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ATENCION INTEGRAL A PERSONAS
CON ENFERMEDADES AVANZADAS

1 | INTRODUCCION

Desde hace mds de doce afios, la Fundacion “la Caixa” desarrolla el Programa para la Atencidn
Integral a Personas con Enfermedades Avanzadas con el obijefivo de confribuir a la mejora de la
calidad de vida de estas personas, que se encuentran en una situacion especialmente vulnerable,
mediante una intervencion psicosocial y espiritual competente y compasiva dirigida a aliviar el
sufrimiento.

Cuando se padece una enfermedad grave, resulta esencial introducir un enfoque integral que
dé respuesfa a cuestiones fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales y que, ademds, fenga en
cuenta el bienestar del cuidador durante el proceso de la enfermedad y después del fallecimiento.
Tal como sefiala la OMS,! los cuidados paliativos estdn reconocidos expresamente en el
contexto del derecho humano a la salud. Deben proporcionarse a través de servicios sanitarios
integrados y centrados en la persona y deben prestar especial atencién a las necesidades y
preferencias del individuo.

En esta linea, hemos trabajado para impulsar la mirada paliativa complementando las actuaciones
de los servicios de salud con actfividades asistenciales, de formacién, de investigacion y de
sensibilizacién comunitaria. Las personas desfinatarias son aquellas que se encuentran en situacion
de enfermedad avanzada, asi como sus familias, los profesionales, los voluntarios que las
acompaian vy la sociedad en general.

Actualmente, continta siendo necesario atender a la persona en situacién de enfermedad avanzada
desde una perspectiva global que permita optfimizar el proceso de acompaiamiento ferapéutico
en situaciones diversas y con nuevas herramientas. En este senfido, la pandemia provocada por
la COVID-19 ha tenido un impacto directo en el contexto asistencial “tradicional” caracterizado
por la presencia, obligando a los profesionales a ufilizar, de manera generalizada y en un corto
espacio de tiempo, fecnologias de intervencién a distancia que se estaban usando puntualmente
en situaciones especificas. Sin duda, esta répida adaptacién se ha visto favorecida por el auge
de las nuevas tecnologias en la salud, que, en los Ultimos meses, se han convertido en un elemento
imprescindible en el dia a dia de la sociedad.

Desde su inicio, el programa se ha caracterizado por su espiritu innovador y su capacidad para dar
respuesta a los nuevos refos que iban surgiendo en el dmbito de la atencién emocional, social y espiritual
en procesos de final de vida. En el momento actual, la implantacién de una atencién telemdtica con
garantias terapéuticas y técnicas es, sin duda, un desafio de gran impacto y con largo recorrido.

El presente documento constituye un primer paso en esta linea y pretende establecer las
bases para ofrecer una atencién telemética de calidad que complemente la intervencién
presencial, definiendo los criterios de aplicacién y las limitaciones identificadas.
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El documento ha sido elaborado con la colaboracién de profesionales de los equipos de Atencién
Psicosocial del programa y de ofros expertos en la materia que han aportado su conocimiento y
experiencia para confeccionar un fexto que esperamos resulte practico y Gfil.

Desde la Fundacién “la Caixa” confiamos en que este trabajo contribuya a mejorar el cuidado a
9 | Y |

las personas en situacion de enfermedad avanzada y final de vida, beneficiandonos al maximo

de las oportunidades que nos brinda la fecnologia.

2 | CONCEPTOS CLAVE

Durante los afios sesenta, comenzaron a aparecer servicios de telemedicina en Europa y en Estados
Unidos, cuya gran expansién se dio a partir de los noventa. En la actualidad se emplean varias
herramientas de felesalud en servicios pablicos y privados, y en diferentes modalidades. Junto
con el crecimiento de servicios en felesalud, proliferan los términos que se emplean y la forma de
designar procesos mas especificos.?

A continuacién, se definen términos y conceptos relevantes en atencién felemdtica, que aparecen
en el presente documento, asi como ofros relacionados.

El prefijo “tele” significa “a distancia”, v es empleado en casi toda la terminologia del émbito.
Se podria diferenciar entre los siguientes conceptos:

— ATENCION TELEMATICA: provisién de servicios a distancia, mediante los cuales se
fransfiere informacién digitalizada. La feleasistencia y la atencién telemdtica serian conceptos
infercambiables.

——TELESALUD: incorporacion de sistemas de comunicacién a distancia para la prestacion
de servicios sanitarios, desde la prevencion hasta la préctica curativa y la rehabilitacion.

——TELEMEDICINA: “Es la prestacion de servicios de afencién a la salud en los que la
distancia es un factor critico, por todos los profesionales de la salud que utilizan tecnologias
de la informacion y de la comunicaciéon para el intercambio de informacién valida para
el diagndstico, fratamiento y prevencién de enfermedades y lesiones; la investigacion v la
evaluacién, y para la formacién continuada de los profesionales de la salud; todo, a fin de
avanzar en la salud de los individuos y sus comunidades. "

——TELEPSICOLOGIA: provisién de servicios psicologicos mediante tecnologios que permiten
la comunicacién a distancia, enfre las que se incluyen: teléfono, correo electrénico, fexto,
videollamada, aplicaciones méviles y programas estructurados en una web.
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A su vez, la atencién o servicio a distancia puede clasificarse segun el tipo de comunicacion:

sincrona o asincrona.

—— COMUNICACION SINCRONA.: intercambio en tiempo real, tanto la persona que emite

el mensaje como la que lo recibe se encuentran presentes en sus dispositivos en el mismo

momento de la emision de la informacién. Ejemplos de comunicacion sincrona son las

llamadas telefénicas, el chat instanténeo o la videollamada.

— COMUNICACION ASINCRONA: la informaciéon o comunicacion es transmitida

sin necesidad de que emisor y receptor estén presentes en tiempo real. Se requiere un

servidor y soporte donde recibir y guardar los datos para poder fener acceso a los mismos

posteriormente. Ejemplos de comunicacién asincrona son el correo electrénico, los foros, la

comunicacion por audio y video o los programas estructurados en web.

Teniendo en cuenta esta conceptualizacién y utilizando
como base la definicién de telepsicologia que hace la
APA * la atencién psicosocial telemdtica se entiende
como “la prestacién de servicios de atencién psicosocial
y espiritual, utilizando tecnologias de la informacién y
la telecomunicacién, mediante el procesamiento de la

informacién por medios elecirénicos”.

Dentro de estos medios podemos incluir los dispositivos méviles,
los ordenadores personales, los feléfonos, las videollomadas,
el correo electronico, las webs de autoayuda, los blogs, las
redes sociales, efc. La informacién puede ser fransmitida fanto
por via oral como escrita, asi como por imdgenes, sonidos u
ofros tipos de datos, siendo dicha comunicacion tanto sincrona
como asfncrona.
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COMPETENCIAS PROFESIONALES

la atencion psicosocial telemdtica posee algunas caracterfsticas diferenciadas de las intervenciones
presenciales. Es conveniente que los y las profesionales que prestan dichos servicios posean una
serie de competencias especificas a fin de que puedan intervenir con calidad y evitar actuaciones
negligentes.

Actuaciones negligentes podrian ser, por ejemplo, no adaptar adecuadamente las habilidades
comunicativas y terapéuticas, no elegir adecuadamente la modalidad de infervencién que mejor
se ajusfa a la persona o no emplear los medios fecnolégicos de forma segura, de manera que la
privacidad o confidenciolidad del paciente puedan quedar expuestas.

1 | COMUNICACION
Y HABILIDADES TERAPEUTICAS

Poseer conocimiento y préctica comunicativa en el entorno o medio
que se utilice (videollamada, texto, efc.), para asegurarse de que
la informacion es entendida y la relacion terapéutica es adecuada,
ajustando las habilidades propias del encuentro presencial al on-ine.
En la videollamada, especificamente, pueden aparecer desajustes en
el ritmo y desfases en la velocidad que limiten de forma temporal el
infercambio de informacién verbal, auditiva y no verbal, por lo que es
importante fomar ciertas precauciones en la comunicacién a distancia.

2 | MANEJO DE LAS TECNOLOGIAS ,
DE LA INFORMACION Y LA COMUNICACION

Conocerlas para saber si las herramientas fecnolégicas cumplen con
los requerimientos de ciberseguridad y, por tanto, son herramientas
adecuadas, asf como conocer en profundidad el funcionamiento de la
fecnologia implicada, saber operar y poder guiar guiar al paciente en
la en la solucion de las dificultades tcnicas mas frecuentes.

3 | CONOCIMIENTO DE LA NORMATIVA
LEGAL Y PRINCIPIOS ETICOS

Disponer de informacion sobre las medidas necesarias para instaurar
un consentimiento informado adecuado y mantener un entorno donde

se garantice la proteccién de los datos, privacidad, confidencialidad

y seguridad de la informacion.

RECOMENDACIONES PARA LA ATENCION PSICOSOCIAL Y ESPIRITUAL TELEMATICA
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4 | CAPACIDAD DE TOMA DE DECISIONES
SOCIOSANITARIAS

Para recomendar el formato més adecuado atendiendo a la problemdtica
del paciente y el confexto social y sanitario en el que se encuentra, se
debe ser capaz de evaluar si la intervencion ondine es adecuada,
asf como discriminar cuando es recomendable ofrecer este servicio y
cuéndo no lo es.

5 | ACTUALIZACION CIENTIFICA
Y TECNOLOGICA

Dada la novedad de este formato de atencién, mantenerse actualizado

es importante para conocer las investigaciones sobre la eficacia de
las intervenciones a distancia en nuestro dmbito, nuevas herramientas
tecnolégicas que aparezcan, nuevos métodos de evaluacién o
infervencion, efc.

El presente documento prefende aportar conocimientos basicos para desarrollar estas competencias.

ENCUADRE Y ALIANZA TERAPEUTICA DIGITAL

la alianza terapéutica es un aspecio esencial de las intervenciones e influye sobre el resultado
ferapéutico. Aunque exisfen diversas perspectivas, clésicamente fue definida por la presencia de
fres componentes:®

—— Acuerdo entre paciente y profesional respecto a los objetivos del acompafiamiento.

—— Acuerdo enfre paciente y profesional acerca de las tareas propias del acompafiamiento
que se esté llevando a cabo.

——Vinculo entre paciente y profesional que se siente y expresa por medio del aprecio, la
confianza y el respeto mutuo y por la percepcién de que existe un compromiso comin y
una reciproca comprensién de las acciones terapéuticas.

A pesar de la desconfianza que les genera a algunos profesionales® el desarrollo de la alianza
ferapéutica en un entorno telemdtico, la alianza terapéutica digital cuenta con apoyo cientifico,
en fanto que se ha demosfrado que puede ser ofrecida y mantenida en este medio.”®
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Asi, pues, desarrollar una adecuada alianza terapéutica telemdtica requiere una serie de
competencias bdsicas que se deben desplegar para intervenir adecuadamente en este nuevo
contexto. Dado el cambio que supone el formato de intervencion, realizar un correcto encuadre
de la atencion psicosocial en el que se expliquen y acuerden dichos aspectos resulta clave
para una buena relacién ferapéutica. En el presente documento se expondran diferentes pautas
para desarrollar el encuadre de la atencidn psicosocial telemdtica, asi como las habilidades
de comunicacién y relacion especificas a las que atender para reflejar actitudes fundamentales
como la empatia, aceptacién incondicional y autenticidad” durante todo el proceso terapéutico.

3 | ANTECEDENTES

Las infervenciones psicosociales on-line pueden clasificarse, como las presenciales, en funcién de
una jerarquizacion de niveles (o escalones) segin la complejidad, intensidad v la especializacién
requeridas. De hecho, junto con el uso de las TIC, las intervenciones escalonadas se han propuesto
como una de las mayores innovaciones para aumentar la cobertura y acceso a tratamientos
psicosociales. ! los servicios de afencion psicosocial online mas utilizados y consolidados se
corresponden con los cuatro pasos de un programa de atencion telemdtica escalonada:!! 1)
Sistema de cribado y monitorizacién, 2) Psicoeducacién, 3) Comunidad de soporte psicosocial
y 4) Tratamiento psicooncoldgico o psicosocial especializado por videollamada.

los tres primeros niveles (cribado-monitorizacion, psicoeducacion y comunidad de soporte
psicosocial ondine) han sido las infervenciones més frecuentes en la literatura y han consistido en
el uso de foros asincrénicos de intercambio de informacion, opiniones y apoyo, o en la creacién de
sitios web disefiados para apoyar a los pacientes de cancer en la autogestion de su enfermedad, sin
supervision de profesionales de la psicooncologia.''® El objetivo de la monitorizacion, autoayuda
y psicoeducacion denfro de un trafamiento escalonado ha sido primordialmente preventivo y de
promocién de la salud, mientras que las comunidades de soporte se han centrado en facilitar
informacién contrastada y un soporte emocional bésico entre pares. Para finalizar, el dlimo escalén
lo configura el fratamiento psicosocial on-line aplicado por un especialista, que se ha dirigido
mayorifariamente a poblacién oncolégica con malestar emocional significativo y dificultades
moderadas o graves de adaptacion. '+

Hasfa la fecha se han creado diversos sistemas digitales de cribado, monitorizacién y control
de sintomas fisicos y psicosociales en cancer que han mostrado un buen control, més répido e
intenso,'¢"'7 una mejor comunicacién con los profesionales sanitarios y satisfaccion de los propios
pacientes'®!? (ver anexo 1 propuesta de ecosistema de salud innovador). Asi mismo, la mayoria
de los pacientes han mostrado ser capaces de reporfar estos sintomas e informacién via web,
incluso al final de la vida.?° De la misma forma, en la Gltima década también han incrementado

RECOMENDACIONES PARA LA ATENCION PSICOSOCIAL Y ESPIRITUAL TELEMATICA
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substancialmente los tratamientos psicosociales online en céncer (cuarto escalén), demostrando
ser una alternativa mds barata y accesible a las intervenciones presenciales. Los primeros ensayos
aleatorios realizados en cancer con grupos de ferapia por videollamada han mostrado resultados
equivalentes a la atencion presencial.?!

En este senfido, un aspecfo que favorece la implantacion de sistemas de afencién telematicos es
que el uso de tecnologias de la informacion v la comunicacion (TIC) estd cada vez mas extendido
y “democratizado”. Un dato muy significativo es que el 93,2 % de las personas de 16 a 74 arios
ha utilizado infernet en los dltimos fres meses (2,5 puntos mas que en 2019).22 Esfo supone un
fofal de 32,8 millones de usuarios (con un aumento de més de un millon respecto al 2019). Por
frecuencia de uso, el 91,3 % se conecta al menos una vez a la semana, el 83,1 %, diariamente
y el 81,0 %, varias veces al dia.

Por lo que respecta al uso de las TIC segin la edad, la utilizacion de internet en los tres Gltimos
meses es practicamente universal (99,8 %) en los jovenes de 16 a 24 arios. Luego va descendiendo
conforme aumenta la edad.?? A partir de los 55 afios se sitta en el 89,5 % vy en el grupo de 65
a 74 afos baja hasta el 69,7 %. El uso de la red aumenta en todos los grupos de edad respecto
al 2019. El mayor aumento se da entre los de 65 a 74 afios, con 6,1 puntos mds que en 2019.

Ofro dato relevante es que més de 15,5 millones de hogares con al menos un miembro de 16
a 74 afios disponen de acceso a infernet por banda ancha fija y/o mévil (el 95,3 % del fotal,

frente al 91,2 % del 2019).22

Esta digitalizacién de la vida abre nuevas posibilidades y, a nivel de provisién de servicios
sanitarios, la fransformacion a ondine planfea una revolucion con resultados prometedores, aunque
escasamente contrastados e integrados todavia. Tras declararse la pandemia por el coronavirus
SARS-CoV-2 en 2020 vy limitarse drésticamente las condiciones para realizar intervenciones
presenciales, todas las instituciones sociales y sanitarias estan transformando sus servicios no
solo para atender a distancia, sino para crear ecosistemas de salud innovadores. Se pretende
construir una nueva y complementaria alianza terapéutica en lo digital entre los ciudadanos y sus
proveedores de salud que garantice el acceso, educacién, manejo de sintomas, empoderamiento
y atencién sanitaria continuada y sostenible.

Las experiencias acumuladas durante estos meses de evolucién de la pandemia indican que
este nuevo enfoque, con sus ventajas e inconvenientes, puede resultar Uil y beneficioso en la
atenciéon a personas en situaciéon de enfermedad avanzada, sus familiares y los profesionales
que las acompaiian. Sin embargo, la evidencia disponible sefiala que la linea de investigacién e
implementacién de aplicaciones fecnolégicas en cuidados paliativos estd mucho menos avanzada
que en ofras dreas, tal como se desprende de la revision sistemdtica realizada por Capurro et
al.,?® cuyo objetivo era explorar el uso de procedimientos de e-Salud en cuidados paliativos vy las
necesidades de informacion de los usuarios.

RECOMENDACIONES PARA LA ATENCION PSICOSOCIAL Y ESPIRITUAL TELEMATICA
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Esta revision se centrd en estudios observacionales o cuasiexperimentales en su mayoria en los que
se ufilizaron herramientas de e-Salud en cuidados paliativos, pero excluyendo métodos sincrénicos
como las llamadas de teléfono y las videollomadas.

las aplicaciones més frecuentes fueron infraestructuras de apoyo felefénico (p. ej., SMS), utilizacion
de pen drivers para disminuir la documentacion o aplicaciones virtuales de evaluacién. Los usuarios
de los estudios fueron principalmente pacientes, personal de enfermeria, cuidadores (familia,
amigos) y profesionales de la medicina.

En relacion con el primer objetivo, sobre la eficacia de las intervenciones, los resultados indicaron
que las aplicaciones estudiadas resultaron eficaces para mejorar la calidad del cuidado y de la
comunicacién y, al mismo tiempo, reducir la documentacién y los costes. También se mostraba
la existencia de un alto nivel de satisfaccién por parte de los usuarios.

Respecio al segundo obijefivo, cenfrado en explorar las necesidades de informacién de los usuarios,
la necesidad que aparecia con mds frecuencia era la de informacién relacionada con el manejo
del dolor. Otras necesidades de informacién tenian que ver con el manejo de ofros sinfomas y
con la expresién de emociones y sentimientos de conexion con los ofros.

Capurro et al?® concluyen que la investigacion sobre aplicaciones de e-Salud en cuidados paliativos
es muy escasa y, pese a que los resultados encontrados son prometedores, es necesario realizar
esfudios con disefios mds rigurosos y utilizando fecnologias mas avanzadas (p. €., redes sociales)
que podrian resultar beneficiosas.

Los autores, de nuevo, concluyen que la evidencia es escasa también en relacion con la exploracion
de necesidades de informacion, aunque los datos enconfrados apuntan que la informacién sobre
el manejo del dolor es una necesidad prioritaria para los usuarios y que es importante realizar
investigacion sobre las necesidades de informacion feniendo en cuenta a todos los implicados,
incluyendo a los cuidadores informales, que aparecen infrarrepresentados.

En el 2017, un estudio similar?* concluyd que existe una escasa investigacion en esta drea, y
recomendaba investigaciones mdés rigurosas para generar evidencia vélida sobre la efectividad
de las aplicaciones de e-Salud en cuidados paliativos.

Esta es, sin duda, una linea a desarrollar en el futuro que puede beneficiar a todos los implicados,
siempre con los pacientes vy los cuidadores en el centro.

RECOMENDACIONES PARA LA ATENCION PSICOSOCIAL Y ESPIRITUAL TELEMATICA
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4 | JUSTIFICACION

Aunque ya existia experiencia y evidencia sobre la efectividad y eficiencia de la atencién telemdtica
y ofras aplicaciones de la tecnologia en la practica asistencial, especialmente en programas
asistenciales en ubicaciones especiales (como el dmbito rural, por ejemplo), la pandemia ha
provocado una fransformacién radical de su uso cotidiano y ha obligado a una adaptacion
brusca de la practica clinica.

Por ofra parte, existen iniciativas de atencién telemdtica que dan respuesta a necesidades de
carécter psicosocial general o especificas para un tipo deferminado de pacientes (por ejemplo,
oncolégicos), pero no existen recursos especializados para la atencién psicosocial y espiritual
de personas con enfermedades avanzadas.

la situacion creada por la pandemia ha planteado un escenario en el que los equipos del
Programa para la Atencién Integral a Personas con Enfermedades Avanzadas se han visto en la
necesidad de adaptar su servicio a los requerimientos de la situacién, desarrollando infervenciones
felemdticas a medida, que les han permitido conservar su actividad asistencial. De hecho, la
afencién no presencial aumento significativamente durante la primera ola, constituyendo un 64 %
de la intervencién total realizada, lo que infrodujo un cambio relevante para los equipos.

Ante la inexistencia de propuestas especificas para la afencion paliativa y psicosocial en el dmbito
de la enfermedad avanzada y considerando que la experiencia adquirida en atencién telemdtica
ha sido genéricamente positiva, con una utilidad potencial elevada en el escenario pospandemia,
enftendemos plenamente justificada la elaboracién de un documento especifico y el desarrollo
de acciones formativas de carécter asistencial que garanticen y promuevan la calidad de la
infervencién telemdtica en el marco de una atencién integral a personas con enfermedades
avanzadas, como una primera aproximacién que afada valor y experiencia.

5 | OBJETIVO

El objefivo del documento Recomendaciones para la Atencién Psicosocial y Espiritual Telemdtica
en situacién de enfermedad avanzada y final de vida es establecer los fundamentos de un marco
bésico de actuacién que garantice la calidad de la atencién psicosocial y espiritual telemética
a personas con enfermedades avanzadas o en final de vida.

Se trata de un primer abordaje de la cuestion que permitird seguir avanzando en esta linea desde
un punto de vista técnico y clinico.

RECOMENDACIONES PARA LA ATENCION PSICOSOCIAL Y ESPIRITUAL TELEMATICA
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En este senfido, el documento elaborado presenta las siguientes caracteristicas:

——Ha sido desarrollado por profesionales de los EAPS y ofros expertos en la materia en base
a la evidencia disponible y a la experiencia acumulada desde el inicio de la pandemia
provocada por la COVID-19.

——Ofrece orientaciones pragmdticas y factibles en contextos con recursos limitados.

——Se centra en la atencién a pacientes y familiares, incluyendo directrices para orientar la
asistencia a profesionales.

——Incluye una propuesta de evaluacién, que serd desarrollada en el marco del programa.

——Proporciona una primera aproximacién para modelizar y extender la intervencién
psicosocial telemdtica a diferentes contextos.

6 | ASPECTOS ETICOS, DEONTOLOGICOS Y LEGALES

Uno de los refos y principales preocupaciones en la prestacién de servicios de salud a distancia es
la definicion y adaptacién de los aspectos legales, deontolégicos y éficos. Esfos elementos, junto
con las pertinentes consideraciones clinicas y metodolégicas, constituyen el marco de actuacion
necesario para llevar a cabo las intervenciones de forma adecuada, eficaz y segura.

A continuacién, se presenta una fabla que prefende ser una referencia normativa global de la cual
se parte en las recomendaciones que constan en los siguientes subapartados. La presente tabla
contiene la legislacién bésica que regula a los y las profesionales de la psicologia y del trabajo
social en el ejercicio de su profesién en lo que respecta al dmbito de la atencién a distancia.

RECOMENDACIONES PARA LA ATENCION PSICOSOCIAL Y ESPIRITUAL TELEMATICA
EN SITUACION DE ENFERMEDAD AVANZADA Y FINAL DE VIDA 12
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NORMATIVA LEGAL DE REFERENCIA SOBRE EL EJERCICIO SANITARIO Y PSICOSOCIAL EN
ATENCION TELEMATICA

SOPORTE
TECNOLOGICO

Normas ISO 27001. Se

basa en la preservacion de la
confidencialidad, infegridad y
disponibilidad de la informacién,
asf como la de los sistemas
aplicados para su tratamiento.
Esta normativa es la referencia
fundamental para implementar
un sistema en gestion de la
seguridad de la informacion y
prevenir cualquier riesgo digifal.

PROTECCION DE DATOS,
PRIVACIDAD Y CONFIDENCIALIDAD

Reglamento (UE) 2016/679
general de proteccién de datos
(RGPD). Profeccién de las personas
fisicas en lo que respecta al
fratamiento de datfos personales y a
la libre circulacion de dichos datos.

Ley Orgdnica 3/2018 sobre
derechos digitales. Dirigido a
garantizar los derechos digitales de
la ciudadania siguiendo el articulo
18.4 de la Constitucién: “La ley
limitard el uso de la informdtica
para garantizar el honor y la
infimidad personal y familiar de los
ciudadanos vy el pleno ejercicio de
sus derechos.”

Ley /2014 General de
Telecomunicaciones. De forma
muy sinféfica y entre ofros objetivos
defiende los intereses de los

usuarios.

ESPACIO
TERAPEUTICO

Autorizacién de centros,
servicios y esfablecimientos
sanitarios. Real Decrefo
1277/2003. Orden
SCO/1741/2006. Se
establecen los bases generales
sobre autorizacién de cenfros,
servicios y esfablecimientos
sanitarios.

Ley 33/2011 General de Salud
Pablica, disposicion adicional
séplima. Reconoce al psicdlogo
general sanifario la condicion de
profesional sanitario y esfablece
sus competencias profesionales.

PROFESIONAL
DE LA PSICOLOGIA

Cédigo Deontolégico, Colegio Oficial de
Psicélogos de Espafia: cédigo éfico que regula
la conducta profesional en el ejercicio de la
psicologia en cualquiera de sus modalidades.
Especialmente importantes: art. 17y 25.

Ley 41/2002, de 14 de noviembre, reguladora
de la autonomia del paciente y las normas
deontolégicas y éticas sanitarias.

Especialidad en Psicologia Clinica. Real Decreto
2490/1998, de 20 de noviembre, por el que
se crea y regula el fitulo oficial de Psicélogo
Especialista en Psicologia Clinica.

PROFESIONAL
DEL TRABAJO SOCIAL

Cédigo Deontolégico, Consejo General del
Trabajo Social: cédigo éfico que regula la
conducta profesional en el ejercicio del trabajo
social.

Trabajo social en cuidados paliativos.

Monografias de la SECPAL: guia de infervencién
social en el ambifo de paliafivos.

RECOMENDACIONES PARA LA ATENCION PSICOSOCIAL Y ESPIRITUAL TELEMATICA
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CUIDADOS PALIATIVOS

Acreditacién y legislacién en el ambito:

Acreditacién nacional de Psicélogo/a experto/a en Psicooncologia y Psicologia en cuidados paliativos.
Consejo General de Psicologia de Esparia.

Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Derechos y Garantias de las Personas en el Proceso de Morir (art. 13).
En cuanto a la foma de decisiones sobre el formato de la terapia, hay que tener en cuenta que el sanitario
adecuard v limitard, en su caso, el esfuerzo terapéutico de modo proporcional a la situacion del paciente,
evitando la adopcién o mantenimiento de infervenciones y medidas carentes de ufilidad clinica, quedando
esfas actuaciones en la historia clinica.

Ley 41/2002, de autonomia del paciente: se puede encontrar informacién en relacion con la comunicacién
de la informacién, la finalidad y la naturaleza de cada intervencion, sus riesgos y sus consecuencias.
Aspecfos, todos ellos, que deben especificarse cuando la intervencion pasa a un formato onine.

61 1 ASPECTOS ETICOS Y DEONTOLOGICOS

Se deben aplicar los mismos principios que en la infervencién presencial enfocada en garantizar
la buena practica en la atencion psicosocial y espiritual al final de la vida.

Es fundamental fener en cuenta que la tecnologia es una herramienta al servicio de la asistencia,
por lo que en ningln caso debe constituir una dificultad o impedimento para la misma, siendo
siempre necesario establecer alfernativas para garantizar la atencion, en los casos en los que por
déficit de recursos tecnologicos o de competencia en el uso de esfos no sea posible su utilizacion.

6 | 2 CONSIDERACIONES LEGALES

La responsabilidad legal que asume el profesional a nivel telemdtico es incluso mayor que en la
atencién presencial, pudiendo exponerse a més riesgos o a llevar a cabo actuaciones inadecuadas.

Por ofra parte, la atencion telemdtica debe estar enmarcada en la actividad de una organizacion
y seguir los criferios y recomendaciones generales v especificos que la amparen.

Los principales aspectos a considerar en la actividad asistencial telemdtica son:

— La responsabilidad en que se incurre al efectuar diagnésticos o fratamientos basados en
informacién insuficiente o no validada.

7Cuo|quier comunicacién asincrona mediante texto o voz [correos electronicos, grobociones,
etc.) puede ser utilizada con fines diferentes a los originales y puede constituir un riesgo
para cualquiera de las personas implicadas en el acto comunicativo/ferapéutico: pacientes,
familiares o profesionales.

RECOMENDACIONES PARA LA ATENCION PSICOSOCIAL Y ESPIRITUAL TELEMATICA
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——El riesgo de susfraccién confidencial por parte de personas no autorizadas (familiares, ofros
profesionales, efc.).

6 | 3 PRIVACIDAD Y CONFIDENCIALIDAD

Teniendo en cuenfa que recae sobre el profesional la responsabilidad de generar un contexto
adecuado para la sesion, es necesario asegurar la adopcién de medidas adicionales a las
habituales en la atenciéon presencial. Estas son necesarias para preservar la privacidad de la
atencién y la confidencialidad de los datos cuando las infervenciones son telemdticas.

PRIVACIDAD

— Disponer de un espacio que garantice la privacidad (auditiva y visual), para el paciente,
los familiares y el profesional, un lugar al que no accedan ofras personas. Se recomienda
el uso de cascos para confribuir a dicha privacidad.

—— Evitar el uso de ordenadores publicos o compartidos.

—— Proteger el acceso de otras personas al dispositivo empleado para la asistencia telemdtica:
a las cuenfas de correo y a los programas.

—— Emplear cuentas de correo electrénico profesionales, no personales. Se recomienda el uso
P
de una cuenta exclusiva para la infervencién psicosocial y espiritual. Ademds, se recomienda
emplear "Asuntos” de correos intercambiados con pacientes que sean ambiguos, para
disuadir de su lectura a terceros. Los correos que confengan informacion clinica han de ser
debidamente almacenados y profegidos por parte de los profesionales.

—— Emplear contrasefias personales seguras.

—— No compartir cuentas de correo electrénico o programas para la terapia on-line con ofras
personas del enforno.

—— Borrar o proteger todos los posibles archivos generados fras finalizar una sesién.

—— Cerrar los programas con los que se realiza terapia on-line tras su uso v, para evitar posibles
olvidos, incorporar mecanismos de cierre aufomatico del programa tras un periodo limitado de
inactividad.

Deben trasladarse estas mismas recomendaciones a los pacientes y asegurarse de que las
comprenden.

RECOMENDACIONES PARA LA ATENCION PSICOSOCIAL Y ESPIRITUAL TELEMATICA
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CONFIDENCIALIDAD

— Emplear aplicaciones de videollamada que cumplan con garantias de confidencialidad y
seguridad adecuadas, preferiblemente avaladas por colegios profesionales.

—— Conocer e informar sobre los riesgos potenciales de confidencialidad de los dafos antes
de utilizar las tecnologias como herramienta ferapéutica.

—— Constatar en la primera sesién presencial y/o por videollamada la identificacién del
paciente o familiares y registrarla en la historia clinico-asistencial.

—— Informar de las caracteristicas del proceso terapéutico, explicando las particularidades de
la afencion telematica y las diferencias con respecto a la presencial.

— Informar sobre la politica de comunicacién en relacion con las llamadas, correos electronicos
y ofros usos, asi como de los fiempos de respuesta que se acuerden.

— Vigilar y proteger la seguridad de dispositivos que se usen para objefivos asistenciales:
eliminar la realizacién de copias automdticas en la nube, realizar la encriptacion de
archivos clinicos, profeger con antivirus y emplear contrasefias seguras en los dispositivos
y en las aplicaciones de atencion felematica.

Todos estos aspectos han de quedar recogidos en el consentimiento informado, cuando el
paciente pueda prestarlo.?® Dicho consentimiento se puede solicitar verbalmente (y dejar
consfancia en la historia clinica) o bien por escrito.

6 | 4 GRABACION

Algunas de las plataformas para realizar sesiones terapéuticas por videollamada no permiten
grabarlas, aunque esta es una funcionalidad cada vez més extendida. En caso de que se considere
necesario grabar la intervencién, se debe solicitar consentimiento explicito al interlocutor antes
de iniciar la sesién (verbalmente cuando se inicia la grabacién o por escrito).

la grabacién de las sesiones terapéuticas debe estar plenamente justificada y siempre se deben
explicar de forma fotalmente explicita al receptor las razones vy el uso que se hard de la grabacion,
ast como las limitaciones del mismo. Esfa tendré que ser aceptada también de forma explicita y
documentada a través del consentimiento informado.

Informar a la persona que recibe la atencién v recabar su consentimiento en el caso de que el
profesional desee guardar franscripciones de conversaciones, grabaciones, mensajes de chat o
correos electronicos.
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615 REGISTRO Y ALMACENAMIENTO DE INFORMACION

La informacién a registrar y almacenar ha de ser la que se registra y se guarda en una intervencién
presencial, en este caso, almacenada en un lugar seguro, y accesible para los profesionales que
lo precisen.

De forma adicional, se debe disponer de ofros dafos personales del paciente, en concrefo, su
direccién y, al menos, un confacto que se encuentre en su entorno para prevenir situaciones de
riesgo  crisis a nivel domiciliario. Es importante mantener actualizados estos datos.

Ademds, se deben generar copias semanales de respaldo y recuperacion de las historias u ofra
informacién clinica. las copias deberdn esfar cifradas o encriptadas, almacenadas en drea externa
y segura, sin conexion a internet.

616 CONSENTIMIENTO INFORMADO

El consentimiento informado para la atencién telemdtica debe incluir de manera explicita la
informacién relativa a la intervencién y la confirmacién de su conocimiento por parte de la
persona que recibird la atencién, asi como la aceptacion de todas las medidas adicionales a
las especificadas en las intervenciones presenciales.

El consentimiento informado debe recoger:

—El tipo de tecnologia y medios de comunicacién que se van a utilizar.

— Lo informacion sobre las medidas que se tomardn para salvaguardar la confidencialidad:
encripfacion de archivos, copias de seguridad de historias clinicas, medidas de privacidad
del espacio fisico y tecnolégico, plataformas que cumplan requisitos, efc.

Ademds, se debe pedir el consentimiento expreso a la persona en aquellas situaciones en las
que se requiera confactar con su enforno (como familiares) o con ofros profesionales con los que
se plantee compartir informacién reservada. A la hora de confactar con las personas, hay que
asegurarse de no reenviar a terceros los mensajes que el paciente nos haya escrifo previamente.
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7 | CAMPO DE APLICACION. POBLACIONES DIANA

El modelo integral de cuidados paliativos tiene como objetivo obtener bienestar y aliviar el
sufrimiento de fodos los profagonistas que participan en la situacion paliativa: el paciente con
enfermedad avanzada —principal protagonista—y sus familiares y enforno cuidador —en especial,
el cuidador principal y los miembros que componen el equipo sanitario.?

la poblacién diana que se puede beneficiar de la atencion telemdtica estd constituida por todas
aquellas personas que necesitan apoyo psicosocial y,/o espiritual en un contexto de enfermedad
avanzada, crénica o de final de vida, afendidas por los equipos receptores (ER) del programa o
por ofros profesionales sanitarios,/sociales.

De forma concreta, se beneficiarén de la atencién telemdtica en este dmbito:

PACIENTES con enfermedad oncolégica y no oncolégica, que sean crénicos complejos,
crénicos avanzados o en situacién de final de vida, con acceso v habilidades en entornos
virtuales o con familiar cercano que los posea.

SUS FAMILIARES Y ALLEGADOS, durante el proceso de enfermedad vy fras el fallecimiento.

PROFESIONALES DEDICADOS A LA ATENCION SOCIOSANITARIA y perfenecientes a
alguno de los equipos receptores o servicios relacionados con la atencion paliativa que
acepten de manera explicita ser atendidos por el programay, si es posible, en colaboracion
con los responsables de salud y/o prevencién de las insfituciones receptoras.

PERSONAS VOLUNTARIAS implicadas en la atencién sociosanitaria.
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8 | TIPOLOGIAS DE INTERVENCION

La comunicacién es la herramienta principal del trabajo del EAPS y la base de la relacién
terapéutica. Esta comunicacién engloba los elementos de expresion verbal y corporal que
fradicionalmente se producen en el contexto de un encuentro presencial entre terapeuta y paciente.

En linea con los avances sociales y tecnolégicos e impulsada por las circunstancias actuales de
pandemia, la infervencion teropéutica telemdtica fransforma la comunicacion vy la relacion asistencial
habituales, limitando algunos aspectos de estas, pero fambién ofreciendo posibilidades allernativas.

la fipologia de intervencion viene condicionada y definida por los siguientes factores:

QUIEN REALIZA LA INTERVENCION/ACOMPANAMIENTO: puede ser realizada por un

profesional del EAPS en el contexto de su intervencién ferapéutica o por voluntarios que ejercen
su labor de acompariamiento en el caso.

METODOLOGIA: la infervencién puede ser individual o grupal segon las necesidades.

TIPO DE SESION/INTERACCION: telefénica o videollamada, o en diferido a fravés de correo
electronico o chat, ya que segin la modalidad varia el estilo de comunicacién y de relacion.

UBICACION DEL PACIENTE:

Hospitalizacién: es viable la intervencion felemdtica durante los ingresos hospitalarios,
siempre y cuando el paciente o los familiares cuenten con los medios tecnolégicos
necesarios.

Domicilio: la infervencién telemdtica del paciente,/familia en su domicilio es factible
siempre y cuando cuente con los medios tecnolégicos necesarios.

Centro residencial: especialmente dfil en situaciones de limitacién de acceso por la

COVID-19.

CONTEXTO: es importante identificar si se trata de una infervencién en crisis, frente a la
infervencién en circunstancias habituales. También es Uil distinguir entre las sesiones programadas
y no programadas.
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811 POTENCIALIDADES Y LIMITACIONES DE LOS DIFERENTES MODOS DE INTERVENCION

TELEMATICA?

VIDEOLLAMADA

TELEFONO

POTENCIALIDADES

Es la via de comunicacion
alternativa més cercana a las
infervenciones presenciales.

Permite distinguir aspecfos de la

comunicacion no verbal (ver las

expresiones faciales, la postura,

efc.) e identificar el entorno en el
que se encuentra el paciente.

Es de facil acceso y uso.

Permite grabar las sesiones para
su andlisis.

Es el medio de comunicacién mds

extendido y accesible.

Permite distinguir aspecfos de
la comunicacién paraverbal
(tono de voz, pausas, silencios,
exclamaciones, efc.).

Permite grabar las sesiones para
su andlisis.

LIMITACIONES

Acceso limitado al confexto
ferapéutico: el profesional solo
ve lo que estd en el campo

de visién de la cémara,
disponiendo de una informacién
audiovisual periférica. No
permife detectar olores u

ofras sefiales potencialmente
relevantes relacionadas con la
comunicacién no verbal.

Requiere lugares con buena
cobertura e infernet (al menos,

1 MB/300 kb), que en algunas
localidades no esté disponible.

Puede provocar brechas en la
confidencialidad.

Requiere accesorios (camara,
micréfono, cascos).

Acceso limitado al confexto
ferapéutico: el profesional solo
puede escuchar. No permite
detectar gestos, olores u

ofras sefiales potencialmente
relevantes en la comunicacién
no verbal.

Limitaciones técnicas que
suponen inferrupciones en

la comunicacién (sonido) y
requieren lugares con buena
cobertura, que en algunas
localidades no se alcanza (wifi).

Puede provocar brechas en la
confidencialidad.
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CORREO
ELECTRONICO

MENSAJERIA
INSTANTANEA

POTENCIALIDADES

Es répido y accesible v se puede

utilizar desde mdltiples dispositivos.

Permite expresar de forma escrifa
algunos elementos clinicos
relevantes (mayor detalle y
precision).

Permite adjuntar archivos
(cuestionarios, material psi-
coeducativo, efc.).

Es facilmente accesible para
personas de diferentes edades.

Se alojan en disposifivos méviles
individuales (fablefas, relojes,
teléfonos. ..).

Asegura la recepcion e
infercambio inmediato de
mensajes.

LIMITACIONES

Informacién semdntica reducida
a la expresién escrita. No
permife contrastar la informacion
con los elementos no verbales
de la comunicacién: la
expresion facial o postural.

No asegura la recepcion y
el infercambio inmediato de
mensajes. No es Util en casos
de gravedad o crisis.

La comunicacién se encuentra
mediatizada por la competencia
en lecfoescritura y puede

existir una gran variabilidad

en la extension y precision del
mensaje.

Problemas potenciales de
confidencialidad (se pueden
reenviar correos, abrir desde
diferentes dispositivos, etc.).

No todas las aplicaciones estén
accesibles en fodos los sistemas
operativos.

Informacion semdantica reducida
a la expresién escrita y muy
limitada por las caracteristicas
de esfe fipo de comunicacion.
No permite contrastar la
informacion con los elementos
no verbales de la comunicacion:
la expresién facial o postural.

La comunicacién se encuentra
mediatizada por la competencia
en lecfoescritura y puede

existir una gran variabilidad

en la extension y precision del
mensaje.

Problemas potenciales de
confidencialidad (se pueden
reenviar mensajes, abrir desde
diferentes dispositivos, etc.).
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9 | PROCEDIMIENTO DE ACTUACION

911 ASPECTOS GENERALES

la evidencia disponible muestra que las consultas por videollamada en cuidados paliativos
domiciliarios especializados mejoran la cooperacion de los profesionales de la salud e involucran
a los pacientes y sus familiares en la préctica clinica. Es mas, el uso de un dispositivo tecnolégico
no se ve como una barrera en los cuidados paliativos domiciliarios especializados.?® Sin embargo,
fal y como se ha comentado anteriormente, los resultados de recientes revisiones sistemdticas que
evaldan la evidencia cientifica de la telemedicina multidisciplinaria en los cuidados paliativos
concluyen que el grado de apoyo empirico todavia es limitado.

A pesar de ello, se sefialan importantes ventajas derivadas de su aplicacion, entre las que
destacan: %7

Mejora de la eficiencia.

Mayor calidad de la atencién y la comunicacién.

Aumento del contacto entre pacientes y sanitarios cuando estos informan sobre el dolor.
Mayor apoyo e informacién para los cuidadores en relacién con la prestacion de cuidados.

Mejora de la accesibilidad y cobertura.

Como se ha sefialado en el apartado anterior, en la medida de lo posible, la indicacién seria
hacer una primera visita presencial, dado que asf se puede acceder a un tipo de informacion y
de vinculo que podria ser mas dificil de establecer de forma telemdtica.

En cualquier caso, existen datos que muestran que mediante la intervencién telemética

es posible establecer una alianza terapéutica adecuada.3031-32
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Se puede generar un ambiente cdlido y empdtico en la distancia. Las recomendaciones generales
a fener en cuenfa para confribuir a crear un adecuado vinculo terapéutico en las intervenciones
telemdticas son:

Eliminar las dificultades tecnolégicas como las interrupciones o cortes de la comunicacion,
ya que afectan a la interaccién terapéutica. Tener un plan acordado si se dan inferrupciones
en la conexién, de cara a poder cerrar adecuadamente el proceso ferapéutico iniciado.

Dotar a los pacientes y familiares de sensacién de control y confort en un medio
probablemente nuevo. Se recomienda informar debidamente sobre el manejo de la plataforma
o herramienta a emplear y que este cambio de contexfo de intervencién no sea un estresor
mas.

Tratar de forma abierta cémo sienten la relacién terapéutica en la asistencia telemdtica.
Dadas las limitaciones en este tipo de atencién en relacién con la pérdida de informacién
sobre la comunicacion no verbal que si que permite la afencién presencial, incluir casi al
principio de nuesfra infervencién el siguiente comentario: “Maria, si en algin momento alguna
de mis preguntas o comentarios le generan malestar o simplemente prefiere que no hablemos
de ello, es importante que lo diga, v, sin ningin problema, pasaremos a ofra cuestién.”

Solicitar feedback a los usuarios con mayor frecuencia que en las intervenciones cara a
cara, para comprobar que hay un seguimiento adecuado de la informacion o de las pautas.
Para ello, una férmula que ayuda mucho en nuestra inferaccién con el receptor es intercalar
en nuestra conversacién la siguiente pregunta: “sle parece bien que sigamos hablando de
fodo esto?” “sQué piensas de lo que te comento, como te hace sentire”

No dejar pasar las reacciones emocionales que estd sintiendo y expresar nuestra reaccién
y apoyo de forma verbal y explicita. Emplear palabras y recursos que hagan referencia a
las emociones (propias o de la personal, que expresen estados o sentimientos: “Veo que al
hablar de tu hermana se te quiebra la voz. Entiendo que debes de estar experimentando

un gran dolor en este momento..."
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En lo que respecta al espacio y disposicién ambiental, debe buscarse:

——Una imagen amplia de la cara y el forso.

——Un éngulo visual adecuado en el que se pueda dar el contacto ocular.

——Un fondo adecuado, neutro y sin distracciones o motivos personales.

—— Visibilidod de elementos corporales relevantes: manos, brazos, postura.
——lluminacién frontal y natural de forma que se perciban los gestos y expresiones faciales.

——Es recomendable el uso de auriculares para que la calidad del sonido sea adecuada y para
garantizar la privacidad.

En cuanto a los medios tecnolégicos, se recomienda:

——Disponer de un ordenador de mesa, tableta o teléfono mévil inteligente, ademas de software y
sistemas de profeccion actualizados.

——Tener una conexion a internet y banda ancha suficientemente rapida y estable. Siempre que
sea posible, debe emplearse una conexién por cable para evitar las interferencias del wifi y
aumentar la seguridad de la comunicacién. La conexién wifi debe ser privada y siempre debe
comprobarse la calidad de la conexion antes de realizar una infervencion.

—Se recomienda disponer de un teléfono, por si se inferrumpe la comunicacién por videollamada y
no fener ofras aplicaciones abiertas que puedan inferferir en la velocidad de conexién a infernet

o en la comunicacién.

—los dispositivos deben tener actualizado el antivirus e incluir restricciones en su uso para ofras

personas ajenas a la infervencion psicosocial.

912 SITUACIONES DE COMPLEJIDAD EN ENFERMEDAD AVANZADA Y FINAL DE VIDA

Partiendo del conocimiento de las situaciones especificas més prevalentes en el dmbito de la
atencién a la enfermedad avanzada y final de vida, es necesario establecer criterios que permitan
fomar decisiones sobre la prescripcion de los diferentes tipos de infervencion, considerando las
situaciones de especial complejidad y los resultados clinicos que se pueda esperar en cada caso.
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SITUACIONES PREVALENTES EN LA ATENCION A LA ENFERMEDAD AVANZADA Y FINAL
DE VIDA3

1 | PACIENTES
Malestar psicolégico

— Sufrimiento emocional ante la experiencia de padecer una enfermedad
avanzada: tristeza, desmoralizacién, desesperanza y depresién

— Ansiedad

— Miedo

— Blogueo emocional

— Sentimientos de culpa

— Agresividad

— Negacién emocional no adaptativa

— Disociacién

— Bajo apoyo social y/o familiar percibido

Dificultad en la informacién y comunicacién

— Negacién
— Pacto de silencio

2 | FAMILIARES Y ENTORNO AFECTIVO

Malestar psicolégico asociado al proceso de enfermedad del paciente
Alteraciones en los vinculos afectivos: distanciamiento, relaciones ambivalentes
o de dependencia

Comunicacién en temas dificiles o dolorosos

Bloqueo de informacién y/o conspiracién de silencio

Claudicacién o agotamiento emocional

Conciliacién de roles

Asuntos pendientes

Duelo

3 | PROFESIONALES

Impacto emocional identificable
Sindrome de burnout

Fatiga por compasién

Conflicto ético

Consultas técnicas
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En el caso de atencién a profesionales, debe excluirse de forma explicita el abordaje de cuestiones
de carécter laboral, organizativo o de recursos, ya que son temas que deben abordarse en ofros
foros.

SITUACIONES DE ESPECIAL COMPLEJIDAD**

PACIENTES
— Que expresan el deseo de adelantar la muerte (DAM).
— Que presentan pérdida del senfido vital, sufrimiento existencial y/o espiritual severos.
—— Trasfornos cognitivos o de comportamiento.
— ldeaciones aufoliticas.

— Presencia de psicopatologia mayor (por ejemplo: trastorno psicético o depresion mayor,
enfre ofros).

FAMILIA'Y ENTORNO SOCIAL

— Ausencia o insuficiencia de apoyo, recursos econdémicos /o cuidadores.

— Presencia de miembros vulnerables (nifios, adolescentes, personas con discapacidad,
personas mayores).

SITUACIONES POSIBLES QUE ANADEN DIFICULTAD

—— Personas con barreras idiomdticas, que requerirdn de un mediador para las intervenciones, o
con dificuliades evidentes para la comunicacion (p. ej., enfermedades otorrinolaringolégicas
(ORL), o con afectacién del SNC, entre ofras).

—— Entrevistas familiares que requieran mas de una persona llevando a cabo el acto comunicativo.

913 CRITERIOS PARA PRESCRIBIR LA ATENCION PSICOSOCIAL TELEMATICA

Se parte de la premisa de que la atencién presencial es preferible a la telemdtica siempre y
cuando sea posible. El encuentro presencial con el ofro es una necesidad bésica del ser humano
que solamente puede suplirse parcialmente con la tecnologia. La relacion presencial proporciona

mds riqueza de comunicacién y cercania humana, que favorecen el proceso de sanacion.

En cualquier caso, la atencién telemdtica puede complementar a la presencial, con resultados
positivos a nivel ferapéutico y de satisfaccién.
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A confinuacién, se presentan los situaciones en las que estaria indicada una intervencién telemdtica:

Cuando el profesional no puede presfar atencién presencialmente por restricciones de
movilidad y/o de contacto social.

Cuando el usuario y el profesional pactan priorizar la atencién telemdtica por temas
organizativos, frecuencia de visitas, situacion de confinamiento a consecuencia de la
pandemia de la COVID-19, miedo al contagio, preferencia de este tipo de infervencion, efc.

En pacientes en situacién de cronicidad en recurso residencial con limitacién de acceso.

Si se deriva un caso con pronéstico de vida limitado y es probable que no se pueda realizar
una sesién presencial.

Anfe procesos terapéuticos prolongados en los que la combinacién de atencién presencia
y felemdtica puede resuliar beneficiosa.

Para la realizacién de llomadas de pésame y/o invitacion a iniciar el seguimiento de duelo
en casos de mayor riesgo de duelo patolégico.

En situaciones de resistencia a la terapia o dificultad de acudir, en las que una llamada
puede ayudar a identificar las dificuliades y desbloquear la asistencia a la sesién presencial.

Cuando se estd preparando el alta de un paciente (por ejemplo, de seguimiento de duelo)
y se alarga el tiempo enfre sesiones presenciales, que se pueden intercalar con sesiones
felemdticas.

Cuando se presentan situaciones urgentes que acarrean un gran malestar emocional. Estas
pueden ser individuales o afecfar a la sociedad en general (por ejemplo, la pandemia de

la COVID-19).

la infervencién telemdtica grupal estd especialmente indicada para grupos de familiares
en duelo, profesionales y personas voluntarias. Si hay més de una persona por conexién,
es importante que cada una tenga su propia cémara, ya que si no es asi, el terapeuta no
percibe lo que ocurre vy la intervencion se resiente.

Las sesiones telemdticas se consideran especialmente Utiles si la atencion se proporciona en zonas
remotas o alejadas de la sede del EAPS o en aquellas dreas a las que el/la psicdlogo/a acude
con menos frecuencia [semanalmente o a demanda). La implementacién de esto modalidad de
afencion permite aumentar la eficiencia y frecuencia de la atencién y mejorar la cobertura que

ofrece el EAPS.
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9| 4 CRITERIOS PARA NO PRESCRIBIR LA ATENCION PSICOSOCIAL TELEMATICA

Por ofra parte, existen varias situaciones en las que no estaria indicada este tipo de atencién:

Con personas con deterioro cognitivo severo que no les permita una comunicacién eficaz.

En el momento en que la persona no comunicarse de forma felemdtica debido a la evolucién
de la enfermedad.

Cuando se presentan dificultades significativas de audicién o en el habla que impiden una
comunicacion eficaz (por ejemplo, pacientes con disfasia de expresién o comprensién por
afectacién SNC, o pacientes ORL que fras la infervencién médica presentan dificuliod para
el habla por afectacién del érgano implicado).

Ante la emergencia de emociones disféricas o muy infensas en situaciones especialmente
vulnerables (p. ej., soledad, trastorno psicopatolégico, etc.) por la dificuliad del manejo
en la distancia.

Cuando la persona que la recibe no acepta la intervencién felemdtica.

Si se estd experimentando una situacion de crisis aguda o se tienen pensamientos suicidas
u homicidas.

Cuando no hay vinculo terapéutico previo. En los casos en los que sea utilizada en la
primera visita por razones logisticas o de ofro tipo, es aconsejable programar una visita
presencial para consolidar el vinculo.

Cuando se observa una necesidad importante de atencién presencial ante el peso de la
comunicacion no verbal en la relacion ferapéutica (por ejemplo, mayores silencios, necesidad
de tacto, etc.).

Con personas en situacién de exclusién tecnolégica: se producen problemas técnicos en
las telecomunicaciones (por ejemplo, no se dispone de una buena conexién) o la persona
no maneja la tecnologia con comodidad.

Cuando no hay un lugar que garantice la privacidad.
Cuando no se logra una buena adherencia terapéutica.

Con personas que presentan dependencia funcional y que no disponen del apoyo necesario
para manejar un dispositivo.

Con personas con barreras idiométicas que impidan una comunicacién eficaz, no habiendo
posibilidad de incorporar un servicio de traduccién/mediacion cultural.
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915 RECOMENDACIONES CLINICAS SEGUN LAS FASES DE LA INTERVENCION Y LAS
PERSONAS DESTINATARIAS

1 | SEGUN LA FASE
ANTES DE LA PRIMERA VISITA

— Redlizar un primer contacto con el profesional que deriva. Conocer no solo el motivo de derivacion

y el estado del paciente, sino el perfil y su posible adecuacién para una intervencion telemdtica.

— Contactar con el paciente para hacer una preevaluacion o triaje y conocer si la intervencion
a distancia es una opcién adecuada. También indicar los elementos basicos que se requieren
para que la sesion a distancia pueda celebrarse (contemplados en el apartado 9.1 que recoge
la disposicién ambiental y los medios tecnolégicos.

— En algunas ocasiones, el paciente o el familiar puede encontrarse en una situacion de crisis o
emergencia que no siempre sea fécil de predecir. Se recomienda disefiar un plan de afrontamiento
de situaciones de crisis e ideacion suicida, un documento de confrato terapéutico y un plan de

seguridad.
PRIMERA VISITA

— Debe ser presencial siempre que sea posible.
— Recoger el consentimiento informado verbalmente y registrarlo en la historia.

— Valorar el andlisis del estado del paciente, con una evaluacion integral de la gravedad,
condiciones ambientales y manejo tecnolégico. En base a dicha valoracién, se elige y consensia

la modalidad y frecuencia de las sesiones.

— Hacer énfasis en el desarrollo de la alianza terapéutica.

VISITAS DE SEGUIMIENTO

— Planificar la infervencion: valorar qué procedimientos de los que se requieren son compatibles con
el formato telemdtico y cudles no (por ejemplo, si se planifica realizar un ejercicio experiencial,
una infervencion en la que la presencia fisica sea relevante por el contenido o carga emociondl,
que requiera enfrenar aspectos no verbales que se puedan perder en el formato ondine...) y

anticipar las adaptaciones pertinentes o las sesiones que requieran presencialidad.

— Facilitar una comunicacién efectiva: peticion de feedback y apoyo de la comunicacién online

en ofros formatos, como puede ser el escrifo, cuando se quiera resefiar aspectos importantes.

— Revisar la evolucién sesion a sesidn: sel apoyo es suficiente y adecuado?, sla modalidad de la

infervencién estd afectando a la eficacia de la terapia o de la asistencia®.
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2 | SEGUN LA PERSONA DESTINATARIA

A confinuacién, se recogen algunas recomendaciones sobre la modalidad de intervencién para
la adaptacién de la atencion psicosocial en funcién de la situacién de enfermedad avanzada
del paciente y de vulnerabilidad en la que se encuentren él y/o sus familiares y los profesionales

sanitarios de cuidados paliativos.

ATENCION A PACIENTES

Se priorizard la atencion presencial siempre que sea posible y especialmente al principio de la

infervencién o en fases o hitos de la enfermedad que impacten notablemente en la persona.

— Se recomienda benéficiarse de las posibilidades de la atencién semipresencial, incorporando
sesiones onine [videollamada) adicionales a las sesiones programadas, no siendo sustitutivas
de estas, pero st mejorando la calidad de la atencién al realizar seguimientos més frecuentes

y aumentando el contacto profesional-paciente en momentos criticos.

ATENCION A FAMILIARES

Se seguiran las mismas recomendaciones que en la atencién a pacientes, teniendo en cuenta los
siguienfes aspectos:
— Dado que es posible que sean varios familiares y compartan espacio fisico, es fundamental
asegurar el respeto a la intimidad y privacidad de las personas.
— Se ha de tener extrema cautela con la posibilidad de que uno de los miembros grabe y utilice
la informacién de la sesion para pruebas o temas judiciales por posibles conflictos relacionales
o pleitos legales.
— Si se realizan intervenciones en pareja o grupales, el/la profesional psicosocial pierde parte
de este confrol de la comunicacién. En esfe sentido, es importante maneijar turnos de palabra,
evitar las inferrupciones y solapamientos, cortar las interacciones aversivas y gestionar conflictos

que surjan en el momento.

ATENCION A PROFESIONALES

Las infervenciones no difieren en lo esencial de las que se despliegan en la atencién a pacientes.

No obstante, se pueden destacar los siguientes aspectos:

— Es posible que todas las sesiones puedan programarse on-ine por videollamada, siempre que
se manejen adecuadamente las tecnologias y se valore la perfinencia en funcién de la situacion

clinica y el impacto emocional.

— Puede ser recomendable que las sesiones fengan lugar en un entorno diferente al hospitalario,
para asegurar la privacidad y la asociacion de ese momento de intervencion con un entorno

no estresante.
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— Es recomendable valorar las implicaciones legales/laborales de la intervencién, clarificando
bien sus objetivos, limitaciones y émbitos (por ejemplo, situaciones de estrés laboral atribuidas a
falta de recursos, o de apoyo institucional). Para evitar incurrir en acciones desconectadas con

la politica y la estructura de salud laboral de las organizaciones receptoras, es necesario tener

en cuenta la Lley 31/95 de Prevencién de Riesgos Laborales obliga a las organizaciones a

realizar evaluaciones de los riesgos laborales y a establecer medidas preventivas y asistenciales
en congruencia con los resultados.

Como se ha sefialado anteriormente, resulta relevante reiterar que para la practica
psicoterapéutica online, los/las profesionales de la psicologia y del trabajo social deben
conocer la normativa,®*% aspectos deontologicos,®” %8 y éticos, es decir, estar familiarizados,/
as con las medidas que se deben adoptar para la profeccion de los datos, la privacided y lo
confidencialidad, asf como sobre cémo manejar una situacion inesperada de crisis, o incluso
desaconsejar el formato onine.

Por dltimo, indicar que el profesional que realice la atencién también ha de conocer sus
preferencias, limitaciones, competencias y condiciones dptimas para llevar a cabo una
intervencién psicosocialespiritual onine y adaptarse (por ejemplo, pidiendo supervision o
formacién) o decidir no hacerlo en funcién de su situacién y en la medida en que el servicio
lo permita.
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10 | REGISTRO Y EVALUACION

CONSIDERACIONES GENERALES
REGISTRO

——las sesiones de atencién telemdtica deben basarse en una documentacion asistencial similar
a la que se utiliza en la intervencion presencial, con la metodologia habitual para el servicio.

—— Se debe contar con los requisitos adicionales de privacidad, confidencialidad y registro,
feniendo en cuenta que esta informacion debe estar accesible para los miembros del equipo
asistencial inferdisciplinario que la requieran.

EVALUACION

—— La evaluacién de los resuliados asistenciales (efectividad, satisfaccion, percepcién de la
calidad de la atencién recibida, efc.) en atenciéon telemdtica no difiere de la relativa a la
presencial.

—— Se puede afiadir la evaluacion més especifica de la metodologia de infervencién.

A NIVEL DE PROGRAMA

En el marco del Programa para la Atencién Integral a Personas con Enfermedades Avanzadas, se
dispone de una plataforma de registro muy completa que permite recoger la informacion asistencial
relevante y realizar una evaluacion sistemdtica.

El andlisis del impacto de la intervencién psicosocial telemética puede realizarse a nivel cuantitativo
y cudlitativo. Dado el carécter innovador de la propuesta, se llevard a cabo una evaluacion
sistemdtica en lo fase inicial que permita evidenciar resultados.

la estrategia de evaluacion se basa en la combinacién de varios métodos y acciones. Cabe
destacar las siguientes:

— Estudio prospectivo cuasiexperimental pre-post: evaluacion secuencial por parte de los
profesionales de varios pardmetros clinicos mediante escalas validadas [sinfomas, ENP,
DME, efc.) en pacientes y familiares.

—— Estudio de resultados de efectividad y satisfaccién: impacto en la mejora de la calidad
de vida, realizado con una entrevista semiestructurada. En la misma, se puede explorar
especificamente la aceptabilidad y factibilidad e identificar dreas de mejora de la afencion
felematica, independientemente de la efectividad en la mejora de la calidad de vida.

RECOMENDACIONES PARA LA ATENCION PSICOSOCIAL Y ESPIRITUAL TELEMATICA
EN SITUACION DE ENFERMEDAD AVANZADA Y FINAL DE VIDA 32



ATENCION INTEGRAL A PERSONAS
CON ENFERMEDADES AVANZADAS

—— Esfa evaluacion se deberd extender a profesionales (factibilidad, aceptabilidad, areas
de mejora, efc.). También se pueden explorar necesidades de los profesionales de
carécter metodoldgico, formativo o tecnolégico, previamente o mientras se implementa.

Ademas, desde un punto de vista cuantitativo, se explorard el volumen de infervenciones realizadas
a fravés de medios felemdticos (teléfono y videollamada), tanfo para los EAPS de forma individual
como en la fotalidad del programa. Se identificard el perfil del paciente vy la actividad (ndmero y
fipo de actuaciones), a través del andlisis del historial de los pacientes, que permite clasificar la
infervencion como presencial, telefénica o videollamada.

Figura 1. Registro de actuacién en el caso de un paciente:

Datos actuacion

Fecha actuacion: *

02/03/2021

Tipo actuacién: *

. Registro incompleto
Seguimiento

Subtipo actuacion: *

Videollamada

Ubicacién: *

Daomicilio

Centro receptor: Equipo receptor:

la evaluacion de la efectividad de la atencién psicosocial y espiritual telemdtica prefende identificar
sus beneficios y dreas de mejora con el objetivo de esfablecer unas bases solidas a nivel terapéutico
y consolidar esta modalidad de atencion.
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