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Resumen

Introduccidn: la poblacién gitana es una comunidad muy numerosa dentro de nuestro pais,
pero realmente se conocen pocos aspectos sobre su cultura. El trabajo se centra en la
etapa al final de la vida, ya que el buen morir es un derecho que tenemos, y como
profesionales sanitarios debemos conocer las diferentes culturas que conviven en nuestra
sociedad, para poder dar unos cuidados paliativos culturalmente congruentes y asi poder
satisfacer las necesidades ya no solo del individuo si no de la familia y su entorno.

Objetivo: conocer si se tienen en cuenta los arraigos culturales de la poblacion gitana en la
aplicacion de los cuidados paliativos.

Metodologia: se llevara a cabo una revision sistematica consultando las bases de datos:
Dialnet, PubMed, Scielo, Google académico, International Journal of Palliative Nursing,
CINAHL y Medline.

Palabras clave: Cuidados paliativos, Enfermeria, Gitanos, Cuidados terminales, Enfermeria
transcultural.

Abstract

Introduction: Even though the gypsy community in Spain is quite populous, very little is
known about their culture. This project is focused on the final phase of life, beacause a good
death is a right that we all have, and, as health proffesionals, we ought to know the different
cultures that we find in our society so that we can provide a cultural conrgruent care to fulfill
not only the patients needs but theirs families and environement also.

Objective: Whether we take in consideration or not the cultural roots of the gypsy community
when palliative care is provided.

Methodology: A systematic revision using this database: Dialnet, PubMed, Scielo, Google
academy, International Journal of Palliative Nursing, CINAHL y Medline.

Key words: Palliative care, Nursing, Gypsies, Terminal care, Transcultural nursing.
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Presentacion

He elegido este tema “etnia gitana y los cuidados al final de la vida” porque los cuidados
paliativos me parecen esenciales, ya que como seres humanos tenemos el derecho a tener
una muerte digna, y por razones familiares, hace afios pude ver cual era la labor de
enfermeria en este campo y fue una de las cosas que me motivé a estudiar esta carrera.
Comprendi que la enfermeria, tenia un papel fundamental en este proceso. No daran
tratamientos curativos, pero si que pueden hacer que esa persona viva sus Ultimos dias sin
dolor, tranquilos y facilitando que resuelvan aquello que les preocupa para poder morir en
paz.

Por otro lado, al vivir en un barrio con mucha poblacién gitana, siempre he visto que los
profesionales sanitarios no entendian las tradiciones gitanas que se llevan a cabo cuando un
familiar este enfermo, ya sea por rechazo o por desconocimiento y creo que se puede dar
una mejor atencién a este colectivo.

Durante mis practicas como estudiante de enfermeria, he tenido la oportunidad de atender a
muchas personas de muchas culturas diferentes, y muchas veces era consciente de que no
se estaban cubriendo sus necesidades al no conocer su cultura y sus tradiciones. De ahi, la
importancia de la enfermeria transcultural, como aquella parte de la enfermeria que se
encarga de preocuparse por conocer las diferentes culturas, pensamientos, las
enfermedades y los cuidados mas apropiados para cada uno de los diferentes grupos de
personas con el fin de ofrecer el cuidado mas acorde a la forma de pensar del individuo,
respetando al maximo sus creencias, dando lugar asi, a la diversidad.

Considero importante hacer esta revision bibliografica, ya que los profesionales sanitarios
deben conocer mejor la cultura gitana y sus arraigos culturales para poder llevar a cabo una
mejora en los cuidados que desempefian y asi satisfacer las necesidades de este colectivo.
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Estado de la cuestidon

1. Fundamentacion

En este ensayo se van a desarrollar qué son los cuidados paliativos, su filosofia y la
situacion actual de los recursos asistenciales en Espafia, asi como, de la importancia de dar
unos cuidados individualizados y congruentes a la cultura del paciente, todo ello
centrandonos en la cultura gitana espafiola. Se expondrd su epidemiologia, el concepto
salud y enfermedad que tienen, los rasgos mas caracteristicos de su cultura y por altimo el
proceso de luto. Todo ello, desde una perspectiva transcultural centrada en los cuidados al
final de la vida.

Las bases de datos que se utilizan para la basqueda bibliografica son: Dialnet, PubMed,
Scielo, Google académico, International Journal of Palliative Nursing, CINAHL y Medline.

Las palabras clave que he empleado en mi busqueda bibliogréfica son:
En castellano:

— Cuidados paliativos

— Enfermeria

— Gitanos

— Cuidados terminales

— Enfermeria transcultural.

En ingles:

— Palliative care

— Nursing

— Gypsies

— Terminal care

— Transcultural nursing.

1.1 Cuidados paliativos

1.1.1 Definicién y filosofia de los cuidados paliativos

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en su definicion de cuidados paliativos,
determina que “mejoran la calidad de vida de los pacientes y las familias que se enfrentan
con enfermedades amenazantes para la vida, mitigando el dolor y otros sintomas, y
proporcionando apoyo espiritual y psicolégico desde el momento del diagnéstico hasta el
final de la vida y durante el duelo” (1).

La palabra paliar proviene del latin pallium, es decir, algo que permanece cubierto con un
palio o capa. De esta definicion, podemos deducir que los cuidados paliativos son aquellos
cuidados que se dan en las enfermedades terminales y que su fin es “tapar” o “cubrir” estos
sintomas con tratamientos analgésicos. Pero realmente la finalidad de los cuidados
paliativos no es esa, sino que es la de “mitigar la violencia de ciertas enfermedades y
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atenuar una pena o disgusto”. Para que estos cuidados se mitiguen, suavicen y atenuen el
factor doloroso, sea 0 no patolégico, debe llevarse a cabo el cuidado a través de un modelo
que no permita esa situacion de “disimulo” ante la situacion violenta o penosa (2).

La cultura estd muy unida a las esferas fisicas, psicosociales y/o espirituales, por ello,
proporcionar unos cuidados paliativos culturalmente competentes, puede ocasionar una
gran mejora en los cuidados suministrados al paciente, dando asi un cuidado mucho mas
completo y personalizado al paciente terminal.

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) y la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) parten de la base de que parar poder mejorar la atencién de los enfermos en
fase terminal, es necesario una serie de factores como: la implantacién de recursos y
politicas especificas, que los pacientes tengan acceso a analgésicos opioides para disminuir
el dolor que sufren y la formacién continuada y especifica que deben recibir los
profesionales de cuidados paliativos. La SECPAL afiade algunas medidas mas como: la
participacion ciudadana en voluntariados y la mejora de los recursos existentes (3).

En toda la Unién Europea se reconocen un conjunto de valores con un denominador comun
como son: la autonomia, la dignidad del paciente y la necesidad de una planificacion y toma
de decisiones personalizada y el abordaje holistico.

En el libro blanco sobre las normas de calidad y estdndares de los cuidados paliativos de la
SEPCAL se identifican los siguientes objetivos (4):

— Autonomia: se reconoce y se respeta el valor de cada persona como individuo Unico
y autbnomo. Se deberia potenciar la capacidad de decidir del paciente, para ello ha
de darse la informacién sobre su diagnostico, pronéstico y tratamientos de forma
veraz, explicando siempre las opciones de cuidados que dispone.

Cuando el paciente no tiene capacidad de decision, la informacién y la capacidad de
decisiéon pasan directamente a la familia o al equipo de cuidados paliativos.

— Dignidad: los cuidados paliativos se deben administrar de una forma respetuosa,
sensible con los valores personales, asi como con los culturales y religiosos, a las
creencias del paciente y siempre teniendo en cuenta la legislacién del pais. La
dignidad es una propiedad esencial del individuo, por ello, uno de los retos de los
cuidados paliativos es adecuar un ambiente donde el paciente pueda sentir y realizar
su propia dignidad.

— Relacion entre el paciente y los profesionales sanitarios: es fundamental que exista
una relacion de confianza y cooperacién entre los profesionales de cuidados
paliativos y el paciente y su familia. A la hora de planificar los cuidados y las
actividades a realizar, es importante que la familia tenga un papel activo, para asi
disminuir su ansiedad ante la situacion de su familiar. En los ultimos tiempos ha
cobrado mayor importancia el enfoque orientado hacia la resiliencia, debido a que la
visién de los cuidados paliativos parte de la salud y pone el énfasis en los recursos y
competencias de los pacientes, y no Unicamente en las dificultades (5).
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— Calidad de vida: conseguir, apoyar, conservar y mejorar la calidad de vida al maximo
posible. Para cada paciente el significado de “calidad de vida” es diferente, ya que
cada uno de ellos entiende la enfermedad de una manera, y tiene unas necesidades
gque han de cubrirse individualmente (5).

— Postura respecto a la vida y la muerte: los cuidados paliativos no buscan ni acelerar
ni posponer la muerte, sino que la entienden como algo inseparable y que forma
parte de ella.

— Comunicacion: es fundamental poseer una buena habilidad de comunicacion, ya que
esto es esencial para poder suministrar unos cuidados de calidad. La comunicacion
no debe ser solo con el paciente, sino también con la familia y con el resto de los
profesionales sanitarios.

— Educacién Publica: es importante crear un ambiente de aceptacién de los cuidados
paliativos en la sociedad.

— Enfoque interdisciplinar _y multiprofesional: el trabajo de equipo entre los
profesionales de cuidados paliativos supone un elemento fundamental. Debe existir
una buena comunicacién y una colaboracién continuada entre los profesionales para
asi poder prestar el maximo apoyo fisico, psicolégico, social y espiritual.

— Dolor por la pérdida y duelo: se debe proporcionar apoyo y ayuda a los familiares
para ir anticipAndose a la pérdida y superar el duelo, y si fuese necesario este apoyo
continuaria después del fallecimiento del paciente.

Los profesionales de enfermeria deben preservar las creencias del paciente, para asi poder
favorecer su autonomia. La Unidad de Cuidados Paliativos es en la que mas tiempo se
destina a los pacientes y sus familias. Después del fallecimiento del paciente, la familia si lo
precisa, continta con los cuidados de apoyo al duelo (6-7).

1.1.2 Cuidados paliativos en Espafia

En Espafia se ha producido un rapido crecimiento en programas de cuidados paliativos y
servicios dado el interés mostrado por el Sistema de Salud en dar una respuesta a la
demanda actual. Por otra parte, queda patente que existe una baja implementacion de
programas relacionados con la atencion psicosocial y espiritual (8-9).

Segun los datos elaborados por la SECPAL, en el 2015, la poblacion espafiola se estimaba
en 46,6 millones de habitantes, de ellos 105.268 son las personas susceptibles de la
atencion en cuidados paliativos, pero en nuestro pais se esta atendiendo a la mitad de esta
poblacion, es decir, 51.800 personas son atendidas al afio. Con todo ello podemos ver que
en nuestro pais, Unicamente se trata a la mitad de las personas susceptibles de recibir
cuidados paliativos.



TFG IRENE SANTUY ORTEGA

En Espafia se registraron 284 recursos asistenciales de cuidados paliativos, encontrandose
entre ellos 9 de cuidados paliativos pediatricos. Tan s6lo 196 recursos han sido clasificados
por los criterios de la SECPAL. Los 88 restantes no cumplen todos los requisitos para ser
incluidos. La causa principal de ello suele ser la falta de dedicacion de los profesionales
sanitarios y la falta de formacién especifica en cuidados paliativos de dichos profesionales.
Entre los recursos clasificados encontramos: Equipos Basicos de Cuidados Paliativos
(EBCP), Equipos Complejos de Cuidados Paliativos (ECCP), Unidades Bésicas de Cuidados
Paliativos (UBCP), Unidades Complejas de Cuidados Paliativos (UCCP), Hospice (H),
Equipos Béasicos de Cuidados Paliativos Pediatricos (EBCPP) y Equipos Completos de
Cuidados Paliativos Pediatricos (ECCP). Tal y como se muestra en la Tabla 1.

Clasificacion segun

Tipo de recursos de CP criterios SECPAL

Equipo Basico de Cuidados Paliativos 114
Equipo Completo de Cuidados Paliativos 14
Unidad Basica de Cuidados Paliativos 32
Unidad Completa de Cuidados Paliativos 32
Equipo Completo de Cuidados Paliativos 1
Pediatricos

Unidad Basica de Cuidados Paliativos 5
Pediatricos

Hospice 1
Total Recursos con Criterios SECPAL 196

Les falta algun requisito para cumplir 88
criterios de clasificacion
Total Recursos 284

Tabla 1: Total de recursos asistenciales de CP en Espafia. Elaboracién propia a partir de (9).

En el 2015 la comunidad autbnoma con mayor numero de recursos asistenciales en
cuidados paliativos fue Catalufia, con un total de 60, de los cuales 24 eran EBPC, 6 ECCP,
5 UBCP, 7 UCCP y 18 sin clasificar ya que no cumplian los requisitos establecidos.

La comunidad de Madrid es la segunda comunidad con mayor nimero de recursos
asistenciales en cuidados paliativos. Cuenta con un total de 39. De los cuales 18 eran
EBPC, 2 ECCP, 3 UBCP, 7 UCCP y 9 no cumplen los requisitos establecidos.

El nimero de profesionales de cuidados paliativos a fecha de 2015, era de 2.711, de ellos,
1.466 eran enfermeras, 799 médicos, 240 psicologos y 206 trabajadores sociales. Asi,
obtenemos la ratio de habitantes por profesional, siendo en Espafia de: 1 enfermera por
cada 31.804 habitantes y 1 médico por cada 226.332 habitantes. Pero si en estos ratios
tenemos en cuenta Unicamente los profesionales con dedicacion completa a los cuidados
paliativos, estos ratios aumentan, siendo: 1 enfermera por 42.579 habitantes y un médico
por cada 80.387 habitantes.

En los ultimos afios se ha podido observar un aumento de la cantidad de profesionales que
se dedican a los recursos asistenciales de cuidados paliativos. La realidad es, que un alto
porcentaje de los profesionales, no tiene una formacion especifica y avanzada sobre los
cuidados paliativos o bien no tiene una dedicacion completa. Debido al ratio tan alto de
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habitantes por profesional y los pocos recursos especializados que existen, hace que la
atencion integral y transdisciplinar sea deficiente hacia aquellas personas que precisan de
cuidados terminales (9).

En Espafia, uno de los principales objetivos es mejorar la diversidad de resultados de
cobertura, acceso y equidad a los servicios de cuidados paliativos entre las diferentes
comunidades autbnomas de nuestro pais. Otro de los objetivos es mejorar la atencién al
duelo, la promocion del voluntariado, fisioterapia u otras terapias complementarias.

La atencion paliativa tiene como objetivo final garantizar el derecho de los pacientes y de
sus familias a vivir el proceso de final de vida con el méximo de calidad y confort y con el
minimo de sufrimiento.

1.2 Anadlisis etnografico del afrontamiento, las creencias y/o
cuidados al final de la vida en pacientes de la etnia gitana.

1.2.1 Epidemiologia
La poblacién gitana lleva asentada en Espafia desde el siglo XV. Es uno de los grupos que
histéricamente ha mantenido una cultura propia muy diferenciada de la del resto de la
sociedad espafiola (10).

Actualmente, la poblacion gitana con nacionalidad espafiola se calcula en torno a 725.000 /
750.000 personas, segun El Consejo de Europa (11). Realmente a dia de hoy no sabemos
cuantos gitanos y gitanas hay en Espafia, debido a que no existen estudios rigurosos acerca
de un analisis etnogréfico sobre dicha poblacion, ya que a los datos obtenidos, habria que
sumar la poblacién no localizada. Los gitanos estdn presentes en todos los paises de la
Union Europea y es de hecho, la primera minoria étnica de Europa (12). Su distribucion en
el territorio espafiol no es homogénea, siendo la comunidad autbnoma de Andalucia, la
region mas habitada por esta etnia (con una poblacion estimada de 270.000), seguida de
Catalufia (con 80.000), Madrid (con 60.000) y la Comunidad Valenciana (con 52.000) (13).

La poblacién gitana espafiola es muy joven comparado con la media del pais. El 45% de la
poblacion gitana tiene menos de 16 afios y existe una escasa presencia de gitanos mas alla
de los 65 afios. La tasa de nacimientos se ha visto reducida en los ultimos afios, por lo que
ha llevado a una reduccion de la poblacion infantil. Todo ello, también es debido a que la
edad media de matrimonio se esta elevando, las mujeres se suelen casar entorno a los 16-
20 afios y los hombres sobre los 18-20 afios. En cuanto a la distribucion por sexos, el
porcentaje de mujeres es superior al de los hombres, aunque antiguamente eran los varones
lo que vivian mas afios, ya que las mujeres tenian que soportar grandes cargas de trabajo y
debido también al gran nimero de embarazos y partos que tenian a lo largo de su vida. Pero
en los Ultimos afios esta situacion se ha visto mejorada gracias a las mejores condiciones
sanitarias (12-13).
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1.2.2 Salud y enfermedad en la poblacion gitana

La poblacién gitana se encuentra en una situacion de desigualdad en salud, manifestada
tanto por su estado de salud, como en la mayor presencia de habitos de riesgo para la salud
0 en el tipo de utilizaciéon de los recursos sanitarios. Esta situacion de desigualdad en salud,
esta producida por diferencias innecesarias, evitables e injustas.

Los factores que podrian influir en la desigualdad en salud con respecto a la comunidad
gitana son entre otros:

— Las diferencias de salud debido a la pobreza: por una mala alimentacion o las malas
condiciones de la vivienda que en muchos casos son hogares hacinados e
insalubres.

— Las diferencias de salud debido a las dificultades de acceso a la educacion.

— Las diferencias de salud debidas a las barreras geogréficas para el acceso a los
servicios sanitarios.

— Las diferencias de salud debidas a las barreras lingiisticas y/o culturales para el
acceso a los servicios sanitarios.

La OMS se plantea como alternativa a la desigualdad el concepto de equidad. La equidad
como el objetivo de facilitar oportunidades a cualquier individuo para que pueda disfrutar de
todo su potencial de salud, reduciendo o eliminando los factores de desigualdad evidentes e
injustos (14).

El concepto de salud para la poblacién gitana, es un concepto multidimensional, que va mas
alla de lo fisico. Su estado de bienestar viene determinado por otros factores como son la
educacion, el empleo y/o la vivienda. Por todo ello, una mejora de las condiciones de vida de
la poblacién gitana, llevaria a una situacion que mejoraria en su estado de salud (15).

La concepcion que tiene la poblacién gitana sobre su salud es la capacidad de realizar sus
actividades de la vida diaria y la ausencia de enfermedad. Por lo que podemos observar es
muy parecida a la de la poblacion en general, pero hay que tener en cuenta que la poblacién
gitana es mas joven que la media de la poblacion espafiola. Se ha constatado que aquellos
que expresan gque su estado de salud es bueno o muy bueno son quienes menos usan los
servicios sanitarios, son los que acumulan menos problemas de salud y los que menos
probabilidad tiene de fallecer en los proximos afios (16).

Los hombres gitanos con una edad menor a 35 afios tienen una perspectiva sobre su propia
salud muy similar a la de la poblacién espafola. Es a partir de esa edad, cuando el
porcentaje de hombres de etnia gitana declara que su estado de salud es malo o muy malo;
Unicamente un 33,4% de los mayores de 55 afios refiere que su salud es buena, frente al
52,3% de la poblacion en Espafia. En cuanto a las mujeres gitanas también se puede
observar ese declive en la percepcion de la salud a partir de los 35 afios, donde un 10,2%
refiere que su salud es buena, frente al 38,5% de la poblacion femenina espafiola. Como
conclusion podemos extraer que la percepcion de las mujeres gitanas sobre su salud es
peor que la de los hombres, ya que acusan mas el paso de los afios y el efecto que tiene
para ellas el vivir en una vivienda que no reune las condiciones de habitabilidad minimas.
Pero como ya hemos mencionado anteriormente, la supervivencia de las mujeres gitanas es

9
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superior con respecto a la de los hombres. Por todo ello, es importante intervenir en la salud
de la comunidad gitana desde la infancia, con una atencién especial en las mujeres y con el
objetivo claro de dirigir las actuaciones en reducir el r4pido envejecimiento tanto de hombres
como de mujeres de la poblacién gitana (17).

Por otro lado, el concepto de enfermedad lo consideran como el deterioro de la salud, es
decir, la pérdida de la fortaleza de la persona. Los gitanos reconocen determinadas
enfermedades como propias de su cultura y creen que para poder ser curadas, han de
acudir a su propio sanador que mediante remedios tradicionales puede curarles de ese mal.
Sin embargo, si la enfermedad que presentan es consecuencia del contacto con el resto del
mundo, es cuando acuden al sistema medico oficial (18).

Llama la atencién la creencia de la poblacion gitana de que la curacién de las enfermedades
es mas efectiva si se acude a los médicos que cuestan dinero, es decir, fuera del Sistema
Nacional de Salud, asi como la creencia de que los medicamentos mas caros son mas
buenos y por ello siempre consumen los de precio mas elevado. Cuando aparece un
problema de salud, en primer lugar, suelen acudir a la farmacia, si alli no es posible resolver
ese problema de salud, es cuando acuden a la consulta médica. Lo que este colectivo
espera de la medicina es que sea efectiva y que sea capaz de proporcionar un alivio rapido
del problema de salud en cuestion. Debido a que la poblacion gitana se considera
hipocondriaca, muchas veces tienen miedo a acudir a la consulta médica ya que creen que,
si acuden, el medico les diagnosticara alguna enfermedad, por lo que prefieren tener la
incertidumbre de su estado de salud y Unicamente acudir cuando los sintomas que
presenten sean agudos y necesiten de un diagnostico y tratamiento inmediato.

1.2.3 Cultura gitana

La etnia gitana posee una cultura agrafa, esto quiere decir, que la cultura es transmitida de
generacién en generacion, generalmente, este papel de transmisoras lo poseen las mujeres
gitanas. Para poder entender como es su cultura y el porqué de sus actos, a continuacion se
desarrollan aquellos rasgos culturales mas caracteristicos de esta poblacién para poder
comprender su relacion con la salud y la enfermedad (13):

— Su organizacion social esta fundamentada en la familia, entendida como el nucleo
esencial en torno al que desarrollan las relaciones sociales y personales. Es por
tanto, que cuando un familiar suyo se encuentra enfermo, todos los miembros del
clan gitano se unen para acompafar al enfermo y sus parientes mas cercanos.

— Existe una prevalencia del grupo frente a la individualidad de cada persona.

— Se le otorga un gran valor a la palabra dada, incluso frente a la escrita.

— Existe un gran respeto hacia la poblacion anciana, ya que su figura es muy
representativa de la comunidad y se les cuida en casa.

— Los jovenes estan sometidos a una gran influencia impartida por los gitanos de
mayor edad.

— El'luto es riguroso, no se permite celebrar actividades sociales ni laborales ni ningiin
tipo de actividad ludica. También se ve condicionada la estética de las personas, ya
gue estan deben llevar una vestimenta negra y pafiuelo en mujeres y barba en los
hombres.

10
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— La figura de los difuntos adquiere una gran importancia. Es importante tenerlo en
cuenta como profesionales de la salud sobre todo a la hora de la conformacion de la
muerte o cuando los médicos deben realizar el levantamiento del cadaver o autopsia.

— Es importante saber cual es el tipo de religibn que precisan, en su mayoria son
evangelistas y realizan el culto, cada iglesia y cada pastor es diferente y tiene una
influencia entre los feligreses de su parroquia.

— Las mujeres son quienes recopilan los saberes y tratamientos relacionados con las
enfermedades y las dolencias.

— Existe una sobreproteccion sobre las jovenes gitanas (mozas), ya desde bien
pequefias se las prepara para el matrimonio y para que puedan asumir las funciones
reproductivas. En muchas ocasiones el sexo, es considerado un tema taba por lo
que, como profesionales sanitarios deberemos tenerlo en cuenta en todo lo
relacionado con la educacién sexual, planificacién familiar y prevencion de
enfermedades de transmision sexual que se les vaya a dar.

1.2.4 El luto

La muerte para los gitanos representa una tragedia. La comunidad gitana en la que vivia el
difunto manifiesta su dolor con lamentos y llantos alrededor del difunto y con un luto
riguroso. Segun su cultura, ni el nacimiento ni la muerte pueden ensuciar su casa. Los
gitanos suelen creer mucho en los fantasmas y los espiritus, por ello tienen temor a la
muerte y no quieren correr el riesgo de que algun difunto se les apegue de alguna forma en
vida. Incluso se deja de mencionar el nombre del difunto por miedo a que regrese su alma
(29).

Antes de que la persona fallezca, se le suele preguntar cGmo quieren ser enterrados y si
tienen alguna peticion especial. Cuando el familiar este agonizando, su familia estara
alrededor de él, unida, incluso comeran, beberan y mantendran conversaciones con
normalidad. Una de las normas no escritas entre los gitanos es la llamada al grupo, que es
de obligado cumplimiento. Para los gitanos es impensable que una persona muera sola o
esté sola durante su enfermedad. Cuando la persona fallece, demuestran su dolor con
grandes llantos o incluso gritos, produciéndose asi una exhibicién del gran sufrimiento que
estan padeciendo. Esta situacién durara toda la noche y culminard con cantos. Para la
poblacion gitana el cementerio es un lugar sagrado, donde se recuerda a los difuntos como
Si estuviesen vivos.

Otra de sus tradiciones es velar al muerto. El difunto es introducido en el atald junto a sus
joyas personales y alguna moneda de oro, incluso alguna vez son acompafiados por
utensilios de su vida cotidiana como por ejemplo su pipa de fumar, el baston que usaba, su
colonia. El propésito de ser enterrados junto a sus posesiones no es otro que, el de una vez
muerto, no vuelvan sus espiritus con los vivos. Otra de las curiosidades, es que durante el
entierro se vierte sobre el ataud algun tipo de bebida alcohdlica, como puede ser cerveza,
vino o ron. A la hora de despedirse del difunto se suelen utilizar unas palabras “tutti sutti
mishto”, cuyo significado es que puede dormir en paz, y es en ese momento cuando los
musicos empiezan a tocar hasta que el ataud es introducido en la fosa (18-20).

El luto representa ese sentimiento de pérdida de un ser querido, se demuestra asi ese
sentimiento de tristeza y de sufrimiento, para ellos esto es una manera de honrar al difunto.
11
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Las vestimenta del luto se caracteriza por un negro riguroso, las mujeres llevan siempre la
falda y un pafiuelo negro en la cabella o bien el cuello; por otro lado los hombres suelen
llevar el pafiuelo en el cuello y se dejan barba. Durante el periodo de luto no se permite ver
la television, ni celebrar nada, ni escuchar muasica, ni mantener relacion sexuales y tampoco
fumar, es decir, no se permite hacer nada que conlleve diversion, todo ello se considera una
falta de respeto hacia el difunto. El periodo de luto puede durar el tiempo que cada uno
considere oportuno ya sean seis meses, un afio o de por vida.

En el afio siguiente al fallecimiento no se permite la celebracion de ningin acontecimiento
festivo, como podrian ser los prometimientos y las bodas, que se aplazan un afio si el
difunto pertenecia alguna de las familias implicadas.

Los gitanos se rigen por las “leyes gitanas”, se trata de normas no escritas, una de ellas es
el cumplimiento de las ultimas voluntades del difunto y el respeto al cadaver. Por ello, en la
comunidad gitana no esta permitida la realizacion de autopsias ni la donacién de érganos,
ya que solo preguntarlo, puede ser considerado como una ofensa (21).

1.3 Enfermeria transcultural

La enfermeria transcultural se define como “el area de estudio y trabajo centrado en el
cuidado basado en la cultura, creencias de salud o enfermedad, valores o practicas de las
personas, ayudarlas a mantener o recuperar su salud y hacer frente a sus discapacidades o
a su muerte” (22-23).

Madeleine Leininger, es la madre de la enfermeria transcultural, es quien se encarg6 de
establecer los lazos epistemoldgicos entre la antropologia y la enfermeria. Asi, cultura y
cuidado se relacionan produciendo un “area formal de estudio y trabajo centrado en el
cuidado, basado en la cultura”. (24). Esto quiere decir, que hay que aplicar los cuidados de
enfermeria teniendo no solo en cuenta al paciente, sino también otros aspectos de él, como
son sus creencias, el estilo de vida, las relaciones familiares, es decir su dimension
biopsicosocial. Todo ello, nos conduce a un cuidado con una perspectiva mas holistica, en la
cual se incluye la cultura, yendo mas alla del aspecto fisico del paciente

Segun Fornons, la enfermeria transcultural pretende “facilitar una asistencia sanitaria
multicultural segura y eficaz” (25). Segun este autor, los enfermeros deben actuar
proporcionando un cuidado individualizado, teniendo en cuenta que el paciente esta
influenciado por sus creencias y por sus valores culturales y étnicos y eso es algo que le
hace Unico.

Incorporando a nuestros cuidados los valores, las creencias y el modo de vida de las
personas, ayudamos a que aumente la calidad y el potencial curativo de los cuidados de
dispensamos. Para Leininger todos los seres humanos tenemos un ciclo vital, nhacemos,
crecemos y nos morimos esperando ser cuidados segun una perspectiva cultural. En
nuestra sociedad, los cuidados culturales no estan bien valorados, pero a la hora de la
verdad, resultan determinantes para poder ayudar a las personas. Por ello, es tan
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importante que existan enfermeras formadas en el campo de la transculturalidad, capaces
de comprender la cultura de las personas a las que estan cuidando, para ayudarles a
afrontar el problema de salud que se les presenta, ya sea a afrontar una discapacidad, la
muerte de un ser querido o bien a mantener su estado de salud (24-26).

Lo que muchas veces demandan los pacientes, no es Unicamente que se les trate el
problema de salud, si no que desean ser atendidas por enfermeras que sean comprensivas,
sensibles y empéticas. Leininger llega a relacionar los cuidados culturales con el nivel de
satisfaccion y el grado de colaboracion por parte de los pacientes que se sienten bien
atendidos por las enfermeras, independientemente de su cultura (24).

1.4 Enfermeria transcultural y cuidados al final de la vida.

En los dltimos afios se ha hecho patente la necesidad de implantar unos cuidados
culturalmente competentes, ya que cada afio existe mas diversidad en todo el mundo. Para
poder llegar a dichos cuidados, los profesionales sanitarios de ben poner especial hincapié
en desarrollar habilidades como la autobservacion, la comunicacién y ser conscientes de la
falta de sensibilidad y humanidad que muchas veces se da hacia ciertas culturas o
colectivos que desconocemos y por ello deben ser especialmente respetuosos a la hora de
tratarlos (27).

Como ya se ha mencionado anteriormente, la comunicacion juega un papel principal a la
hora de relacionarse con otras culturas. La comunicacion intercultural es definida como el
conjunto de interacciones producidas entre dos o0 mas personas de distintas culturas, que
tratan de resolver las dificultades que encuentran en las relaciones interpersonales, (28) ya
gue muchas veces se producen malentendidos debidos a los problemas de comunicacién,
que ocasionan un déficit en la calidad de los cuidados culturalmente competentes que se
quieren impartir. Mejorando la comunicacion intercultural podemos ofrecer una mejor
atencion, respetando y tolerando las caracteristicas propias de la cultura de nuestro
interlocutor.

Hay que alejarse del ethocentrismo, que es el pensamiento de que nuestros valores y
creencias son superiores a los de los demas. Alejandonos de esa idea podemos llegar a ser
capaces de aumentar nuestro conocimiento acerca de otras culturas, haciéndonos
reflexionar sobre nuestra propia cultura y si no es posible llegar a un punto de acuerdo,
utilizar medidas como el uso de mediadores culturales para poder mejorar la comunicaciéon
con pacientes de otras culturas.

Si nos centramos en la enfermeria transcultural y cuidados al final de la vida, en cuanto a la
comunicacion, podemos observar que existe un conflicto con los principios de bioética. En
muchas ocasiones, la comunidad gitana al tratarse una cultura colectivista, priva de la
informacion de su mal prondstico al familiar enfermo, lo hacen ya que culturalmente esta asi
establecido y como medida de proteccion. El dilema moral que permite encontrar en una
situacion asi, es que si un paciente gitano que se encuentra recibiendo cuidados paliativos y
quiere saber mas acerca de su estado de salud y pronostico, como profesionales sanitarios
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si le proporcionasemos informacién estariamos obedeciendo al principio de autonomia, pero
estariamos realizando un acto etnocentrista, ya que estariamos imponiendo nuestra cultura
frente a la suya y desobedeciendo asi, el principio de beneficencia. Si actudsemos omitiendo
la informacion, estariamos actuando teniendo en cuenta que el principio de beneficencia y
los cuidados culturalmente competentes tiene mayor peso que el principio de autonomia
(27).

En situaciones complejas, como lo es el final de la vida, hay muchas aspectos donde las
diferencias culturales existentes pueden influir en la satisfaccion de los cuidados que
profesionales de salud proporcionan, como puede ser la comunicacion, el paliar los
sintomas que sufre, el nivel de sedacion, el lugar donde quiere morir o las practicas post-
morten. Por todo ello, es importante que seamos conscientes de las necesidades culturales
gque cada individuo precisa en la aplicacién de los cuidados paliativos (29).

Segun la teoria de Huang et al (30) existen diferentes factores que influyen en la asistencia
de cuidados de enfermeria, entre los que se incluyen: la visién e interpretacion de la cultura
por parte de las enfermeras, la filosofia de los cuidados culturales, las experiencias previas
con personas de diferentes culturas a la propia, los enfoques organizativos y en los cuidados
culturales (todos ellos relacionados entre si tal y como se muestra en la Figura 1.

Visidgny
comprension
de la cultura y
creencias
culturales

Experiencias
previas con
personas de
otras culturas

Acomodacion
de las
necesidades
culturales

Enfoque
organizativo a
los cuidados
culturales

Filosofiay
cuidados
culturales

Figura 1 : Acomodacion de las necesidades culturales de los pacientes y sus familiares en los CP
(30).
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La importancia de realizar unos cuidados paliativos culturalmente competentes como
profesionales de salud incluye (31):
— La atencién culturalmente sensible engloba el reconocimiento de mdltiples factores,
incluyendo, pero no limitando a esa etnia, genero, orientacion sexual y clase social.
— Los factores culturales influyen significativamente en la comunicacién con los
pacientes y las familias al final de la vida.
— La atencion culturalmente apropiada se proporciona mejor mediante un enfoque
interdisciplinario.
Hay que tener en cuenta que la bioética y la enfermeria transcultural nos permiten tener
varias soluciones para cada problema que se nos puede presentar. Todo ello hay que
tenerlo presente a la hora de realizar unos cuidados paliativos culturalmente competentes,
en los que debemos tener muy en cuenta la cultura del paciente y reflexionar sobre nuestra
propia cultura, ya que no se trata de imponer nuestra cultura frente a la suya, si no de llegar
a un punto intermedio, donde se respeten las Ultimas voluntades del paciente y asi poder
ofrecer unos cuidados al final de la vida dignos.

1.5 justificacion

La eleccién de este tema para el desarrollo del Trabajo de Fin de Grado de Enfermeria se
ha basado principalmente en la necesidad de conocer més acerca de la cultura gitana, ya
gue existen muy pocos estudios que relacionen los cuidados paliativos estandar con los
cuidados paliativos de la etnia gitana.

Es muy importante que los profesionales de la salud, en particular las enfermeras,
entendamos y respetemos las creencias culturales, valores y estilos de vida de nuestros
pacientes, por lo que es necesario que dispongamos de conocimientos y competencias para
ser capaces de orientar las acciones y las decisiones para asi poder obtener unos
resultados positivos y eficaces.

Aspectos como la religion, la cultura y la espiritualidad son muy importantes ya que influyen
en el modo vivir, asi como la apreciacidon que tienen de su propia salud y enfermedad. En
situaciones vitales, como lo es el final de la vida, estos aspectos obtienen un protagonismo
mas grande, ya que sienten la proximidad de la muerte. En situaciones asi, los profesionales
de enfermeria no solo debemos proporcionar unos cuidados paliativos efectivos, sino que
estos, deben tener en cuenta la necesidad de reflexionar sobre la cultura en los cuidados
que se proporcionan.

Por todo ello, se considera necesario realizar una revision de la literatura sobre la
15
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importancia de unos cuidados culturalmente congruentes en el ambito de los cuidados
paliativos centrados en la poblacion gitana. Con ello se podria contribuir a una mayor
sensibilizacion de los profesionales sanitarios hacia las diferencias culturales e incluso

mejorar la practica asistencial hacia este colectivo.
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Objetivos, pregunta de revision criterios de inclusion de
estudios

1. Objetivos

Objetivo general: conocer si se tienen en cuenta los arraigos culturales de la poblacion
gitana en la aplicacion de los cuidados al final de la vida.

Objetivos especificos:

— Describir la filosofia de los cuidados paliativos asi como la importancia de los mimos,
en la practica enfermera.

— Describir los programas de cuidados paliativos y sus servicios asistenciales en
Espana.

— Describir la epidemiologia de la poblacién gitana en Espafia.

— Describir que entiende la poblacién gitana por salud y enfermedad.

— Describir la cultura gitana centrdndonos en el proceso de duelo y luto.

— Describir los aspectos diferenciales que influyen en el proceso de muerte en la etnia
gitana.

2. Pregunta de revision
La pregunta de investigacion de mi trabajo es: ¢se tienen en cuenta los arraigos culturales
de la poblacion gitana en la aplicacién de los cuidados paliativos?

3. Criterios de inclusiéon de estudios

Los criterios de seleccién para la blusqueda bibliogréafica fueron seleccionados a partir de los
criterios de inclusion y de exclusion.

Los Criterios de inclusion de mi revision bibliogréfica son:

— Articulos que se encuentren en el intervalo entre los afios 2012 y 2018.
— Articulos que estén escritos es inglés o en castellano.

— Articulos que tengan acceso libre.

— Articulos cuya metodologia sea cualitiva o cuantitativa.

— Atrticulos que incluyan a poblacién adulta.

— Articulos que incluyan a poblacién en el ambito nacional.

Los criterios de exclusién de mi revision bibliogréfica son:

— Articulos que incluyan a pacientes paliativos pediatricos.

— Articulos que incluyan otra cultura diferente a la etnia gitana.

— Articulos que hablen de cuidados en el ambito de los servicios asistenciales en
cuidados paliativos que no se realicen en Espafia.
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Metodologia

1. Estrategia de busqueda.

Desde el 31/10/2017 al 22/01/2018 se revisaron las bases de datos electrénicas: Dialnet,
PubMed y Google académico.

Se aplicaron descriptores DECs y MESH vy el operador boleano, por el cual se obtuvieron
mas articulos, conforme a los criterios de inclusion seleccionados.

Las palabras clave que he empleado en mi busqueda bibliografica en castellano son:
cuidados paliativos, enfermeria transcultural, salud and enfermedad, cultura gitana, religion
and cultura, filosofia and cuidados paliativos.

Las palabras clave utilizadas en ingles son: palliative care, nursing, transcultural nursing,
terminal care, gypsies.

A continuacién, se muestra la combinacion de operadores boléanos que han sido utilizados
para llevar a cabo la busqueda de articulos, ademas de un diagrama de flujo explicativo con
los correspondientes filtros utilizados para restringir la busqueda.

BASES DE DATOS OPERADORES BOLEANOS TOTAL
“palliative care” AND “ nursing” AND | 47
“transcultural nursing”.

PUBMED
“ palliative care” AND “ nursing” AND | 6
“‘gypsies”

DIALNET “cuidados paliativos” AND “gitanos” 1
“‘enfermeria” AND “gitanos” 10

GOOGLE ACADEMICO “cuidados paliativos” AND “enfermeria |42
transcultural AND “gitanos”.

2. Seleccion de estudios.
Para la selecciéon de los estudios se realizaran dos fases:

Una primera seleccion de articulos: mediante la lectura de los titulos y los resumenes de
todos los resultados que fueron obtenidos tras el empleo de las estrategias de blsqueda en
las bases de datos ya mencionadas.

La segunda fase de seleccion se realizé teniendo en cuenta los objetivos especificos del
estudio y los criterios establecidos de inclusion y exclusién, eliminando asi los estudios que
se encontraban por duplicado. (Anexos 1y 2).
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Diaframa de flujo

- Se obtienen 1105 articulos.
- Se aplican limites y se obtuvieron 290 articulos
elegibles: Dialnet (104), Medline (29), Google

BUSQUEDA INICIAL Académico (113), Pubmed(44).

EN BASES DE DATOS

Eliminaciéon de 42

articulos duplicados.

- Al aplicar criterios de inclusién:
20 Articulos elegibles.

REVISION DE
TITULOS Y

RESUMENES

- Revisién de textos completos.
- Al aplicar criterios de inclusién:

: 6 articulos seleccionados.
REVISON DE TEXTO

COMPLETO

IRENE SANTUY ORTEGA

- Idioma: Inglés y espafiol.
- Intervalo: de 2012 a 2018.
- Acceso libre,

- Metodologia cualitativa,
cuantitativa o mixta.

- Literatura gris.

- Estudios con pacientes
adultos

- Poblacion nacional.

- Comparacion de distintos.

Tabla articulos seleccionados para la revision sistemética.

AUTOR TITULO ANO
Malloy P, Paice J, Coyle N, Promoting Palliative Care 2014
Coyne P, Smith T, Ferrell B Worldwide Through
International Nursing
Education.
Harris P Cross-cultural palliative care | 2013
McGee P, lohnson M Developing cultural 2014
competence in palliative care
Badia Valera M, Marcos Los cuidados paliativos y la 2015
Lezcano C, Aguarrdén M muerte en los gitanos.
Gil Estevan M, Solano Ruiz Madre y mujer gitana 2014
M.
Beltran Rodriguez, Rafael Antropologia y Enfermeria 2014
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3. Evaluacién critica.
Se llevara a cabo una lectura critica de cada uno de los estudios que se emplearan en la
revision sistemética.

Para determinar la calidad de los articulos en la unidad de analisis se utilizara la herramienta
de lectura critica CASPe (Anexo 3).

Para poder llevar a cabo la lectura critica de los articulos descriptivos, en primer lugar me
haré tres preguntas sobre el articulo, como son: ¢Cual es el grado de validez de los
resultados de ese estudio?, ¢Qué recomendaciones tiene el estudio en cuestion y cuales
son?, ¢ los resultados obtenidos son aplicables a mi poblacién diana?

A continuacién analizare tres cuestiones como son: ¢cudl es el problema estudiado y por
qué se estudia?, ¢ Como y con qué materiales se estudi6 el problema?, ;Qué se encontr6? y
por ultimo, ¢Qué significa lo hallado?

Por ultimo y una vez que ya tengas los datos obtenidos de la lectura critica de los articulos
descriptivos, realizare las siguientes preguntas sobre dichos articulos: ¢ Son validos y fiables
las descripciones y narraciones de este estudio?, ¢Cudles son las metaforas, categorias,
significados o hallazgos implicitos o explicitos de este estudio descriptivo?, ¢Son
transferibles los hallazgos a otras situaciones o contextos?, ¢Podrian las metaforas,
categorias o hallazgos implicitos y explicitos a la practica?, ¢ Tienen una utilidad aplicada?
(Anexos 5,6y 7) (32).

4. Extraccion de datos.

Para llevar a cabo la extraccion de datos de aquellos estudios seleccionados he realizado
una tabla de resultados, que sera la que utilice como herramienta para la extraccion de
dichos datos. La tabla la estructurare segun los hallazgos realizados por orden cronoldgico,
pais de origen, el tipo de estudio, asi como la metodologia, los objetivos, los resultados y las
conclusiones de cada uno de los estudios seleccionados a través de la valoracion critica
(Anexo 8).

5. Sintesis de resultados

— Se obtendran datos de para identificar las demandas y necesidades de la comunidad
gitana en los cuidados al final de la vida.

— Se obtendran datos para conocer el significado de cuidados paliativos

— Se obtendran datos para conocer la importancia de dar como enfermeros unos
cuidados culturalmente congruentes a la comunidad gitana.

— Se obtendran datos como conocer como es la distribucion demografica de la
comunidad gitana en nuestro pais.

— Se obtendran datos de la diferencia del concepto de salud y enfermedad entre la
poblacion espafiola y la comunidad gitana.

— Se obtendran datos sobre las caracteristicas de la poblacion gitana frente al duelo.

— Se obtendran datos del concepto de luto en la comunidad gitana.
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Limitaciones

Sdélo se han utilizado aquellos articulos escritos en inglés y en castellano.

Solo se han utilizado aquellos articulos de libre acceso.
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Cronograma

Las etapas de la realizacién del estudio son: (Anexo 9)

12 fase del estudio, etapa conceptual: corresponde al momento en el que propuse
el problema, estudié el estado actual del tema, pensé los objetivos especificos y
realicé mi pregunta de investigacion.

22 fase del estudio, etapa metodolégica: corresponde al momento en el que
desarrollé la eleccion del disefio de investigacion, asi como la poblacién de estudio,
las herramientas de recogida y el posterior andlisis de los datos de las fuentes de
informacion.

32 fase del estudio, etapa técnica: esta fase corresponde al trabajo que tendré que
llevar a cabo el dia que decida hacer un Master y proseguir con el estudio de este
tema, en el cual intentare responder al problema de investigacion que planteé
inicialmente. Se compone de varias fases:

o Recogida de datos: Se llevard a cabo a través de los instrumentos
seleccionados en la etapa anterior

o Andlisis de los datos: cuando los datos que obtenga considere que son
relevantes para mi estudio, y teniendo en cuenta la pregunta de investigacion,
procederé a analizar dichos datos.

o Interpretacion de los datos: consiste en interpretar los datos que ya he
analizado anteriormente teniendo en cuenta el contexto de su obtencioén.

o Difusién de los resultados: una vez haya obtenido los resultados, estos seran
difundidos a través de publicaciones en revistas cuyo fin sera el de ayudar a
otros profesionales sanitarios a mejorar en su asistencia a la comunidad
gitana a través de la evidencia cientifica.
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Anexo 1: Tabla sobre los criterios de inclusion.

CRITERIOS DE INCLUSION

Poblacion diana

Colectivo de la etnia gitana en Espafa.

Tematica e informacién que
deben incluir
los articulos

— Documentacién sobre la definicion de cuidados
paliativos.

— Documentacion sobre las normas de calidad y
estandares de los cuidados paliativos.

— Documentacion sobre la aplicacion de los
cuidados paliativos en Esparia.

— Documentacién sobre los servicios asistenciales
de cuidados paliativos.

— Documentacion sobre la demografia 'y
epidemiologia del colectivo gitano.

— Documentacion sobre el concepto salud y
enfermedad.

— Documentacion sobre los rasgos caracteristicos
de la poblacién gitana.

— Documentacién sobre el concepto de enfermeria
transcultural.

— Documentacién que relacione la enfermeria
transcultural con los cuidados al final de la vida.
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Anexo 2: tabla sobre los criterios de exclusion.

CRITERIOS DE EXCLUSION

— Poblacién no perteneciente a la etnia gitana.

Poblacion excluida o .
— Poblacion infantil.

— Documentacion que no se encuentre relacionada
con los cuidados paliativos.

— Documentacién que no se encuentre relacionada
con la enfermeria transcultural.

Teméatica excluida ., : L

— Documentacion que no presente informacion
sobre los temas incluidos en la revision
sistematica, aunque si presente informacion
sobre los cuidados paliativos.
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Anexo 3: Tabla de lectura critica de los articulos; realizado a través de la herramienta de

lectura critica CASPe para metodologia cualitativa.

Preguntas "de eliminaciéon”

1 ¢Se definieron de forma clara los objetivos

de la investigacion?

PISTA: Considera

- ¢Queda implicita/explicita la
pregunta de investigacion?

- ¢Se identifica con claridad el
objetivo/s de investigacion?

- ¢Se justifica'la relevancia delos
mismos?

O

Si

NO SE

2 (Es congruente la metodologia cualitativa?

PISTA: Considera

-~ Silainvestigacion pretende explorar
las conductas o experiencias
subjetivas de los participantes con
respecto ol fenomenco de estudio.

- ¢éEs apropiada la metodologia
cugalitativa para dar respuesta a los
objetivos de investigacion
planteados?

NO SE

NO

3 (El método de investigacion es adecuado

para alcanzar los objetivos?

PISTA: Considera

- Sielinvestigador hace explicito y
justifica el método elegido (p.ej.
fenomenologia, teoria
fundamentada, etnologia, etc.).

é¢Merece la pena continuar?

Si

NOSE

NO
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4 (la estrategia de seleccion de

participantes es congruente con la
pregunta de investigacion y el método
utilizado?

PISTA: Considera si

- Hay alguna explicacion relativa a la
seleccion de los participantes.

- Justifica por qué los participantes
seleccionados eran los mas adecuados
para acceder al tipo de conocimiento que
requeria el estudio.

- El investigador explica quién, como,
donde se convoco a los participantes del
estudio.

|m)

Si

NO SE NO

¢éLas técnicas de recogida de datos
utilizados son congruentes con la
pregunta de investigacion y el método
utilizado?

PISTA: Considera si

-El ambito de estudio esta justificado.

-Si se especifica claramente y justifica la
técnica de recogida de datos (p. ej.
entrevistas, grupos de discusion,
observacion participante, etc.).

-Si se detallan aspectos concretos del
proceso de recogida de datos (p. ej.
elaboracion de la guia de entrevista,
diseno de los grupos de discusion, proceso
de observacion).

- Si se ha modificado la estrategia de
recogida de datos a lo largo del.estudio y
si es asi, éexplica el investigador coémo y
por qué?

+ Si se explicita el formato de registro de los
datos (p. ej: grabaciones de audio/video,
cuaderno de campo, etc.)

-'Si el investigador alcanza la saturacion de
datos y reflexiona sobre ello.

0

Si

NO SE NO




TFG

IRENE SANTUY ORTEGA

6 ¢Se ha reflexionado sobre la relacion entre

el investigador y el objeto de investigacion
(reflexividad)?

PISTA: Considera

-Si el investigador ha examinado de forma
critica su propio rol en el proceso de
investigacion (el investigador como
instrumento de investigacion), incluyendo
sesgos potenciales:

- En la formulacion de la pregunta de
investigacion.

- En la recogida de-datos, incluida la
seleccién de participantes y lo
eleccion del Gmbito de estudio.

- Si el investigador refleja’y justifica los
‘cambios conceptuales (reformulacion de la
pregunta y-objetivos de la investigacion) y
metodoldgicos (criterios de inclusion,
estrategia de muestreo, técnicas de
recogida de datos, etc.).

Si

o

NO SE

u]

NO

7 ¢Se han tenido en cuenta los aspectos
éticos?

PISTA: Considera
- Si el investigador ha detallado aspectos
relacionados con:

- El consentimiento informado.

- La confidencialidad de los datos.

- El manejo de la vulnerabilidad
emocional (efectos del estudio Sobre
los participantes durante y después
del mismo como consecuencia de la
toma de consciencia de-su propia
experiencia).

- 5i se ha solicitado aprobacion de ua
comité ético.

Si

NO SE

NO
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8 (Fue el andlisis de datos suficientemente

riguroso?
PISTA: Considera

- Si hay una descripcion detallada del tipo
de analisis (de contenido, del discurso,
etc.) y del proceso.

- Si queda claro como las categorias o
temas emergentes derivaron de los datos.

- Si se presentan fragmentos originales de
discurso significativos (verbatim) para
ilustrar los resultados y se referencia su
procedencia (p. ej. entrevistado 1, grupo
de discusion 3, etc.)

-~ Hasta qué punto se han tenido en cuenta
en el praceso de andalisis los datos
contradictorios (cosas negativos @ casos
extremos).

- Si el'investigador ha examinado de forma
critica su propio ral y su-subjetividad de
andlisis.

9 ¢Es clara la exposicion de los resultados?

PISTA: Considera si

- Los resultados corresponden a la pregunta
de investigacion.

- Los resultados se exponen de una forma
detallada, comprensible.

-Si se comparan o discuten los hallazgos de
la investigacion con los resultados de
investigaciones previas.

- Si el investigador justifica estrategias
llevadas a cobo para asegurar la
credibilidad de los resultados (p.ej.
triangulacion, validacion por los
participantes del estudio, etc.)

- Si se reflexiona sobre las limitaciones del
estudio.

Si

NO SE NO
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C/éSon los resultados aplicables en tu medio?

10 ¢Son aplicables los resultados de la o

investigacion?
PISTA: Considera si

-El investigador explica la contribucion que
los resultados aportan al conocimiento
existente y a la prdctica clinica.

- Se identifican lineas futuras de
investigacion.

-El investigador reflexiona acerca de la
transferibilidad de los resultados a otros
contextos.
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Anexo 4. Tabla de lectura critica de articulos descriptivos; primera fase

¢, Cual es el grado de validez de los resultados de ese
estudio?

¢ Qué recomendaciones tiene el estudio en cuestion y
cuales son?

¢ Los resultados obtenidos son aplicables a mi poblacion
diana?
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Anexo 5: Tabla de lectura critica de articulos descriptivos; segunda fase.

Identificaciébn del problema de estudio, asi
como de los métodos y de la teoria.

Identificacién de las recomendaciones y de
los hallazgos del estudio frente al problema que
se aborda.

Utilidad de los hallazgos.
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Anexo 6: Tabla de lectura critica de los articulos descriptivos; tercera fase.

¢Son vdlidas y fiables las descripciones y
narraciones de este estudio descriptivo?

¢, Cuales son las metaforas, las categorias,
significados o hallazgos implicitos o explicitos
de este estudio?

¢Son transferibles los hallazgos a otras
situaciones o contextos?

¢Podrian aplicarse las metaforas, categorias
o hallazgos a la préactica?

¢ Tienen una utilidad aplicada?
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Anexo 7. Tabla herramienta de extraccion de datos

Afno del articulo

Pais de origen

Tipo de estudio

Aspectos relacionados de la cultura gitana.

Resultados
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Anexo 8: Tabla cronograma y etapas del proyecto.

IRENE SANTUY ORTEGA

ETAPAS Sept. | Oct. | Nov. | Dic. | Ene.
2017 | 2017 | 2017 | 2017 | 2018

Febr.
2018

Mar.
2018

Abr.
2018

Sept.
2018

Oct.
2018

Nov.
2018

Conceptual

metodoldgica

técnica
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