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Una guia para el cuidado de
personas LGBT

Los servicios de cuidados suelen plantear desafios. Aquellas
personas que proporcionan o administran el cuidado de alguien
con una enfermedad crénica o grave pueden sentir angustia y
agotamiento fisico. Los acompanantes pueden tener dificultades
financieras, y puede resultarles dificil o frustrante coordinar los
cuidados. Pero los cuidados también traen muchas recompensas.
Estas recompensas incluyen la reafirmacién del amor y el respeto
entre el acompanante y la persona que recibe los cuidados.

Las personas lesbianas, gay, bisexuales o transexuales (LGBT), ya
sean acompanantes o enfermos que necesitan cuidados (y a
menudo ambos son LGBT), pueden enfrentar desafios
especiales. Esta guia trata acerca de algunos de esos desafios,
incluyendo el cambio del lugar donde se reciben los cuidados,
como por ejemplo el ingreso a un hospital, el alta y el paso al
hogar o a un programa de rehabilitacién en un sanatorio.

En esta guia, el término "acompanante familiar" se refiere a todas
las personas que proporcionen o administren los cuidados de
alguien que padece una enfermedad crénica o grave. Los
acompanantes familiares pueden formar parte de la familia de
origen del paciente, o bien de su familia por eleccién. Es por ello
gue esta guia puede referirse a la persona que recibe los cuidados
como su "familiar".
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En ocasiones, un
acompafante cuida a su
pareja, a un amigo LGBT
y a uno de sus padres al
mismo tiempo.
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iUsted no esta solo!

Uno de cada cinco adultos estadounidenses (asi como también
muchos adolescentes e incluso nifios) se convierten en
acompanantes. Como grupo, las personas LGBT tienden a
convertirse en acompanantes. Esto se debe a que muchos de ellos
son solteros o no tienen hijos. Sus familias de origen podran
verlos como las personas mas disponibles para cuidar a familiares
mayores (o incluso ellos podran verse a si mismos asi). Muchos
han formado vinculos cercanos con otras personas de la
comunidad LGBT. Ellos comprenden la necesidad que tienen las
personas mayores o enfermas de recibir ayuda de personas
conocidas.

Historia especial de los cuidados en la
poblacién LGBT

Durante los primeros afnos de la epidemia del VIH/SIDA, los
hombres homosexuales y las lesbianas eran los principales, y a
veces los Uunicos acompanantes de sus amigos y seres queridos.
Esta experiencia tuvo un gran impacto sobre la generacién que
pasoé por ese momento y que ahora podria necesitar
acompanantes que los cuiden. Algunos podran recordar el
estigma y el miedo. Otros podran enfocarse en la comunidad,
cuidadndose a si mismos.

Dado que fueron victimas del rechazo y la falta de respeto en
centros de salud, muchas personas mayores LGBT evitan tener
que consultar a un médico hasta presentarse un problema grave.
Otros han encontrado a médicos de cabecera que se sienten
comodos atendiendo a pacientes LGBT. Estos profesionales de la
salud abiertos a la comunidad LGBT podrian no estar disponibles
cuando su familiar tenga una emergencia o ingrese a un hospital
0 a un sanatorio. También podran presentarse problemas cuando
su familiar necesite servicios de salud en el hogar.

Salas de emergencia y hospitales

Todos los acompanantes deben tener los mismos derechos,
responsabilidades y obligaciones, pero algunos acompanantes de
personas LGBT tienen problemas para cumplir este papel. A
menudo no es posible seleccionar médicos que sean abiertos a la
comunidad LGBT, en especial cuando su familiar ingresa en una
sala de emergencia o un hospital. Si el ingreso al hospital fue
planeado, usted podra seleccionar uno (teniendo en cuenta su
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situacién geografica y de seguro médico). No seleccione un
hospital basandose sélo en lo que otras personas dicen. Si bien
alguien podria haber tenido una buena experiencia en cierto
hospital, es posible que no haya sido asi para otra persona. Hay
muchos factores que dependen de los médicos, enfermeras y
trabajadores sociales que el paciente conoce durante el proceso.

El médico de cabecera de su familiar podria no ser el que dirige
los servicios del hospital. A menudo son los "médicos de planta”
quienes asumen este rol. Estos son médicos que estan entrenados
para proporcionar cuidados criticos, ven a los pacientes sélo en el
hospital, y que estan disponibles en todo momento durante el dia
o la noche. Pero los médicos de planta no tienen una relacion a
largo plazo con los pacientes. De hecho, es posible que vea a un
médico de planta distinto cada dia.

Es importante que los hospitales se comuniquen con el médico de
cabecera del paciente. Para fomentar esto, informe al médico de
cabecera que su familiar esta en el hospital y pidale que se
comunique con el médico de planta a cargo. Esta comunicacién
puede prevenir errores (de medicamentos u otros temas médicos)
y ayudar en la planificacion del alta. También puede ser
reconfortante saber que el médico en el cual su familiar confia
estd involucrado activamente en sus cuidados.

Documentos legales

Siempre es un desafio moverse en un entorno poco familiar, ya
sea la sala de emergencias, el hospital u otro centro médico. Es
util prepararse de antemano. Una forma importante de hacerlo es
preparando los documentos legales necesarios. Las familias de
origen o el personal del centro médico podrian cuestionar el
derecho de las personas LGBT a participar en la toma de
decisiones o incluso de visitar al paciente en el hospital. No existe
una garantia absoluta contra incidentes, pero existen algunas
formas de reducir la probabilidad y de acceder a recursos en caso
de que esto suceda.

Las leyes estatales designan a la persona capaz de tomar
decisiones sobre asuntos médicos para pacientes que no pueden
hacerlo por si mismos. Estas leyes también rigen sobre el tipo de
evidencia necesaria. Si usted y la persona que esta cuidando viven
cerca de una frontera estatal o pasan mucho tiempo en otro
estado, es muy importante que tenga documentos que lo
identifiquen como la persona responsable en ambos estados. El
hecho de que dos personas estén legalmente casadas, en union
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civil o en concubinato en un estado no garantiza el
reconocimiento de esta condiciéon en otro estado.

A continuacién figura una lista de documentos médicos importantes. Asegurese de que estos
documentos estén actualizados y en un lugar donde pueda ubicarlos facilmente. Estos documentos
no son Utiles si se encuentran en la oficina de un abogado o en una caja de seguridad.

Lista de documentos legales

incluye un poder de servicios médicos
y el testamento en vida

Documento Propésito Fecha en Ubicacién
que fue
firmado

Instruccion Define los cuidados que desea recibir la

anticipada persona, en especial al final de su vida;

Poder de servicios
médicos

Designa a una persona para que tome
decisiones médicas si el paciente ha
perdido la capacidad de hacerlo (ya sea
temporal o permanentemente)

Testamento en
vida

Un tipo de instruccion anticipada que
designa los deseos personales
en cuanto a tipos de cuidados

Representacion
legal financiera

Otorga a otra persona la capacidad de
administrar el dinero; esta capacidad
puede ser integral o limitada

Instruccion de
visitas al hospital

Proporciona una lista de las personas que
tienen permitido visitar al paciente (y
aquellas que no)

Descargo de
HIPAA

Da al hospital u a otro proveedor de
servicios el permiso para divulgar la
informacion médica del paciente a un
acompanante u otra persona (no es
legalmente necesario, pero es posible
que las normas del hospital lo exijan).

Si se dirige a la sala de emergencias o al hospital, lleve estos documentos junto con la

informacion del seguro del paciente y una lista de los medicamentos que toma actualmente.
Para obtener mas informacién consulte la guia para los acompanantes familiares sobre salas de
emergencia http://www.nextstepincare.org/Caregiver Home/ER Visits/.

www.nextstepincare.org ©2011 United Hospital Fund
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pacientes LGBT o sus
acompanantes, es posible
que no se den cuenta ni
comprendan que el
paciente y/o su
acompanante es LGBT.
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Otros documentos que podran ser importantes incluyen un
testamento (de bienes personales) instrucciones funerarias (en
especial si usted o su familiar anticipan la posibilidad de
desacuerdos, por ejemplo, con la familia de origen), y
beneficiarios del seguro de vida u otros bienes que no se incluyen
en el testamento. Esta lista es tan sélo un punto de partida. Lo
mejor es consultar con un abogado que conozca las inquietudes y
las leyes estatales para personas LGBT para asegurarse de que
estos documentos estén correctamente escritos.

Instrucciones médicas

Ademas de los documentos legales, es posible que necesite
instrucciones (6rdenes) firmadas por un médico. Por ejemplo, si
su familiar recibe cuidados en el hogar y no desea ciertos
procedimientos de emergencia (como por ejemplo RCP o un tubo
respiratorio), usted necesitard una orden de no resucitacién o no
intubacién, fuera del hospital (o la comunidad), firmada por un
médico. Estas 6rdenes varian segun el estado.

Si su familiar esta por transferirse desde un hospital a otro centro
de salud, el médico de planta podria pedirle al paciente (y a usted,
como su apoderado de servicios médicos) que firme una orden
médica de tratamiento para el mantenimiento de la vida (POLST).
El objetivo de este documento es garantizar el cumplimiento de
una instruccién anticipada. Pero debe estar seguro de haber
tomado en cuenta todos los factores antes de firmar la orden (ya
sea usted o su familiar). Por ejemplo, al marcar la opcion "no
antibiéticos", jsu familiar quiere decir "no proporcionar
antibidticos bajo ninguna circunstancia" o "no proporcionar
antibioticos que tengan como objetivo prolongar la vida en lugar
de aliviar el dolor"?, ;"No utilizar tubo respiratorio mecanico"
significa "nunca" o su familiar desea probar la maquina durante
un tiempo determinado? Asegurese de que un profesional de la
saluda haya respondido a todas sus preguntas antes de firmar.

Identificarse

Cualquier persona que acompafie a un paciente a la sala de
emergencias, al hospital para una internaciéon, o a un programa
de rehabilitacidon en un sanatorio, a menudo debera responder a
las siguientes preguntas: ";Quién es usted?" O tal vez la pregunta
esté formulada como una confirmacién: ";Y usted es la hija del
paciente"? Muchos miembros del personal de los hospitales aun
piensan en términos de categorias indefinidas tales como
"familiar inmediato", lo cual puede incluir a varios parientes, y
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"pariente cercano", que es el término legal que identifica a los
parientes de personas fallecidas.

Usted puede decidir qué hacer en una situacion asi. Si esta
cuidando a su padre, su madre, un hermano u otro miembro de
su familia de origen, digalo. Si esta cuidando de su pareja o amigo
LGBT, podra aceptar la designacion que se le asigne ("Si, soy su
hermana") o aclarar el malentendido. Algunos acompanantes
LGBT desean aclarar las cosas para evitar secretos. Otros prefieren
mantener esta informacién en privado. Y algunos optan por la no
resistencia y siguen si aclarar el malentendido. Pero mantener
esta informacién en privado puede ser emocionalmente
incémodo y traer otros problemas mas tarde. Mucho depende de
los sentimientos de la persona que esta recibiendo los cuidados.
Luego de afnos de mantener su identidad en secreto, las personas
LGBT mayores podrian preocuparse por los estigmasy la
exposicion.

Podria preocuparle que, al ser explicito acerca de su identidad o
su relacién, algunas personas podrian molestar a su familiar o
brindarle cuidados inadecuados, si bien esto no deberia pasar. Por
desgracia, algunos miembros del personal podrian brindar malos
cuidados a su familiar (por ejemplo, podrian no higienizarlo o no
ayudarlo a alimentarse) por varios motivos, y usted debera
informar esto sin importar su decisiéon de identificarse. La mejor
defensa contra los malos cuidados estar alerta. Esto incluye estar
presente en el hospital u otro centro, presentandose como la
persona mas responsable por el paciente en su casa, e
identificando a los miembros del personal mas cooperadores. Si
bien no siempre podra estar presente, es bueno visitar al paciente
durante los diferentes turnos, llamar y formular preguntas
informadas.

Existe una diferencia entre los malos cuidados y los cuidados
irrespetuosos:

» Los malos cuidados no son aceptables, ya que afectan el
bienestar fisico del paciente.

» Los cuidados irrespetuosos, como por ejemplo comentarios
hostiles o bromas sobre la orientacién sexual, son inaceptables
porque atentan contra la dignidad del paciente.

Los cuidados irrespetuosos no se limitan a las personas LGBT. Los
miembros de grupos minoritarios, las personas que padecen
demencia o enfermedades mentales, las personas que no hablan
inglés, todos ellos pueden ser victima de insultos o rétulos
degradantes. Esto puede afectar tanto a los pacientes como al
personal del hospital, que también pueden ser victimas de
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abusos fisicos o verbales, como por ejemplo cuando los pacientes
se niegan a ser atendidos por alguien de otra raza o religion.
Nadie, ni los pacientes, ni los acompanantes ni los miembros del
personal, debe recibir esta clase de trato. Sin embargo, estos
incidentes ocurren debido a que los hospitales y las salas de
emergencia son lugares donde hay muchas emociones, dramay
tension.

;Qué debe hacer si esto le sucede a usted o a su familiar? Mucho
depende de la situacién y de su tolerancia por el mal
comportamiento. Intente distinguir entre los comentarios que
tienen la intencién de herir, y los que sélo se hacen por curiosidad
o por falta de conocimiento. Tal vez pueda evitar esto informando
a la otra persona (miembro del personal, paciente o familiar del
paciente) que le molesta su actitud o su manera de hablar. Si esto
no resulta util, solicite hablar con la enfermera principal (siempre
gue él o ella no haya formado parte del incidente), el defensor de
pacientes del hospital, o el director de enfermeria. Si todo lo
demas falla, comuniquese con el administrador a cargo.

Las internaciones suelen durar muy poco tiempo. Es posible que
nunca vuelva a ver al miembro del personal que lo ofendio, o que
el companiero de cuarto que tiene actitud hostil deba abandonar
el hospital ese mismo dia. Tal vez no tenga sentido presentar una
gueja importante en ese momento, pero sepa que podra hacerlo
mas adelante. Si el incidente afecta la salud de su familiar o le
provoca angustia emocional, es posible que desee encargarse del
problema de inmediato.

Planificar el alta

La mayoria de las internaciones duran muy poco tiempo. Por lo
tanto, ni bien su familiar ingrese, usted debera empezar a pensar
acerca de lo que sucedera luego de la fecha de alta. No espere
hasta que el trabajador social de la unidad lo encuentre. En lugar
de ello, busquelo tan pronto como pueda. Si ya tiene experiencia
como acompanante, es posible que ya sepa lo que mejor
funcionard para usted y su familiar. Tal vez haya tenido buenas o
malas experiencias con ciertos programas de rehabilitacion o
agencias de cuidados en el hogar. Si es la primera vez que hace de
acompanante, deberd conocer rapidamente las opciones de alta.

Si existen problemas médicos que exigen un control del paciente,
o si su familiar necesita rehabilitacion fisica o cardiaca, por lo
general se le recomendara transferirlo a un centro de enfermeria
especializada. Muchas personas LGBT mayores se niegan a seguir
esta recomendacién por miedo a sentirse aislados y
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discriminados. Es necesario tomar en serio estos miedos. Sin
embargo, es posible que regresar a casa no sea una opcion,
incluso con servicios de enfermeria.

El trabajador social podra entregarle una lista con las opciones de
alta sin hacer ninguna recomendacién. De ser asi, usted deberd
investigar estas opciones rapidamente, ya que los plazos pueden
ser muy cortos. Una estadia en un programa de rehabilitacién
puede durar semanas en lugar de dias, por lo tanto le
recomendamos buscar un lugar que esté abierto a pacientes
LGBT. Revise los sitios Web de los sanatorios para buscar detalles
gue sugieran la inclusién, como por ejemplo fotografias de
pacientes o personal multicultural. Comuniquese con el director
de admisién para conocer las politicas de la instituciéon en cuanto
a pacientes LGBT y el entrenamiento del personal acerca de la
sensibilidad cultural. Esta investigacién podra ser reconfortante
para su familiar, haciéndola saber que estara en un lugar seguro.
Por supuesto, la calidad de los servicios y la ubicaciéon también
son factores fundamentales. Evalue las ventajas y desventajas de
lo conocido y lo desconocido al tomar esta importante decision.

Es posible que en los sanatorios ocurran incidentes
desagradables, como por ejemplo comentarios del personal, los
companieros de cuarto u otros pacientes. Muchos de los pacientes
gue forman parte de estos programas padecen alguna clase de
demencia o toman medicamentos que los hacen perder el control
de sus inhibiciones. Ellos podran decir cosas que nunca dirian si
no estuviesen en un estado de confusion. Aln asi, usted y su
familiar no deberan ser victimas de la falta de respeto.

» Tal vez sea necesario cambiar el compaiero de cuarto.

» Siun miembro del personal es quien hace los comentarios,
informe a su supervisor.

» Si esta situacién se relaciona con la ropa del paciente, su
apariencia u otra caracteristica que lo defina como LGBT,
deberd informar a la administracion del centro.

En caso de ser necesaria una estadia mas larga en el sanatorio, la
respuesta de la administracién a su queja sera una buena guia
para determinar si este entorno sera el indicado a largo plazo.
Todos los centros estan obligados a publicar nimeros de teléfono
para realizar denuncias de abuso a agencias estatales y
defensores del pueblo (programas que concilian disputas). La
discriminacion es una forma de abuso y debe ser denunciada, en
especial si no se toman medidas correctivas de inmediato.
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Cuidados en el hogar

Es comun volver a casa luego de haber estado en el hospital o en
un programa de rehabilitacién en un sanatorio. Su familiar podria
resistirse a recibir a "extrafos en la casa”, pero esto podria ser
necesario debido a sus limites como acompanante. Para escoger
una agencia de cuidados en el hogar que esté abierta a personas
LGBT, debera hacer preguntas similares a las que hizo a la hora de
escoger un programa de rehabilitacion en un sanatorio. Una
diferencia es que, con los servicios de cuidados en el hogar, vera a
unos pocos profesionales (una enfermeray tal vez un
fisioterapeuta, un terapeuta ocupacional o del habla) y
posiblemente un ayudante de cuidados en el hogar. Las
interacciones son mas personales porque se dan en la casa del
paciente.

Recuerde que la casa de su familiar (y suya, si es el caso) es un
espacio personal. Debera sentirse cémodo con fotografias,
objetos o libros que identifiquen a su familiar (o a usted) como
LGBT. Tal vez deba hacer algunos ajustes para adaptar la casa a los
equipos médicos. Pero no debera hacer ajustes para evitar
preguntas de la enfermera, el ayudante o el terapeuta. Pida un
cambio de personal si no esta conforme con los servicios o la
actitud de una persona. Tal vez deba probar con varias personas
hasta formar el equipo indicado para cuidar de su familiar.

Algunas ideas sobre el rol del
acompainante

A menudo se cree que el acompahnante s6lo da un apoyo
emocional, lo cual es fundamental. Pero ser acompanante es
mucho mas que eso. Estar presente es la mejor forma de proteger
la dignidad y los derechos de su familiar, y de garantizar que
reciba cuidados competentes y considerados. Esté preparado
para situaciones que puedan presentarse y sea flexible en caso de
ocurrir problemas. Haga saber a su familiar que usted estara
presente en todo momento.

Por ultimo, pida apoyo para usted mismo. Podra encontrar apoyo
en otros acompanantes o amigos LGBT. También podra acudir a
grupos de apoyo mas generales, tales como los que se forman
para personas que deben lidiar con ciertas enfermedades. Tal vez
descubra que tiene muchas cosas en comun con otros
acompanantes que no son LGBT. Tal vez pueda aprender mucho
de ellos, y tal vez también pueda ensefarles muchas cosas.
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Recursos para conocer mds informacion

National Resource Center on LGBT Aging:

www.lgbtagingcenter.org

Este es el primer y Unico centro de recursos del pais que tiene por objetivo mejorar la calidad de los
servicios y el apoyo que se ofrece a personas adultas mayores lesbianas, gay, bisexuales y transexuales. El
sitio Web incluye enlaces con informacién acerca de cuidados, decisiones de fin de vida, apoyo legal y otros
temas. Podra encontrar un mapa de los recursos locales en www.lgbtagingcenter.org/resources/area.cfm.

SAGE and the National Center for Lesbian Rights’ (NCLR) Planificar con propésitos: Nociones
legales basicas para adultos mayores LGBT

www.lgbtagingcenter.org/resources/resource.cfm?r=33

Incluye informacién acerca del reconocimiento de relaciones, finanzas, servicios médicos,
cuidados a largo plazo, Medicare y Medicaid, planes para el cuidado de nifios menores o
discapacitados, herencia, abuso de mayores y discriminacién contra adultos mayores LGBT.

Nueve consejos para encontrar servicios abiertos a la comunidad LGBT
www.lgbtagingcenter.org/resources/resource.cfm?r=4
Incluye nueve consejos utiles para encontrar un proveedor de servicios abierto a personas LGBT.

Servicios y defensa para personas GLBT de la tercera edad (SAGE) y SAGECAP (Cuidados y
Preparacioén)

WWW.sageusa.org

SAGE es la mayor y mas antigua organizacion del pais que se dedica a mejorar la vida de adultos
mayores LGBT. SAGE ofrece servicios directos en la zona metropolitana de la ciudad de Nueva
York, asi como también asistencia telefénica a nivel nacional para que los acompanantes de
personas LGBT puedan conectarse con recursos locales en su comunidad.

Lambda Legal’s Take the Power: Herramientas para la vida y la planificacién financiera
www.lambdalegal.org también: www.Igbtagingcenter.org/resources/resource.cfm?r=42

Incluye informacién acerca de cémo redactar testamentos y proteger las decisiones médicas y de
fin de vida del paciente. Tiene como objetivo ayudar a garantizar un futuro mas seguro para usted
y su familia.

Next Step in Care

www.nextstepincare.org

Guias y listas gratuitas y faciles de leer que podra descargar. Tienen como objetivo ofrecer apoyo a
los acompanantes familiares y mejorar la comunicacién entre los acompafiantes y los
proveedores de servicios médicos. También contiene una lista completa de herramientas a nivel
nacional y recursos especificos para cada enfermedad. Todo el material para acompafiantes esta
disponible en inglés, espafol, ruso y chino.

Family Caregiver Alliance

www.caregiver.org

Materiales para todos los acomparantes familiares, con informacién especifica, grupos de
discusién y grupos de apoyo en linea para acompanantes LGBT.

www.nextstepincare.org ©2011 United Hospital Fund 10
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