfabelecer alternativas para garantir o apoio nos casos em que a falta de
recursos fecnolégicos ou de competéncia na utilizag@o dos mesmos impossibilite a sua ufilizagdo.

6 | 2 CONSIDERACOES LEGAIS

A responsabilidade legal que o profissional assume a nivel telemético é inclusivamente maior
que a do apoio presencial, podendo exporse a mais riscos ou levar a cabo agdes inadequadas.

Por outro lado, o apoio telemdtico deve ser infegrado na atividade de uma organizagdo e respeitar
os critérios e recomendagdes gerais e especificos que lhe sdo aplicaveis.

Os principais aspetos a fer em conta na prestagéo de cuidados por meios telemdticos sdo:

— A responsabilidade incorrida ao efefuar diognésticos ou tratamentos baseados em informagdo
insuficiente ou ndo validada.

RECOMENDACOES PARA O APOIO PSICOSSOCIAL E ESPIRITUAL TELEMATICO
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——Qualquer comunicagdo assincrona por meio de fexto ou voz [email, gravagdes, etc.) pode
ser utilizada para fins diferentes dos previstos e pode consfituir um risco para qualquer pessoa
envolvida no ato comunicativo/ferapéutico: doentes, familiares ou profissionais.

——O risco de acesso a informagdo confidencial por parte de pessoas ndo autorizadas
(familiares, outros profissionais, efc.).

6 | 3 PRIVACIDADE E CONFIDENCIALIDADE

Tendo em conta que cabe ao profissional criar um ambiente adequado para a sessdo, & necessario
assegurar a adogdo de medidas adicionais ds habitualmente adofadas no apoio presencial. Estas
sGo necessdrias para preservar a privacidade do apoio e a confidencialidade dos dados quando
as intervencdes sdo feitas por meios felemdticos.

PRIVACIDADE

— Dispor de um espago que garanta a privacidade (audifiva e visual) do doente, dos familiares
e do profissional, um sftio ao qual oufras pessoas ndo possam aceder. Recomendarse a
utilizag@o de auscultadores para reforcar a privacidade.

—— Evitar a utilizagdio de computadores pablicos ou partilhados.

—— Proteger o dispositivo utilizado para o apoio telemdtico contra o acesso por outras pessoas:
s contas de e-mail e aos programas.

—— Utilizar contas de e-mail profissionais, ndio pessoais. Recomenda-se a utilizacdo de uma
confa exclusiva para a intervencdo psicossocial e espiritual. Além disso, recomenda-se @
utilizagdo de referéncias pouco concretas no «Assunto» dos emails frocados com os doentes,
para dissuadir outras pessoas da sua leitura. Os emails que contenham informagdo clinica
devem ser devidamente arquivados e profegidos pelos profissionais.

—— Utilizar palavras-passe pessoais seguras.

—— Nao partilhar contas de e-mail ou programas para a terapia online com outras pessoas do

seu circulo.
—— Apagar ou proteger todos os ficheiros que possam ter sido gerados apds terminar uma sesséo.

—— Fechar os programas utilizados para a terapia online apds a sua utilizagdo e, para evitar
possiveis esquecimentos, implementar mecanismos de fecho automdtico do programa apds um
determinado periodo de inatividade.

Estas recomendagdes devem ser transmitidas aos doentes, garantindo que as compreendem.
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CONFIDENCIALIDADE

— Utilizar aplicagdes de videochamada que oferecam garantias de confidencialidade e
seguranca adequadas, de preferéncia validadas pelas ordens profissionais.

—— Conhecer e informar-se sobre eventuais riscos de quebra de confidencialidade dos dados
antes de utilizar as tecnologias como ferramenta ferapéutica.

—— Confirmar na primeira sessdo presencial e/ou por videochamada os dados de identificagdio

do doente ou dos seus familiares e registérlos na histéria clinica/do apoio.

—— Informar sobre as caracteristicas do processo terapéutico, explicando as particularidades
do apoio telemdtico e as diferengas em relogdo ao presencial.

— Informar sobre a politica de comunicagéo relativa a chamadas, emails e outras utilizagses,
bem como dos tempos de resposta acordados.

—— Monitorizar e garantir a seguranca dos dispositivos utilizados para fins de apoio: eliminar
as copias automdticas na nuvem, encriptar ficheiros clinicos, proteger com antivirus e utilizar

palavraspasse seguras nos dispositivos e nas aplicagdes de apoio telemdtico.

Todos estos aspetos devem ser incluidos no consentimento informado, quando o doente o
possa prestar.?® Este consentimento pode ser solicitado verbalmente (e ficar registado na
histéria clinica) ou por escrito.

6| 4 GRAVACAO

Algumas das plataformas utilizadas para realizar sessdes terapéuticas por videochamada néo
permitem a sua gravagdo, embora esfa funcionalidade seja cada vez mais generalizada. Caso
se considere necessdrio gravar a intervengdo, deve-se solicitar o consentimento explicito do
interlocutor antes de iniciar a sess&o (verbalmente quando se inicia a gravagdo ou por escrito).

A gravagdo das sessdes ferapéuticas deve estar plenamente justificada, deve-se explicar sempre
de forma totalmente explicita ao recefor os motivos da gravacdo e a utilizacdo que serd dada
& mesma, bem como as limitagdes dessa utilizagdo. A gravacdo também terd de ser aceite de
forma explicita e ser documentada através do consentimento informado.

Informar a pessoa que recebe o apoio e obter o seu consentimento, caso o profissional prefenda
guardar franscricdes de conversas, gravacdes, mensagens de chat ou emails.
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615 REGISTO E ARMAZENAMENTO DE INFORMACAO

A informagdo a registar e armazenar tem de ser a que se regista e se guarda numa intervengdo
presencial, neste caso, armazenada num local seguro e acessivel para os profissionais que dela
necessitem.

Adicionalmente, deve-se dispor de outros dados pessoais do doente, concrefamente, a sua
morada e, pelo menos, um contacto do seu circulo para evitar situacdes de risco e crise a nivel
domiciliério. E importante manter estes dados atualizados.

Além disso, devem ser criadas copias semanais de backup e recuperagéo das histérias clinicas
ou oufra informagdo clinica. As copias devem ser codificadas ou encriptadas e arquivadas numa
drea externa e segura, sem ligagd@o & Internet.

616 CONSENTIMENTO INFORMADO

O consentimento informado para o apoio telemdtico deve incluir de forma explicita a informagdio
relativa & infervengdo e a confirmagdo do seu conhecimento por parte da pessoa que ird
receber o apoio, bem como a aceitagdo de fodas as medidas adicionais as especificadas nas
intervengdes presenciais.

O consentimento informado deve incluir:

— O tipo de fecnologia e meios de comunicagdo que vao ser utilizados.

— A informagdo sobre as medidas que serdo tomadas para salvaguardar a confidencialidade:
encriptagdo de ficheiros, cdpias de seguranca de historias clinicas, medidas de privacidade
no espago fisico e fecnolégico, plataformas que cumpram os requisitos, efc.

Além disso, devese pedir o consentimento expresso & pessoa nas siftuagdes em que seja Necessaro
entrar em contacto com o seu circulo (com familiares, por exemplo) ou com outros profissionais
com os quais se preveja partilhar informagdo reservada. Ao contactar essas pessoas, é necessario

garantir que ndo sdo encaminhadas mensagens que o doente tenha escrito anteriormente.
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7 | AMBITO DE APLICACAO: POPULACAO-ALVO

O modelo integral dos cuidados paliativos tem por objetivo proporcionar o bem-estar e aliviar o
sofrimento de todas as pessoas envolvidas na situagdo paliativa: o doente com doenga avancada
(principal protagonista) e os seus familiares e circulo cuidador, em especial, o cuidador principal
e os membros da equipa de profissionais de satde.?

A populagao-alvo que pode beneficiar do apoio felemdtico é constituida por fodas as pessoas
que necessitam de apoio psicossocial e/ou espiritual num contexto de doenga avancada, crénica
ou de fim de vida, afendidas pelas equipas receforas (ER) do Programa ou por outros profissionais
de satde/de servico social.

Concretamente, beneficiardo do apoio felemdtico nesta drea:

DOENTES com doenga oncolégica e néo oncolégica, que tenham doenga crénica complexa,
doenga crénica avangada ou que estejam em situagdio de fim de vida, com acesso a e
competéncias em ambientes virtuais ou com familiar préximo que os possua.

OS SEUS FAMILIARES E PESSOAS PROXIMAS, durante o processo da doenga e apos o

falecimento.

PROFISSIONAIS DE SAUDE pertencentes a uma das equipas receforas ou servicos
relacionados com o apoio paliativo que aceitem de forma explicita receber apoio do
Programa e, se possivel, em colaboragd@o com os responsaveis de satde e/ou prevencao
das instituicdes recetoras.

PESSOAS VOLUNTARIAS envolvidas no apoio.
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8 | TIPOS DE INTERVENCAO

A comunicagdo é a principal ferramenta de trabalho da EAPS e esté na base da relagdo
terapéutica. Esta comunicacdo engloba os elementos de expressdo verbal e corporal produzidos

fradicionalmente no contexto de um encontro presencial entre terapeuta e doente.

Suportada pelos avangos sociais e tecnolégicos, e promovida pelas atuais circunsténcias de
pandemia, a intervencdo ferapéutica por meios telemdticos fransforma a comunicagéo e a relagdo
de apoio habituais, limitando alguns aspetos destas, mas fambém oferecendo outras possibilidades.

O tipo de intervengdo é condicionado e definido pelos seguintes fatores:

QUEM REALIZA A INTERVENCAO/ACOMPANHAMENTO: pode ser um profissional da EAPS

no contexto da sua intervengdo ferapéutica ou um voluntdrio que acompanhe o caso.
METODOLOGIA: a intervengdo pode ser individual ou em grupo, segundo as necessidades.

TIPO DE SESSAO/INTERACAOQ: telefénica ou videochamada, ou em diferido através de email

ou chat, uma vez que o estilo de comunicagdo e de relagdo varia consoante a modalidade.

LOCALIZACAO DO DOENTE:

Hospital: a intervengdo por meios telemdticos é viavel durante os internamentos
hospitalares, desde que o doente ou os seus familiares contem com os meios
tecnolégicos necessdrios.

Domicilio: o apoio telemdtico ao doente,/familia no seu domicilio é viavel desde que

se confe com os meios fecnolégicos necessarios.

Lar: especialmente fil em situagdes de limitacdo de acesso devido & COVID-19.

CONTEXTO: é importante identificar se se trata de uma infervencdo em crise, em comparagdo
com a intervencdo em circunsténcias habituais. Também & Util fazer a distingdo entre sessdes
programadas e ndo programadas.
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811 POTENCIALIDADES E LIMITACOES DOS DIFERENTES TIPOS DE INTERVENCAO POR

MEIOS TELEMATICOS?

VIDEOCHAMADA

TELEFONE

POTENCIALIDADES

E a via de comunicacdo
alternativa mais préxima das
infervengoes presenciais.

Permite distinguir aspetos da
comunicacdo ndo verbal [ver as
expressoes faciais, a postura, efc.)
e identificar o ambiente em que o
doente se encontra.

E de acesso e utilizagdo fécil.

Permite gravar as sessdes para
andlise.

E 0 meio de comunicacdo mais
generalizado e acessivel.

Permite distinguir aspetos da
comunicacdo paraverbal (fom
de voz, pausas, siléncios,
exclamacgdes, efc.).

Permite gravar as sessdes para
andlise.

LIMITACOES

Acesso limitado ao contexto
ferapéutico: o profissional

s6 V& o que se encontra no
campo de visdo da cémara,
dispondo de informagdo
audiovisual periférica. Néao
permife detefar odores ou
oufros sinais potencialmente
relevantes relacionados com a
comunicacdo ndo verbal.

Requer locais com boa
cobertura de Infernet (no minimo,
1 MB/300 kb), ndo disponivel
em algumas localidades.

Pode provocar quebras de
confidencialidade.

Requer acessérios (camara,
microfone, auscultadores).

Acesso limitado ao contexto
ferapéutico: o profissional s6
consegue ouvir. Ndo permite
detefar gestos, odores ou outros
sinais potencialmente relevantes
na comunicacdo ndo verbal.

Limitagdes técnicas que
podem implicar inferrupcoes
na comunicacdo (som) e que
requerem locais com boa
cobertura, ndo disponivel em
algumas localidades.

Pode provocar quebras de
confidencialidade.

RECOMENDACOES PARA O APOIO PSICOSSOCIAL E ESPIRITUAL TELEMATICO
EM SITUACAO DE DOENCA AVANCADA E FIM DE VIDA

20



APOIO INTEGRAL A PESSOAS
COM DOENCAS AVANCADAS

HUMANIZA

E-MAIL

CHAT

POTENCIALIDADES

E rapido, acessivel e pode ser
utilizado em vérios dispositivos.

Permite expressar de forma escrita
determinados elementos clinicos
relevantes (maior detalhe e
precisdo).

Permite anexar ficheiros
(questiondrios, material
psicopedagogico, efc.

Acessivel para pessoas de varias

idades.

Pode ser instalado em dispositivos
moveis individuais (felemdveis,
fablets, relégios, efc.).

Carante a rececao e froca
imediafas das mensagens.

LIMITACOES

Informacdo seméntica reduzida
a expressdo escrita. NGo
permite confirmar a informagdo
com os elementos ndo verbais
da comunicagdo: a expressdo
facial ou a postura.

Nd&o garante a recegdo e froca
imediatas das mensagens. Nao
é Uil em casos graves ou crises.

A comunicagdo depende da
competéncia na leitura e na
escrita, e a extensGo e precisao
da mensagem podem variar
basfante.

Possiveis problemas de
confidencialidade (os e-mails
podem ser reencaminhados,
abertos em diferentes
dispositivos, efc.).

Nem todas as aplicagdes esido
disponiveis em todos os sistemas
operativos.

Informacdo seméntica reduzida
4 express@o escrita e muito
limitada pelas caracteristicas
deste fipo de comunicagdo.
N&o permite confirmar a
informagdo com os elementos
ndo verbais da comunicacdo: a
expressdo facial ou a posfura.

A comunicagdo depende da
competéncia na leitura e na
escrita, e a extensGo e precisao
da mensagem podem variar
basfante.

Possiveis problemas de
confidencialidade (as
mensagens podem ser
reencaminhadas, abertas em
diferentes dispositivos, etc.).
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9 | METODO DE ATUACAO

911 ASPETOS GERAIS

Os dados disponiveis demonstram que as consultas por videochamada em cuidados paliativos
domiciligrios especializados melhoram a cooperacdo dos profissionais de saide e envolvem
os doentes e os seus familiares na pratica clinica. Além disso, a utilizacdo de um dispositivo
tecnoldgico ndio é vista como uma barreira nos cuidados paliativos domiciliérios especializados.?®
No entanto, conforme referido anteriormente, os resultados de recentes revisdes sistemdticas que
avaliam a evidéncia cientifica da telemedicina multidisciplinar nos cuidados paliativos permitem
concluir que o grau de apoio empirico ainda é limitado.

Apesar disso, sdo assinalados importantes beneficios decorrentes da sua aplicacdo, entre os
quais se destacam: 2

Melhoria da eficiéncia.
Maior qualidade do apoio e da comunicagédo.

Aumento do contacto entre doentes e profissionais de sadde quando estes informam sobre
a dor.

Maior apoio e informagdo para os cuidadores relativamente & prestagdio dos cuidados.

Melhoria da acessibilidade e abrangéncia.

Conforme referido no ponto anterior, na medida do possivel, o mais indicado seria fazer uma
primeira visita presencial, uma vez que esfa permite aceder a um tipo de informagdo e de vinculo
que poderia ser mais dificil de estabelecer de forma telemdtica.

De qualquer modo existem dados que demonstram que a interveng@o por meios telemdticos

permite estabelecer uma alianga terapéutica adequada. 303132
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E possivel criar um ambiente caloroso e empdtico & distancia. As recomendagdes gerais a ter em
confa na criagdo de um vinculo terapéutico adequado nas infervengdes por meios telematicos séo:

Eliminar as dificuldades tecnolégicas, como as interrupgdes ou cortes de comunicagdo,
uma vez que afefam a inferagéo ferapéutica. Ter um plano acordado para situagdes em
que ocorram inferrupgdes na ligagdo, a fim de poder encerrar adequadamente o processo
ferapéutico iniciado.

Dotar os doentes e seus familiares de uma sensacdo de controlo e conforto num meio
provavelmente novo. Recomenda-se informar devidamente sobre a utilizagdo da plataforma
ou ferramenta a empregar, para que esta mudanga de contexto de infervencdo ndo seja
um fafor de stress adicional.

Incitar para que falem abertamente sobre como sentem a relagéo terapéutica no apoio
telemdtico. Dadas as limitagdes deste tipo de apoio no que diz respeito & perda da
informagdo veiculada pela comunicagdo néo verbal que o apoio presencial proporciona,
deverd incluirse praticamente no inicio da intervengdo o seguinte comentdrio: «Maria, se em
qualquer momento alguma das minhas perguntas ou comentdrios lhe causarem malestar ou
se simplesmente preferir ndo falar sobre o assunto, é importante que me diga, e passaremos
a outra questdo sem qualquer problema.»

Solicitar feedback aos utentes com mais frequéncia do que nas intervengdes presenciais,
para fer a certeza de que a informagdo estd a ser compreendida e de que as regras esfdo
a ser seguidas de forma adequada. Para isso, uma férmula que ajuda basfante na nossa
interag@o com o recefor é intercalar na conversa a seguinte pergunta: «Parece-lhe bem
confinuarmos a falar sobre isto?» «O que acha, o que sente acerca distoe»

Ndo ignorar as reagdes emocionais dos utentes e expressar a nossa prépria reagdo e
apoio de forma verbal e explicita. Utilizar palavras ou recursos que facam referéncia
as emogdes (préprias ou da pessoa), que expressem estados ou senfimentos: «Consigo
perceber que quando falamos da sua irma, a sua voz falha. Acredito que esfeja a sofrer
muifo neste momento...»
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No que diz respeito ao espago e & disposigcéio do ambiente em que se realiza o apoio tele-
mético, deve procurarse obter:

——Uma imagem ampla da cara e do tronco.

——Um angulo adequado que permita ver os olhos.

——Um fundo adequado, neutro e sem distracdes ou elementos pessoais.

— Visibilidode de elementos corporais relevantes: maos, bragos, postura.

—— lluminagdo frontal e natural de forma a perceber gestos e expressdes faciais.

——Recomendarse a utilizagdo de auriculares para que a qualidade do som seja adequada e para

garantir a privacidade.

No que diz respeito aos meios tecnolégicos, recomenda-se:

——Dispor de um computador de secreféria, tablef ou smartphone, para além de software e sistemas
de profecdo atualizados.

—Ter uma ligagdo & Internet de banda larga suficientemente réapida e estavel. Sempre que possivel,
deve ser utilizada uma ligag@o por cabo para evitar interrupgdes de WiFi e aumentar a seguranca
da comunicagdo. A ligagdo Witi deve ser privada e a qualidade da mesma deve ser sempre
testada antes de uma infervencdo.

——Recomenda-se dispor de um telefone, para o caso de a comunicagdo por videochamada ser
inferrompida, e ndo ter outras aplicagdes abertas que possam inferferir na comunicagdo ou na
velocidade da ligag@o & Internet.

——Os dispositivos devem fer o software antivirus atualizado e incluir resfricdes de utilizagdo por
pessoas alheias & infervencdo psicossocial.

9 | 2 SITUACOES COMPLEXAS DE DOENCA AVANCADA E FIM DE VIDA

Partindo do conhecimento das situagdes especificas mais prevalentes no dmbito do apoio &
doenca avangada e fim de vida, é necessario estabelecer critérios que permitam tomar decisées
sobre a prescrigdo dos diferentes tipos de infervencdo, considerando as situagdes de especial
complexidade e os resullados clinicos previstos em cada caso.
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SITUAGCOES PREVALENTES NO APOIO A DOENCA AVANCADA E FIM DE VIDA®

1 | DOENTES

Mal-estar psicolégico

— Sofrimento emocional foce & experiéncia de padecer de uma doenca
avangada: fristeza, desmoralizagdo, desanimo e depressdo

— Ansiedade

— Medo

— Blogueio emocional

— Senfimento de culpa

— Agressividade

— Negagao emocional ndo adaptativa

— Dissociacdo

— Pouco apoio social e/ou familiar percebido

Dificuldade na informacdo e comunicacdo
— Negagdo
— Pacto de siléncio

2 | FAMILIARES E CiRCULO AFETIVO

Mal-estar psicolégico associado ao processo de doenga

Alteragdes nas ligagdes afetivas: distanciamento, relagdes ambivalentes ou
de dependéncia

Comunicacdo em assuntos dificeis ou dolorosos

Blogueio de informagdo e/ou conspiragdo de siléncio

Claudicagdo ou esgotamento emocional

Conciliagdo de papéis

Assuntos pendentes

Luto

3 | PROFISSIONAIS

Impacto emocional identificavel
Sindrome de burnout

Fadiga por compaixdo
Conflito ético

Consultas técnicas
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No caso do apoio a profissionais, deve excluirse de forma explicita a abordagem de questdes
de trabalho, organizacdo ou de recursos, pois sGo assunfos que devem ser abordados noutras
instancias.

SITUACOES DE ESPECIAL COMPLEXIDADES

DOENTES
— Que exprimem o desejo de antecipar a morte (DAM).
—— Que apresenfam perda do sentido da vida, sofrimento existencial e/ou espiritual graves.
—— Transtornos cognitivos ou de comportamento.
— |deacdes suicidas.

— Presenca de psicopatologia grave (por ex., transforno psicético e depressdo grave, entre
outros).

FAMILIA E CIRCULO SOCIAL

— Auséncia ou insuficiéncia de apoio, recursos econémicos e/ou cuidadores.

— Presenca de membros vulneraveis (criancas, adolescentes, pessoas com deficiéncia, pessoas
idosas).

SITUACOES POSSIVEIS QUE PODEM AUMENTAR A DIFICULDADE

—— Pessoas com barreiras linguisticas, que exijam um mediador para as intervengdes, ou com
dificuldades evidentes na comunicacdo (por ex., doencas oforrinolaringolégicas (ORL) ou
que afefem o sisfema nervoso central (SNC), enfre outras).

—— Enfrevistas familiares que exijam que mais de uma pessoa leve a cabo o afo comunicativo.

913 CRITERIOS PARA PRESCREVER O APOIO PSICOSSOCIAL TELEMATICO

Parte-se do principio de que o apoio presencial é preferivel ao telemdtico, sempre que seja
possivel. O encontro presencial com outras pessoas é uma necessidade bdsica do ser humano
que apenas pode ser parcialmente suprida com a tecnologia. A relacdo presencial proporciona
uma maior riqueza de comunicagdo e proximidade humana, que favorecem o processo de cura.

De qualquer modo, o apoio telemético pode complementar o presencial, com resultados positivos
a nivel terapéutico e de satisfacdo.
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Em seguida, sGo apresentadas as situagdes em que estaria indicada uma infervengdo por meios
telemdticos:

Quando o profissional ndo pode prestar apoio presencial devido a restrigdes de mobilidade
e/ ou de contacto social.

Quando o utente e o profissional acordam em dar prioridade ao apoio telemdtico por
motivos de organizagdo, frequéncia das visitas, situagdo de confinamento em consequéncia
da pandemia da COVID-19, receio de contdgio, preferéncia por este fipo de infervencdo, efc.

Em doentes em situacdio crénica num estabelecimento com limitacdo de acesso.

Quando se referencia um caso com prognéstico de vida limitado e a possibilidade de
realizar uma sess@o presencial é pouco provével.

No caso de processos ferapéuticos prolongados em que a combinagéo de apoio presencial
e telemdtico pode ser benéfica.

Para a redlizagdo de chamadas de condoléncias e/ou sugestdo de acompanhamento no
luto em casos de maior risco de luto patolégico.

Em situagdes de resisténcia a terapia ou dificuldade em aderir, nas quais uma chamada
pode ajudar a identificar as dificuldades e desbloquear a participagdo na sessdo presencial.

Quando se estd a preparar a alta de um doente (por ex., de acompanhamento no luto) e
se prolonga o fempo entre sessdes presenciais, que podem ser infercaladas com sessdes
felemdticas.

Quando aparecem situagdes urgentes que causam um grande mal-estar emocional. Podem
ser individuais ou afetar a sociedade em geral (por ex., a pandemia da COVID-19)).

A intervengdo por meios telemdticos em grupo é especialmente indicada para grupos de
familiares em luto, profissionais e voluntdrios. Se houver mais de uma pessoa na ligagdo,
é importante que cada uma fenha a sua propria camara; caso contrdrio, o terapeuta ndo
percebe fudo o que se esfd a passar e a infervencdo pode ser afefada.

As sessdes felemdticas sdo consideradas especialmente Uteis quando o apoio é prestado em zonas
remotas ou longe da sede da EAPS ou em locais onde o psicologo acode com menos frequéncio
(semanalmente ou a pedido). A implementacdo deste tipo de apoio permite aumentar a eficiéncia
e frequéncia do apoio e melhora a abrangéncia oferecida pela EAPS.
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9 | 4 CRITERIOS PARA NAO PRESCREVER O APOIO PSICOSSOCIAL TELEMATICO

Por outro lado, existem vérias situacdes em que este tipo de apoio estd contraindicado:

No caso de pessoas com défice cognitivo grave que impeca uma comunicagdo eficaz.

Quando a pessoa deixa de conseguir comunicar por meios telemdticos devido & evolugdo
da doenca.

Quando surgem dificuldades significativas de audigdo ou na fala que impedem uma
comunicagdo eficaz (por ex., doentes com disfasia por comprometimento do SNC e doenfes
de ORL que, apds infervencdo médica, apresentem dificuldades na fala por afetacdo do
brgdo em questdo).

Perante o surgimento de emogdes disféricas ou muito intensas em situagdes especialmente
vulnerdveis (por ex., soliddo, transtorno psicopatolégico, etc.) devido & dificuldade do
tratamento & distancia.

Quando a pessoa que a recebe ndo aceita a intervengdio por meios telemdticos.

Quando se trata de uma situacdo de crise aguda ou quando existem pensamentos suicidas
ou homicidas.

Quando nédio existe um vinculo terapéutico prévio. Nos casos em que a infervencéo por
meios telemdticos seja utilizada na primeira visita por razdes logisticas ou de outro tipo, &
aconselhavel agendar uma visita presencial para consolidar o vinculo.

Quando se verifica uma necessidade importante de apoio presencial devido o peso da
comunicagdo ndo verbal na relagdo terapéutica (por ex., maiores siléncios, necessidade
de tato, efc.).

No caso de pessoas infoexcluidas: verificam-se problemas técnicos nas telecomunicagées
([por ex., ndo dispdem de uma boa ligagdo) ou a pessoa néo tem competéncias para

utilizar a tecnologia.
Quando ndo existe um local que garanta a privacidade.
Quando ndo se consegue uma boa adesdo terapéutica.

No caso de pessoas que apresentam dependéncia funcional e que néo dispéem do apoio
necessério para utilizar um dispositivo.

No caso de pessoas com barreiras linguisticas que impegam uma comunicagdo eficaz e
quando ndo existe a possibilidade de infegrar um servigo de interprefagdo,/ mediagdo cultural.
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9 | 5 RECOMENDACOES CLINICAS CONSOANTE AS FASES DA INTERVENCAO E OS
DESTINATARIOS

1 | CONSOANTE AS FASES
ANTES DA PRIMEIRA VISITA

— Estabelecer um primeiro contacto com o profissional que referencia. Conhecer ndo s6 o motivo
da referenciagdo e o estado do doente, mas também o seu perfil para avaliar a sua adequagdo

a uma infervengdo por meios telemdticos.

— Contactar o doente para fazer uma préavaliogdo ou friagem e saber se a infervengdo & distancia
é uma opgdo adequada. Indicar também os elementos bdsicos necessarios para que a sessdo
& distdncia se possa realizar (referidos no ponfo 9.1, que aborda o espago e a disposicdo do

ambienfe em que se realiza o apoio, e os meios tecnologicos).

— Em alguns casos, o doente ou o familiar pode encontrar-se numa situagdo de crise ou emergéncia
que nem sempre é facil de prever. Recomenda-se a elaboragdo de um plano para enfrentar
sittagdes de crise e ideagdo suicida, um documento de contrato ferapéutico e um plano de

Seguranca.

PRIMEIRA VISITA
— Sempre que possivel, deve ser presencial.
— Obter o consentimento informado verbalmente e registélo na histéria clinica.

— Fazer a andlise do estado do doente, com uma avaliagdo infegral da gravidade, condicées do
ambiente e competéncias tecnologicas. Com base nessa avaliagdo serd escolhida e acordada

a modalidade e a frequéncia das sessdes.

— Colocar a ténica no desenvolvimento de uma alianga terapéutica.

VISITAS DE SEGUIMENTO

— Planificar a intervencao: avaliar quais dos procedimentos necessdrios sdo compativeis com o
formato felemdtico e quais ndo o sdo (por ex., caso se preveja realizar um exercicio experimental,
uma intervencd@o em que a presenca fisica seja importante devido ao contetdo ou carga
emocional, que exija a prdtica de aspetos ndo verbais que se possam perder no formato online,

efc.) e antecipar as adaptagdes perfinentes ou as sessdes que exijom presenca fisica.

— Garantir uma comunicagdo eficaz: recolha de feedback e suporte da comunicagéo online com

outros formatos, como o escrito, quando se pretenda registar aspetos importantes.

— Avaliar a evolugdo sessdo a sessco: O apoio ¢ suficiente e adequado? A modalidade de

infervencdo estd a afefar a eficacia da terapia ou dos cuidados?
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2 | CONSOANTE OS DESTINATARIOS

Em seguida, apresentam-se algumas recomendagdes sobre o tipo de infervencdo para a adaptagdo
do apoio psicossocial & situagdo de doenga avangada e de vulnerabilidade em que o doente
e/os seus familiares e os profissionais de satde de cuidados paliativos se encontram.

APOIO A DOENTES

Deve darse prioridade ao apoio presencial sempre que este seja possivel e sobretudo no inicio da

infervencdo ou em fases ou etapas da doenca que afetem significativamente o doente.

— Recomendarse beneficiar da possibilidade de apoio semipresencial, integrando sessdes online
(videochamada) adicionais &s sessdes programadas, sem as substituir, mas sim melhorando @
qualidade do apoio ao fazer seguimentos mais frequentes e aumentando o contacto entre o

profissional e o doente nos momentos criticos.

APOIO A FAMILIARES

Aplicam-se as mesmas recomendagdes dadas para o apoio a doentes, tendo em conta os seguintes

aspetos:
— Uma vez que existe a possibilidade de varios familiares partilharem o espago fisico, é
fundamental garantir o respeito pela privacidade e infimidade das pessoas.
— E necessdrio ter extremo cuidado com a possibilidade de alguém gravar e utilizar a informagdo
da sessd@o como prova em situagdes de conflitos pessoais ou processos judiciais.
— Se forem realizadas intervencdes com duas pessoas ou em grupo, o profissional de apoio
psicossocial pode perder algum controlo da comunicagdo. Por isso, é importante controlar

o fempo de uso da palavra, evitar as inferrupcdes e sobreposicdes, eliminar as interagdes

aversivas e gerir conflitos que surjam no momento.

APOIO A PROFISSIONAIS

As infervengdes ndo diferem substancialmente das empregues no apoio a doentes. No entanto,

desfacam-se os seguintes aspetos:

— E possivel que todas as sessdes se possam programar online por videochamada, desde que

as tecnologias sejam utilizadas de forma adequada e se avalie a pertinéncia em funcdo da

situacdo clinica e do impacto emocional.

— Pode ser recomendavel realizar as sessdes num ambiente diferente do hospital, para garantir

a privacidade e a associogdo desse momento de infervencdo a um ambiente sem stresse.
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— Recomenda-se avaliar as repercussées legais/laborais da intervengdo, esclarecendo bem
os seus objetivos, limitacdes e dmbitos (por ex., situacdes de stresse no trabalho atribuidas @
falta de recursos ou de apoio institucional). Para evitar incorrer em agdes ndo conformes com

a politica e a esfrutura de satde profissional das organizacdes receforas, & necessario fer em

conta a lei 31/95 relativa & Prevengdo de Riscos Profissionais, que obriga as organizagdes a

realizar avaliagdes dos riscos profissionais e a estabelecer medidas de prevencdo e assisténcia

coerentes com os resultados.

Conforme anteriormente referido, é importante reiterar que para a prdatica psicoterapéutica
online, os profissionais de psicologia e servico social devem conhecer as normas, 3% os aspetos
deontolégicos,” % e éticos, ou seja, estar familiarizados com as medidas que se devem adofar
para a profecdo dos dados, da privacidade e da confidencialidade, bem como sobre como
lidar com uma situago inesperada de crise ou inclusivamente desaconselhar o formato online.

Por Ultimo, cabe referir que o profissional que presfa o apoio também tem de conhecer as suas
preferéncios, limitagdes, competéncias e condicdes ideais para levar a cabo uma infervengdo
psicossocial-espiritual online e adaptarse (por ex., solicitando supervisdo ou formagdo) ou
decidir ndo o fazer, consoante a sua situagdo e na medida que o servico o permita.
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10 | REGISTO E AVALIACAO

CONSIDERACOES GERAIS
REGISTO

——As sessdes de apoio telemdtico devem ter por base documentagdo semelhante & utilizada
na infervencdo presencial, com a mefodologia habitual para o servico.

——Deve-se contar com os requisitos adicionais de privacidade, confidencialidade e registo,
fendo em confa que esfa informagdo deve estar acessivel para os membros da equipa
inferdisciplinar que dela necessitem.

AVALIACAO

—A avdliagdo dos resultados da prestacdo de cuidados (eficécia, satisfacdo, percecdo da
qualidade do apoio recebido, efc.] por meios telemdticos néo difere da relafiva & prestagdo
de cuidados presencial.

——E possivel adicionar a avaliagdo mais especifica da metodologia de intervencdo.

A NiVEL DO PROGRAMA

O Programa de Apoio Integral a Pessoas com Doengas Avangadas disponibiliza uma plataforma
de registo bastante completa que permite recolher a informagéo relevante sobre os cuidados e
fazer uma avaliagdo sistemdtica.

A andlise do impacto da infervencdo psicossocial por meios telemdticos pode ser feita em termos
quantifativos e qualitativos. Dado o cardter inovador da proposta, serd levada a cabo uma
avaliagdo sistemdtica na fase inicial que permita evidenciar resultados.

A estratégia de avaliogdo baseiase na combinagdo de vérios métodos e agdes. Ha que destacar
0s seguinfes:

— Estudo prospetivo quase-experimental pré-pés: avaliacdo sequencial por parte dos
profissionais de varios par@metros clinicos afravés de escalas validadas (sintomas, Avaliagdo
de Necessidades Psicossociais e Espirituais (ENP-E), Detecdo de Malestar Emocional [DME),
efc.) em doentes e familiares.

—— Estudo dos resultados de eficacia e satisfagdio: impacto na melhoria da qualidade de
vida, realizado com uma enfrevista semiestruturada. Nesta enfrevista, € possivel explorar
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especificamente o nivel de aceitacdo e viabilidade, e identificar dreas de melhoria do
apoio felemdtico, independentemente da sua eficacia na melhoria da qualidade de vida.

—— FEsta avaliagdo deve ser alargada aos profissionais (viabilidade, nivel de aceitacdo, dreas
de melhoria, efc.). Também se podem explorar necessidades dos profissionais de cardter
metodolégico, formativo ou tecnoldgico, previamente ou durante a implementagdo.

Além disso, do ponto de vista quantifativo, deve ser avaliado o volume de intervengdes realizadas
afravés de meios felemdticos (telefone e videochamada), tanto para as EAPS de forma individual
como na fofalidade do Programa. Deve identificarse o perfil do doente e a afividade (nimero
e fipo de acdes), através da andlise da histéria clinica dos doentes, que permite classificar a
infervencGo como presencial, telefénica ou por videochamada.

Figura 1. Registo de acdo no caso de um doente:

Dados atuagéo

Data atuagao: *

02/03/2021 Registro incompleto

Tipo atuagéo: *

Seguimento

Subtipo atuagéo: *

Presencial

Chamada

Video chamada

Equipa recetora:
Gestéao P

Registrar rastreamento Aceitar Cancelar

A avaliagdo da eficacia do apoio psicossocial e espiritual felemdtico visa identificar os seus
beneficios e dreas de melhoria, com o objefivo de estabelecer bases solidas a nivel terapéutico
e consolidar esta modalidade de apoio.
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