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RESUMEN

La pandemia por COVID ha supuesto limitacio-
nes de acceso a los sistemas convencionales.
En contextos de exclusion social y desigualdad,
como es el caso de la poblacion gitana, estas
dificultades se hacen mas patentes. La forma-
cion de los profesionales en sensibilizacion
cultural y diversidad puede mejorar la atencion
a los cuidados, en este caso en relacion a los
cuidados paliativos y la muerte. En el presente
articulo se reporta un caso clinico de atencion al
final de la vida en una comunidad gitana duran-
te la pandemia.

Palabras clave: Romani; Cuidados Paliativos;
Participacion de la Comunidad; Servicios de
Atencion de Salud a Domicilio.
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ABSTRACT

The COVID pandemic has limited access to
conventional healthcare systems. In contexts
of social exclusion and inequality, as in Gypsy
population, these difficulties become more evi-
dent. Training of professionals in cultural aware-
ness and diversity can improve attention, in this
case in relation to palliative care and death. This
article reports a clinical case of end-of-life care
in a gypsy community during the pandemic.

Keywords: Roma; Palliative Care; Community
Participation; Home Care Services.
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INTRODUCCION

La existencia de un gradiente social en salud hace necesario que se promuevan politicas que
garanticen la equidad, con atencién universal, pero proporcional a la necesidad de cuidados. En
contextos vulnerables, como en poblacion de etnia gitana, este enfoque guarda especial importan-
cial.

En Espafia, el Ministerio de Sanidad elaboré un documento que incide en la necesidad de for-
macion de los profesionales sanitarios sobre cultura y comunidad gitana®®. El aprendizaje en sensi-
bilizacion cultural y diversidad puede facilitar la asistencia a este colectivo®.

La comunidad gitana posee unas caracteristicas intrinsecas en relacion a aspectos de salud
y enfermedad. En nuestro pais, un gran porcentaje de poblacion gitana concibe la salud como la
ausencia de enfermedad y ésta como una situacion invalidante ligada a la muerte, por lo que una
vez ha aparecido la enfermedad, la actuacién debe ser inmediata y resolutiva®. Algunos temas de
salud son considerados tabu y se han descrito sensibilidades en torno a los cuidados paliativos al
final de la vida y al cancer. El cancer se enmarca y articula en gran medida en términos de muerte
y decadencia®. Por ello, evitan incidir en estos temas y emplean estrategias para desvincularse de
los mismos®©*.

Ademas, en esta etnia, el apoyo al enfermo se considera una responsabilidad compartida, sien-
do la familia un pilar fundamental®®. En la etapa final de la vida, para este colectivo es imprescindi-
ble cumplir con el deseo del paciente de rodearse de sus allegados®. Este hecho, puede generar
tensiones en los profesionales de la salud, por el nimero de familiares que acompafian o visitan a
los que reciben atencién médica®.

La pandemia por COVID (Coronavirus Disease) ha limitado la frecuentacion hospitalaria y el
acompafiamiento de los pacientes crénicos-complejos®. Una encuesta reciente realizada en 592
hogares de poblacion gitana en Espana, observé un empeoramiento en la autopercepcion en salud
durante el confinamiento!”. A continuacion, se describe una experiencia de atencion al final de la
vida en el domicilio, de una comunidad gitana durante la pandemia por COVID-19.

DESARROLLO DE LA EXPERIENCIA

Se presenta el caso de una paciente de 74 afios, con antecedentes de hipertension arterial, sindro-
me de apnea obstructiva del suefio y adenocarcinoma pulmonar estadio IV.

En su historial consta el diagnéstico de cancer pulmonar desde agosto de 2018. Un mes mas
tarde, en consulta de oncologia médica, se reflejo que los familiares de la paciente acudieron para
solventar dudas sobre manejo de la informacién, solicitaron “que no se mencione la palabra cancer
a la enferma” y se intentd desbloquear conspiracion del silencio.

Durante dos afos la paciente recibié quimioterapia, a pesar lo cual hubo progresién de en-
fermedad, apareciendo metastasis hepaticas, pulmonares, ganglionares y éseas. En octubre de
2020, la enferma estaba encamada, con necesidad continua de cuidados y presentaba disnea a
moderados esfuerzos, por lo que se realizd interconsulta a Unidad de Hospitalizacion a Domicilio
para manejo sintomatico.

En una primera visita domiciliaria, se objetiva que la paciente vive en un barrio de bajo nivel
socioecondmico, con predominio de etnia gitana y cuenta con buen apoyo familiar (cuidadora prin-
cipal una de sus hijas y disfruta de la compafia de 7 hijos, nietos y bisnietos que habitan en las
inmediaciones y acuden regularmente). Desea que las decisiones terapéuticas se compartan con
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su familia y sobre todo con su primogénito, al que delega toda responsabilidad. Es conocedora de
mal prondéstico a medio-corto plazo.

Los sintomas que presenta son: disnea y dolor costal controlados con analgesia oral (tramadol,
paracetamol), prednisona, inhalaciones de salbutamol e ipratropio, oxigenoterapia en gafas nasa-
les y ventilacion con presion positiva continua en la via aérea (CPAP = Continous Positive Airway
Pressure). En la exploracion destaca: Saturacion 98% con oxigenoterapia, auscultaciéon con sibilan-
tes dispersos en hemitérax derecho.

En las dos semanas siguientes, presenta empeoramiento del dolor y disnea, por lo que se instau-
ra tratamiento con opioides mayores. Consiguientemente, tiene vomitos y estrefiimiento que requie-
ren antieméticos, laxantes y enemas. Ante hiporexia y deterioro clinico progresivo con dolor 8 por
escala analdgica visual y disnea, se prepara infusor con cloruro moérfico y granisetréon y se aumenta
oxigenoterapia.

En sucesivos controles, aumenta la disnea, presentando hipoventilacion en 2/3 hemitérax dere-
cho y precisando infusor permanente para control sintomatico. Expresa ansiedad intensa ante la
ausencia de mejoria. Ademas, presenta complicacion con episodio de hemorragia digestiva baja.

En esta situacion, se acuerdan decisiones con la paciente y miembros “clave” de la familia. A
destacar, que aunque inicialmente la familia solicita al equipo médico que no se pronuncie la pa-
labra “muerte” delante de la enferma, respetan que si ésta preguntara, se abordase. El manejo es
complejo por las caracteristicas intrinsecas de esta comunidad: la paciente precisa consensuar la
decision con el jefe familiar y expresan dudas sobre la sedacion vinculadas con creencias religio-
sas.

Se realiza escucha activa y se plantea manejo domiciliario versus hospitalario en situacion final
de vida. Manifiestan que aunque en un primer momento hubieran preferido una actuacion hospita-
laria por la mayor infraestructura, en situacion de pandemia por COVID-19, anteponen el acompa-
flamiento de la paciente (miedo a que fallezca sola y no se puedan despedir). Demandan visitas
diarias para apoyo terapéutico y emocional.

Finalmente se logra control de sintomas en situacion final de vida y se realiza educacion terapéu-
tica y adiestramiento en uso de medicacion en domicilio, donde, fallece la paciente.

CONCLUSIONES

El contexto cultural de cada etnia o comunidad debe considerarse al realizar una valoracion integral
del paciente.

En poblacioén gitana, el abordaje comunitario es complejo y de especial relevancia en la atencion
en fase final de vida.

La pandemia por la COVID-19 ha dificultado el acceso al sistema de salud y ha condicionado
una adaptacion del modelo de atencion en los pacientes cronicos-complejos y en entornos de vul-
nerabilidad e inequidad social.
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