CUIDADOS

PALIATIVOS

B\

( ﬁ PLANIFICACION

7
~

- 1 -
-
N
’
/A

S

PLANIFICACION
FINANCIERA Y
PATRIMONIAL

l|\

anticipada de

cuidados de salud
para LGBTQ+

Una guia dirigida a los miembros
de la comunidad LGBTQ+ con los
pasos necesarios para prepararse
ante eventuales necesidades
de salud y decisiones sobre

cOMO HONRAR
SU VIDA

DOCUMENTOS el iinal de la vida. TESTAMENTO
IMPORTANTES EN VIDA
PARA CASOS DE
EMERGENCIA @ _ I >
. = [
/
i APODERADO
S \ PARA CUIDADOS a Advo.cacy &
N DE SALUD Services for
h @ C o LGBTQ-Elders
- A . N + National Resource Center
> - 4 : EI c on LGBTQ+ Aging
<e=m] J




Advocacy &
Services for

Sag e LGBTQ+Elders

National Resource Center
on LGBTQ+ Aging

El Centro Nacional de Recursos sobre el Envejecimiento LGBTQ+ (National
Resource Center on LGBTQ+ Aging) es el primer y Unico centro de recursos

de asistencia técnica del pais destinado a mejorar la calidad de los servicios

y apoyos que se ofrecen a los adultos mayores gays, lesbianas, bisexuales

y/o transgénero. Establecido en 2010 a través de una subvencidn federal del
Departamento de Salud y Servicios Humanos de EE. UU., el Centro Nacional

de Recursos sobre Envejecimiento LGBTQ+ ofrece capacitacion, asistencia
técnica y recursos educativos a proveedores de servicios para la edad avanzada,
organizaciones y adultos mayores LGBTQ+.

Igbtagingcenter.org

Durante mas de 40 afios, SAGE ha trabajado incansablemente en nombre de

las personas mayores LGBTQ+. Aprovechando el impulso del levantamiento de
Stonewall y el movimiento emergente de derechos civiles LGBTQ+, un grupo de
activistas se unié para garantizar que las personas mayores LGBTQ+ pudieran
envejecer con respeto y dignidad. SAGE formé una red de apoyo para personas
mayores LGBTQ+ que alin continda y sigue creciendo hoy. SAGE es mds que una
organizacion. Es un movimiento de activistas carifiosos y solidarios dedicados

a brindar defensa, servicios y apoyo a los miembros mayores de la comunidad
LGBTQ*+. Los adultos mayores LGBTQ+ lucharon y contintian luchando por
nuestros derechos. Y nosotros nunca dejaremos de luchar por los suyos.

sageusa.org


http://lgbtagingcenter.org
http://sageusa.org
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Introduccion

La planificacion anticipada de cuidados
consiste en prepararse con antelacion para
futuras decisiones referidas a su atencion
sanitaria y de vida. Se trata de un proceso
continuo en el que da a conocer sus deseos
y valores a sus proveedores de salud y
cuidadores. Piense en ello como un regalo
para sus seres queridos, pues estara
haciendo este trabajo antes de que ocurra
una crisis o un cambio en sus condiciones
de salud. Si no da a conocer sus preferencias,
sus cuidadores y seres queridos se veran en
la necesidad de tomar decisiones dificiles sin
saber en realidad cudles eran sus deseos.
Ese vacio comunicacional podria resultar en
extensos tratamientos intensivos o mayores
limitaciones en lo relativo a sus cuidados.

Esta guia tiene como finalidad empoderar

a las personas LGBTQ+, en el entendido

de que éstas podrian eventualmente
enfrentar desafios especificos en el ambito
legal y sanitario. Es posible que necesite
protecciones adicionales en la planificacion
anticipada de cuidados con el fin de garantizar

su dignidad y evitar conflictos o discriminacion.

En las siguientes paginas encontrara una
guia paso a paso para ayudarle a planificar
y comunicar sus deseos y decisiones en lo
referente a cuidados de salud.

El presente manual de herramientas
ofrece ademas consejos especificos para

las personas LGBTQ+ con enfermedades
avanzadas, incluyendo informacion sobre
cuidados de apoyo, consejos para sus
cuidadores y recursos sanitarios. Por dltimo,
toca lo referente a servicios de cuidados de
hospicios, opciones de memoriales y entierro,
asi como apoyo en el proceso de duelo,
especificamente para las personas de la
comunidad LGBTQ+.

Los recursos para la planificacion anticipada de
cuidados de salud disponibles en la actualidad
no atienden a la comunidad LGBTQ+
suficientemente. Un estudio sugiere que la
soledad, las responsabilidades y el hecho

de tener que compartir informacion personal,
como orientacion sexual, identidad de género
o temas de salud delicados, dificultan a las
personas LGBTQ+ la posibilidad de planificar
anticipadamente la atencion que desean
recibir. El objetivo de esta guia es lograr que
ésta se convierta en una materia sencilla,
accesible y pertinente para las personas
LGBTQ+, mediante la creacion de listados de
verificacion que incluyan los documentos que
pueden ser de utilidad, las conversaciones que
hay que tener y las decisiones a considerar.

La presente guia no pretende ofrecer
una asesoria sanitaria o juridica
individual. Se trata de una orientacion
general, pues cada estado posee
instrucciones especificas sobre la
manera en que deben ser completados
los documentos de planificacion. En ese
sentido le recomendamos consultar a

un profesional médico, lider comunitario
y a un abogado de su localidad para
obtener un asesoramiento personalizado
que incluya consideraciones individuales
tales como su identidad religiosa,
cultural, étnica, econdmica y racial.

En las pdginas 7 y 9 de esta guia hay
informacién sobre cémo encontrar
profesionales confiables y con
experiencia en temas LGBTQ+.
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Paso1l

Queé hacer mientras se encuentra bien

Aunque usted se encuentre bien, en cualquier momento podria surgir una emergencia.
La pandemia del COVID-19 nos ha hecho mds conscientes de estos cambios inesperados
y de las injusticias sanitarias que deben enfrentar las comunidades minoritarias.

Los adultos mayores LGBTQ+ pueden enfrentar
relaciones tensas con algunos de sus familiares

0 con sus proveedores de atencion médica

debido a prejuicios sociales histéricos. Ademas,

es menos probable que sus cuidadores sean
cényuges o hijos. Por ello es importante

que a cualquier edad, esté preparado con la
documentacidn sanitaria y legal bdsica que le
permita proteger su voluntad y sus valores.

A medida en que cambien las circunstancias
de su vida, vuelva a revisar esta guia y actualice

sus documentos.

Planificacion de cuidados de salud

Los documentos de directrices anticipadas son

documentos legales que hacen constar sus

instrucciones para la toma de decisiones médicas
en caso de que usted no pueda expresarlas por

si mismo. Estos incluyen:

1. Un poder para el nombramiento de un
representante de cuidados de salud

(también conocido como “apoderado” de

salud”), mediante el cual se designa a la

persona o personas que deberan tomar las

decisiones relativas a temas de salud en
su nombre, en caso de que usted se vea
imposibilitado de hacerlo.

2. Un testamento en vida, el cual hace constar
sus instrucciones y preferencias en cuanto a

decisiones sanitarias.

No es requerida la asistencia de un abogado

para cumplimentar estas voluntades anticipadas.
Unicamente necesitara firmar estos formularios

delante de testigos (normalmente dos). Se

recomienda que solicite a sus profesionales de
salud o servicios sociales de confianza que le
ayuden a rellenar estos formularios, que funjan

como testigos y que conserven en su poder

copia de estos documentos una vez hayan
sido firmados.

En caso de emergencia

Conserve los originales de todos sus
documentos médicos y legales en

una carpeta con la etiqueta “En caso

de emergencia” (véase la lista de
comprobacion para llenar esta carpeta en
la pagina 16.).

APODERADO PARA CUIDADOS
DE SALUD

Nombrar un apoderado para cuidados de salud

es uno de los puntos mds importantes de la
planificacion anticipada de la atencidon médica.

:Quién puede ser su apoderado para cuidados

de salud y cdémo contactar con él?

Visite caringinfo.org para encontrar €l
formulario de Poder para Cuidados de Salud
correspondiente a su estado.

SAGE - El Centro Nacional de Recursos sobre el Envejecimiento LGBTQ+
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Preguntas frecuentes sobre el apoderado para cuidados de salud

@ ¢A quién
debo elegir?

Elija a alguien que lo conozca bien y defienda
sus deseos. Silo operan de una lesion en la
cabeza, o presenta alguna emergencia, ¢a quién
elegiria para que hablara por usted, en caso

de que no pudiera hacerlo por si mismo? No

es necesario que su apoderado médico forme
parte de su familia bioldgica o sea un pariente
cercano. Puede ser su pareja, un familiar elegido,
un amigo o cualquier persona que sepa lo que es
importante para usted y que pueda representarle
en caso de gque se encuentre demasiado enfermo
para comunicarse.

@ :{Qué recursos estan disponibles para un
apoderado de cuidados de salud?

Recomiéndele que hable con un profesional
médico o que lea “Guide to Being a Health Care
Proxy” en The Conversation Project o “Making
Medical Decisions for Someone Else: A How-To
Guide” de la American Bar Association. En los
formularios propios de este tipo de poderes suele
incluirse una seccidn en la que es posible dejar
por escrito recomendaciones especificas para sus
seres queridos y el personal sanitario.

0 ¢Qué ocurre si no nombro un apoderado
para asuntos médicos? ;Quién sera mi
representante en materia de asistencia
sanitaria si yo mismo no lo elijo antes de que se
produzca una emergencia?

Las leyes pueden variar segun el estado, pero
por lo general el orden de parentesco mas
proximo para la eleccion de un apoderado para la
atencién de cuidados de salud es el siguiente:

1. Tutor legal designado por un juez
(poco frecuente)

Cdényuge

Hijos (a partes iguales entre bioldgicos y
adoptados, no hijastros)

Su pariente mds cercano tendra derecho a su
dinero, informacion médica y a tomar decisiones
por usted, a menos que nombre a otra persona
en sus documentos de planificacion anticipada
de cuidados. En el caso de las relaciones
LGBTQ+, es posible que el Estado en el que
reside—o ciertas instituciones—no reconozcan

a su pareja (de hecho, o de matrimonio) como

su pariente mas proximo, aun a pesar de que

el Tribunal Supremo de los Estados Unidos de
Ameérica ha reconocido el matrimonio entre
personas del mismo sexo como un derecho
constitucional. Las parejas de hecho y la familia
elegida podrian no tener acceso a usted en

caso de quedar incapacitado en un centro, por
lo que incluso si su pariente mas cercano es su
apoderado de atencidn sanitaria, como persona
LGBTQ+ siempre serd buena idea llenar un
formulario de poder para la atencién de salud.

@ ¢Qué ocurrira si no tengo a nadie que

me conozca bien o en quien confie para
que sea mi apoderado médico? ;O si sélo conozco
a personas que no pueden ayudarme debido a su
avanzada edad, o alguna enfermedad?

Sino elige a un apoderado para la atencion

de salud — bien sea porque no sabe a quién
elegir o porque no cuenta con ningun familiar
cercano disponible — algunas leyes estatales
obligaran a los profesionales sanitarios a solicitar
a un pariente lejano o a una persona no familiar
que tome estas decisiones por usted. Otros
estados dejaran en manos de sus médicos
estas decisiones cuando no haya ningun familiar
disponible ni un poder para la atencidn sanitaria.
Si no posee opciones faciles para elegir a un
apoderado, consulte las leyes de su estado y
discuta la eleccion de un familiar lejano o una
persona ajena a la familia con su profesional
sanitario de confianza.

Q ¢Coémo puedo asegurarme de que
todos mis seres queridos puedan

4. Nietos visitarme o apoyarme en un centro de
5 Padres asistencia sanitaria?
6. Hermanos y hermanastros La familia de eleccidn describe a un grupo de
N . personas (cuyos vinculos son normalmente de
/. Familia extendida caracter no bioldgico) elegido para proveer un
4 Planificacién anticipada de cuidados de salud para LGBTQ+


https://theconversationproject.org/wp-content/uploads/2020/12/BeAProxyGuide.pdf
https://theconversationproject.org/wp-content/uploads/2020/12/BeAProxyGuide.pdf
https://www.americanbar.org/content/dam/aba/administrative/law_aging/2011_aging_bk_proxy_guide_gen.pdf
https://www.americanbar.org/content/dam/aba/administrative/law_aging/2011_aging_bk_proxy_guide_gen.pdf
https://www.americanbar.org/content/dam/aba/administrative/law_aging/2011_aging_bk_proxy_guide_gen.pdf

:{COMO PEDIRLE A ALGUIEN QUE SEA MI
APODERADO PARA CUIDADOS DE SALUD?

"Me gustaria que fueras mi apoderado en En caso de que usted no cuente con
materia de salud, lo que significa que serias la ninguna preferencia especial, preguntele
persona en la que confio para tomar decisiones —  Si estaria dispuesto a tomar decisiones
médicas por mi si en algin momento me veo por usted.

imposibilitado de tomarlas por mi mismo.

En ese caso necesitaria que defendieras mis
deseos, mi seguridad y mi identidad. En la
medida de lo posible, te diré lo que quiero,
para que no tengas que adivinar. ;Te sentirias
cémodo haciendo esto?”

"No tengo preferencias para mis cuidados
y me gustaria que seas tu quien tome las
decisiones por mi, pase lo que pase, en base
alo que tu y mi equipo médico consideren

Otras frases Utiles mejor. ;Te sentirias comodo haciéndolo?”

f

"Estaba pensando en lo que le pasé a (amigo / familiar)

A

cuando enfermd. Aquello me hizo darme cuenta de “Actualmente mi salud es estable,
que no querria que algo como (vivir en un centro de —>—— pero me gustaria hablar contigo
cuidados / permanecer en una unidad de cuidados acerca de mi voluntad, en caso de
intensivos / tener una sonda de alimentacién) me que enfermara, con la ayuda de
ocurriera a mi, y quisiera disponer de algunas medidas este documento de planificacion
para asegurarme de evitarlo.” anticipada de cuidados médicos".

f

Posibles respuestas

"

"iMe encantaria

A

+ "Lo siento. No puedo ser tu apoderado
. Ly 1)
"iGracias! Me aseguraré de que cuentes sanitario’.
con el apoyo de mis registros sanitarios, +
recursos y proveedores, por si necesitas
tomar una decisién.” "No pasa nada si necesitas decir que no.

Gracias por tu sincera respuesta. ;Te gustaria
hablar conmigo de lo que te preocupa? ;Tienes
alguna idea sobre quién podria ser una buena
alternativa a elegir? Te agradeceria que
apoyaras a esa persona en este papel”.

f

Sus preocupaciones podrian ser: “No
estoy de acuerdo con tus preferencias

de cuidados”. “No seria capaz de decir a
los médicos que te desconecten de un
respirador” o “Nunca seria capaz de dejar
que te hicieran la RCP”. En este caso,
consulte el apartado “Personas que no
deberian ser autorizadas” en la pagina 6.

SAGE - El Centro Nacional de Recursos sobre el Envejecimiento LGBTQ+



apoyo social sostenido. Si es posible, informe a
sus seres queridos y parientes cercanos una vez
haya elegido a su apoderado de cuidados de
salud para que éstos no se vean sorprendidos o
en conflicto durante una emergencia.

Un formulario de visitas al hospital o centro
asistencial permite a los seres queridos que

no son parientes legales (por ejemplo, parejas
de hecho, familiares elegidos, cuidadores, etc))
tener preferencia en las visitas. Puede encontrar
este formulario en el sitio web de Compassion &
Choices y debe incluirse en la carpeta “En caso
de emergencia”.

Un formulario de exencion
de la HIPAA

Un formulario de exencién de

la HIPAA (proporcionado por su

institucién sanitaria) permitira que
la persona escogida por usted acceda a
su informacion médica y discuta sobre
temas relativos a su atencién con su
equipo médico. Usted podra determinar
qué tipo de informacién médica desea
compartir o mantener en privado, por
ejemplo, fase del VIH o historial quirurgico.
Aungue esto no autoriza a nadie a tomar
decisiones por usted, si podria facilitar
la comunicacién. También es importante
que exista una persona — normalmente su
apoderado médico — que actue como el
contacto designado ante sus proveedores
de atencidn sanitaria, para informar
posteriormente al resto de sus seres
queridos.

@ ¢Coémo hago constar que hay alguien que
definitivamente no deseo que participe en

las decisiones sobre mis cuidados?

Si NO desea que alguien participe en las
decisiones sobre sus cuidados de salud o
se le permita visitarle, escribalo claramente
en el formulario de Poder para la Atencién
de Salud como “persona que no debe tener
ninguna autoridad”.

TESTAMENTO EN VIDA

Un testamento vital o testamento en vida es un
documento en el que indica a su apoderado
médico y a sus proveedores de atencidn sanitaria
qué tratamientos desea recibir o no.

PREPARE for your Care y Five Wishes son

ejemplos de testamentos en vida. Ambos son
programas nacionales de planificacidon anticipada
de cuidados de salud que le ayudan a elegir un
apoderado para la atencidn sanitaria, asi como
tratamientos médicos, medidas de confort y
deseos de memoriales. En un testamento vital,
deje flexibilidad para su voluntad personal y
situaciones desconocidas escribiendo “a menos
que yo diga o indique lo contrario” después de
sus instrucciones.

Si no posee preferencias firmes y desea que

su apoderado y/o los profesionales sanitarios
tomen todas sus decisiones, le sera igualmente
util escribirlo en su testamento o en el
formulario de poder sanitario.

Planificacion anticipada de cuidados de salud para LGBTQ+


https://candc.org/end-of-life-planning/plan/hospital-visitation-form
https://candc.org/end-of-life-planning/plan/hospital-visitation-form
https://www.hipaajournal.com/wp-content/uploads/2017/09/HIPAA-Journal-sample-HIPAA-release-form-v1.pdf
https://www.hipaajournal.com/wp-content/uploads/2017/09/HIPAA-Journal-sample-HIPAA-release-form-v1.pdf
https://prepareforyourcare.org/en/entry
https://www.fivewishes.org/for-myself/

Planificacion financiera y patrimonial

PODER FINANCIERO

Optar por un poder financiero notariado no
significa que usted renuncia a su derecho a tomar
sus propias decisiones financieras mientras esté
en capacidad de hacerlo. El apoderado financiero

(POA) es la persona a la que cede el control de
su dinero en caso de que se encuentre enfermo
0 incapacitado de tomar decisiones. Puede ser
un documento Util de completar con alguien de
confianza, si necesita ayuda para organizar sus
cuidados, pagar facturas o gestionar sus finanzas.
Si desea limitar el dinero a la disposicion de esa
persona, puede consultar a su abogado y asesor
financiero sobre la creacion de un fideicomiso.
Se trata de un documento especifico para cada
estado y debe ser notariado o suscrito por

un abogado.

Existen dos tipos de poderes: el poder

no duradero, que Unicamente puede ser gjercido
cuando el otorgante se encuentra incapacitado
para tomar sus propias decisiones y el poder
duradero, que puede ser usado desde su firma
hasta el momento de la muerte del otorgante.
Ambos tipos de poder caducan con el
fallecimiento del otorgante. El documento que
otorga poder sobre las finanzas personales tras
la muerte de una persona es conocido como
“testamento” (dltima voluntad).

ULTIMA VOLUNTAD Y TESTAMENTO
EN VIDA

Un testamento es un documento escrito en

el que se describe lo que usted desea que se
haga con su dinero y sus bienes después de

su muerte. Lo mejor es redactar el documento
con la ayuda de un abogado vy, a continuacion,
legalizarlo ante un notario con su firma y fecha en
cada pdgina. Si piensa que su pariente cercano
no tomara las decisiones que usted desea, es
especialmente importante que elija un ejecutor
testamentario o albacea y redacte su testamento.
Sin este documento, es posible que no se
cumplan a cabalidad sus deseos financieros.
Tenga en cuenta que, aungue haya designado a
un albacea (persona encargada de controlar el
cumplimiento de lo estipulado en el testamento),
las notificaciones a los parientes cercanos suelen

Para encontrar un abogado LGBTQ+
o recursos financieros y juridicos,
visite: LGBTQ+ Bar Association,

Lambda Legal’s Help Desk, y
“Take the Power: Tools for Life and

Financial Planning”.

ser legalmente requeridas antes de que éste
pueda hacerse con el control financiero.

En algunos casos, el testamento no sera
necesario cuando se ha hecho un fideicomiso

o documentado a los beneficiarios para facilitar
el acceso financiero a los seres queridos

(ver detalles mas abajo en la seccidn Carpeta
“En caso de emergencia”) Si no se ha redactado
un testamento, establecido un fideicomiso o
nombrado un beneficiario, lo mds comun es que
el juez entregue el dinero al (los) pariente(s)
mas cercano(s). Todas sus pertenencias y
dinero podrian ir a su familia bioldgica si

no incluye en su testamento a su pareja o
cuidador elegido. Considere registrar en

video o grabacién de audio sus instrucciones
previas como una manera adicional de confirmar
sus deseos.

¢Cual es cual?
La dltima voluntad o testamento
se refiere Unicamente a sus planes

financieros. Es diferente al “testamento
vital” o “testamento en vida”, el cual trata
de sus planes de salud.

PLANIFICACION DE FUNERALES Y

DERECHOS DE DISPOSICION

Puede resultar extrafio planificar su propio
funeral. No obstante, las instrucciones relativas a
la planificacién funeraria son de utilidad incluso si
su pariente mas cercano estd de acuerdo con sus
deseos relativos a la disposicidon de su cuerpo y
memoriales tras su muerte. Para muchas personas
LGBTQ+ resulta esencial elegir con claridad a los

SAGE - El Centro Nacional de Recursos sobre el Envejecimiento LGBTQ+ 7


https://lgbtqbar.org/
https://legacy.lambdalegal.org/sites/default/files/final_pp_ttp-2014-01_wills-and-trusts.pdf
https://www.lgbtagingcenter.org/resources/resource.cfm?r=42
https://www.lgbtagingcenter.org/resources/resource.cfm?r=42
https://www.sageusa.org/sagecents-financial-wellness/?gclid=EAIaIQobChMIluWgx9SFgQMVLzHUAR1Q3A_hEAAYAiAAEgIlsPD_BwE
https://www.sageusa.org/sagecents-financial-wellness/?gclid=EAIaIQobChMIluWgx9SFgQMVLzHUAR1Q3A_hEAAYAiAAEgIlsPD_BwE

seres queridos que se encargardn de protegery
mantener su identidad tras su fallecimiento.

Un listado aparte de directrices funerarias
incluird las siguientes instrucciones:

. Eleccidn de la funeraria: encuentre un
profesional con experiencia LGBTQ+

« Cremacion vs. entierro y donaciones de
oérganos: decida el plan para su cuerpo fisico.

- Eleccién de la vestimenta para el funeral
y preparacion del cuerpo: ofrezca las
instrucciones necesarias para una apariencia
que afirme su identidad y género.

- Contenido del obituario: comparta su
informacion demografica, identidad, seres
queridos e historia de vida con el publico.

- Grabado de la ldpida o eleccidn de la urna:
escriba su nombre elegido y como desea
ser recordado.

Puede incluir también la informacidn sobre pagos
anticipados realizados a una funeraria para sus
servicios post mortem. Pagar por adelantado
estos servicios, puede ahorrarle a su ser querido
dinero y decisiones dificiles durante el duelo. Las
instrucciones relativas a las exequias también
incluyen la designacién de un apoderado de
asuntos funerarios quien esta a cargo de la
organizacion de los actos funebres y debe estar

en posesion de sus restos mortales (lo que se
conoce como derecho primario de disposicién).

Si no deja constancia de estos deseos, sera su
pariente mdas cercano quien tome las decisiones
y es posible que su familia elegida no tenga
acceso a su cuerpo ni a su conmemoracion.
Firme y feche el formulario de Poder Funerario
correspondiente a su estado y sus directrices
junto a dos testigos o un notario. Un formulario
de autorizaciéon de cremacidén es otro de

los formularios especificos de cada estado

que puede rellenar usted mismo durante los
preparativos previos al funeral, o ser llenado por
la persona elegida por usted para poseer los
derechos primarios de disposicion de sus restos.

En resumen, los documentos mencionados
anteriormente, asi como los de nuestra lista

“En caso de emergencia” son Utiles para todos
los adultos, pero especialmente necesarios

para las personas LGBTQ+ que pudieran tener
preocupaciones relativas a su atencion médica o
que cuentan con ciertos miembros de la familia
que estdn distanciados o que no les apoyan.

Es también necesario destacar que la
planificacién anticipada de la atencién de

salud no es una tarea que se realiza una sola
vez, sino un proceso continuo, por lo que estos
documentos pueden ser revisados y modificados
en cualquier momento. Es importante que revise
sus planes y mantenga informados a sus seres
queridos sobre sus decisiones a medida que
surgen cambios en las etapas de la vida o la salud.
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Paso 2

Preparese para la posibilidad de vivir
con una enfermedad grave

Las investigaciones han demostrado que el uso de los siguientes recursos puede

contribuir a mejorar sus sentimientos y su experiencia médica al momento de padecer una

enfermedad potencialmente mortal o avanzada, especialmente en las personas LGBTQ+.

Recursos para cuidadores

Tanto si su cuidador o asistente sanitario a
domicilio es un ser querido, un profesional
contratado o un pariente, escribir una carta a su
cuidador titulada “Cémo cuidarme” puede ser
dtil para proporcionarle una mayor comprension
sobre su identidad, sus objetivos, sus Iimites y
sus preferencias. Es un regalo para su cuidador
decirle de antemano cémo hacer que se sienta
“usted mismo” y mas comodo en caso de
encontrarse enfermo. Vea un ejemplo de carta en
la pagina siguiente.

Ser cuidador es un trabajo a tiempo completo
lleno de alegrias y satisfacciones, pero también
de sacrificios y peligros. Las personas LGBTQ+
cuentan con amplia experiencia en este

tipo de cuidados dentro de su comunidad
intergeneracional. Encuentre apoyo en su centro
comunitario local, en el equipo de gestidn de
casos de sistemas de salud, o consultando el

conjunto de herramientas “Caring For Those Who
Care” de la Diverse Elders Coalition.

Los recursos en linea estan clasificados por
enfermedades o problemas especificos (por
ejemplo, American Cancer Association, Alzheimer
Association, COPD Foundation, ALS Association,
etc.). Proporcione a su proveedor de atencion

la guia de SAGE NRC “Identifying and Referring
LGBT Caregivers” para ayudarle a satisfacer
mejor sus necesidades.

SAGE - El Centro Nacional de Recursos sobre el Envejecimient
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https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7867658/
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https://www.lgbtagingcenter.org/resources/resource.cfm?r=882

CARTA AMI CUIDADOR O PROVEEDOR DE SALUD

Encantada de conocerle.

Me Illamo __Elizabeth . Por favor, lameme __"Eliza” v refiérase a mi usando los pronombres
ella/él/ o ellas/ellos .

Las personas importantes en mi vida son _mi cényuge y apoderado para cuidados de salud
George, mis padres, mis hermanos y mis amigos intimos, especialmente mis compaiieros
enfermeros y mis perros de acogida .

Me gusta pasar el tiempo __haciendo actividades al aire libre, manualidades, jugar, hablar
sobre cuestiones reflexivas e ir a conciertos y bailar . He dedicado mi vida a _la enfermeria
de cuidados paliativos, la defensa del colectivo LGBTQ+, el aire libre, la musica, a los Phillies, a
mis seres queridos y a aprender sobre el amor .

Mi identidad es _mujer cisgénero, blanca, queer, proveniente de una comunidad y familia
americana, catdlica, episcopal y atea de clase media alta .

Espiritualmente creo en _la naturaleza, la interconexién y la esperanza, en "Todo sobre el
amor” de Bell Hooks como un texto sagrado y en mi humilde ateismo .

De ser posible, prefiero tener cuidadores/proveedores de salud que sean: _empaticos
seguros, amables, tranquilos, creativos y con experiencia en la comunidad LGBTQ+ .

Medidas para el dolor (medicamentos o no medicamentos) que me han funcionado/
no me han funcionado en el pasado son: _lidocaina, calor, tylenol, AINES, oxicodona

postquirtrgica han funcionado. Relajantes musculares como flexeril no me han funcionado
bien .

La mejor manera de reconfortarme cuando me siento mental o emocionalmente mal

es _un abrazo, cepillarme el pelo, acariciarme la espalda o los brazos, abanicarme la cara
ligeramente vy fisicamente mal _la luz baja, mi musica instrumental favorita, un juego de
beisbol en la TV, el sonido de la lluvia y el no estar sola .

Mis restricciones dietéticas y preferencias son: _No me gustan las aceitunas ni el ajo.

Prefiero una dieta vegetariana. Me encanta el agua gasificada en clima caluroso y el agua
caliente en clima frio .

Me siento mds comoda con: _dar un paseo

y bafiarme diariamente, usar una camiseta
grande, un sostén de malla y shorts de tipo
atlético, Unicamente mascara de pestafias como
magquillaje, con una ventana cercana y abierta,
una pequefa vela o una chimenea encendida y
otras personas. Soy un libro abierto .

iGracias por sus cuidados!

Por favor, consulte el formulario “My Personal
Directions for Quality Living” del SAGE National
Resource Center for LGBTQ+ Aging (NRC).
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Su equipo de salud

Consulte la guia NRC de SAGE “Create Your Care
Plan” para obtener mas informacidn sobre los
titulos y funciones de los miembros de su equipo
de atencién médica. Los sitios web de Coalition
for Compassionate Care of California y Fair
Health Consumer ofrecen apoyo en la toma

de decisiones y opciones de tratamiento para
ciertas enfermedades.

TRABAJADOR SOCIAL Y
SERVICIOS SOCIALES

Otro de los recursos disponibles para cuidadores
y pacientes es la figura del trabajador social.
Solicite una reunioén con un trabajador social a
través de la consulta de su médico u organizacion
sanitaria para obtener recursos adicionales. Un
trabajador social es otro de los miembros del
equipo de salud que puede hablar en su nombre
sobre su plan anticipado de cuidados, asi como
también ayudarle a concertar algunos servicios
sociales adicionales, entre ellos:

- Transporte: Aungue los recursos disponibles
son especificos de cada una de las agencias
de transporte de la ciudad o del estado, a
menudo incluyen opciones para personas
con discapacidades o limitaciones que no
pueden usar los servicios publicos. Llame
a su compafiia de seguros para solicitar su
inclusion en algun beneficio de transporte,
consulte los recursos locales o acceda a la
linea de ayuda de la American Disabilities
Association en el 1-800-949-4232 para
preguntas al respecto.

- Beneficios a los veteranos: Los veteranos y
sus conyuges reciben beneficios especificos
de asistencia sanitaria y servicios funerarios.
Pdngase en contacto con su departamento
local de Asuntos de Veteranos o con los
recursos de SAGE NRC LGBTQ+ Vets
para obtener mds informacién. Uno de los
beneficios de estar conectado a VA es
la posibilidad de contar con servicios de
cuidados paliativos o de hospicio sin tener
que renunciar a sus servicios de atencion
domiciliaria o del centro de VA. Algunos
estados también autorizan el acceso a
beneficios de veteranos del estado a aquellos
que recibieron la baja militar en términos

diferentes al de “honorable”, basdndose

en la injusta politica de la época “Don’t ask,
Don’t tell”. Péngase en contacto con
American Veterans for Equal Rights y
Transgender American Veterans Association
para mas informacion.

« Planificacion financiera: La asistencia
sanitaria es muy costosa en los Estados
Unidos, y a menudo es (til contar con
un asistente social, un plan financiero,
asi como comprender a cabalidad los
términos de la cobertura del seguro y de
la facturacion. Medicare es la opcion de
seguro médico federal para estadounidenses
mayores de 65 afios o personas con
ciertas discapacidades o problemas de
salud complejos. Medicaid es una opcidn
de seguro médico federal y estatal para
personas con ingresos y recursos limitados.
Otras opciones de seguro que puede
consultar con su proveedor de confianza,
incluyen planes suplementarios de Medicare
Advantage, discapacidad y seguros para
cuidados de largo término, cuya cobertura
abarca cuidados en residencias, terapias de
rehabilitacion y cuidados en el hogar. Llame
al numero de su compafiia de seguros
(que figura en el reverso de su tarjeta
de seguro) junto a un ser querido o un
asistente social para conocer los beneficios
y programas disponibles. Programas como
el State-based Senior Medicare Patrol (SMP),
State Health Insurance Assistance Program
(SHIP), asi como las oficinas de Medicare
Improvements for Patients and Providers Act
(MIPPA) también pueden proveer consejeria
en lo relativo a los servicios de Medicare y
Medicaid Services (CMS).

En el intrincado sistema sanitario estadounidense,
encontrar a un proveedor de atencion sanitaria
que apoye activamente su identidad LGBTQ+
puede ser una tarea complicada. No es facil
obtener la mejor atencion si no se siente cémodo
en un sistema de salud que histéricamente ha
discriminado a las personas LGBTQ+. Consulte

la publicacion de SAGE NRC “10 Tips for

Finding LGBT-Affirming Services”, para obtener

orientacion sobre como elegir proveedores que
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https://www.sageusa.org/resource-posts/create-your-care-plan-an-lgbt-persons-guide-to-preparing-for-medical-procedures/
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afirmen el colectivo LGBTQ+ y moverse

por el sistema sanitario con recomendaciones
de amigos LGBTQ+, proveedores locales

de servicios para VIH/SIDA, y las listas de
recursos SAGE.

Descargue la aplicacion SAGE
x HearMe Mental Wellness App

para obtener apoyo compasivo,
confidencial y anénimo.

ENCUENTRE LOS PROVEEDORES
ADECUADOS

El mejor lugar para encontrar un proveedor de
atencién primaria o especialista dentro de la red
es el sitio web de su compafiia de seguros o a
través de una llamada al nimero que figura en

el reverso de su tarjeta de seguro. Encontrar un
consultorio de atencidén primaria accesible y

de confianza es una de las mejores cosas que
puede hacer por su salud, en lugar de recurrir a
servicios de urgencias o emergencias. Lo mejor,
para facilitar la comunicacion, es encontrar un
médico especialista (por ejemplo, un cardiélogo,
neumologo, neurocirujano u oncologo) para su
enfermedad grave (por ejemplo, insuficiencia
cardiaca, EPOC, demencia o cancer) que trabaje
en la misma red sanitaria que su médico de
atencion primaria. Solicite una segunda opinién o
el consejo de su médico primario de confianza a
la hora de tomar decisiones importantes sobre su
salud o elegir un especialista. Muchas personas
LGBTQ+ tienen menos probabilidades de tener
seguro médico. Si este es su caso, llame al 211

0 pdéngase en contacto con el sistema de salud
publica local para que le ayuden a inscribirse

en el mercado de seguros o programas

gubernamentales a través de un trabajador social.

Cuando se halle en la bldsqueda de proveedores
en red para una especialidad, servicio,
experiencia u opinién, indague sobre muestras
visibles y consistentes de inclusividad hacia la
comunidad LGBTQ+:

«  Pregunte si el personal ha recibido
entrenamiento sobre salud y competencia
cultural LGBTQ+ o formacion SAGECare

. Busque una declaracion de no discriminacion
que incluya orientacion sexual e identidad/
expresion de género.

« Compruebe que exista reconocimiento de
pronombres y sefiales de espacio seguro en
los correos electrénicos y la oficina
del profesional.

- Pregunte quién es la persona encargada de
la defensa de los pacientes o de la oficina de
Diversidad, Equidad e Inclusién si enfrenta
algun inconveniente a la hora de recibir una
atencion equitativa y afirmativa de género.

- Averigle si la organizacion de salud recopila
datos sobre orientacion sexual e identidad
de género.

- Elija proveedores que indaguen sobre su
identidad, vida social, educacion cultural y
experiencia LGBTQ+.

Una vez haya encontrado el proveedor
adecuado, serd el momento de concertar una
cita. Preparese para tomar notas y escribir
preguntas de seguimiento en cada consulta.
Solicite que su cuidador esté presente o al
teléfono, o pregunte a su proveedor de salud

Si puede grabar el audio de la visita para
reproducirlo posteriormente, para usted mismo o
su cuidador. Utilice el método teach-back para
resumir la consulta: repita lo que ha entendido
de lo que ha dicho el profesional y pidale que le
repita lo que usted ha dicho. Podria resultar de
utilidad redactar una carta dirigida a su proveedor
de salud (similar a la “Carta a su cuidador”) en

la que describa quién es usted, cudles son sus
valores y qué debe saber para tomar las mejores
decisiones de cuidados.

Para obtener mds ideas sobre cdmo satisfacer
sus necesidades de cuidados para una vida
independiente, asi como obtener ayuda y
recursos, acceda a Area Agencies on Aging (AAA)
y al localizador de ElderCarelLocator.
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Cuidados paliativos para enfermedades graves

Los cuidados paliativos son servicios sanitarios o de hospicio con el proveedor médico de su
centrados en mejorar la calidad de vida, tratar centro primario de salud. Consulte la “Hoja

los sintomas y ayudar en la planificacion de trabajo sobre los objetivos de los cuidados
anticipada de cuidados a aquellas personas con paliativos” en la pdgina 26 para prepararse para
enfermedades graves. Se ofrecen como apoyo una conversacién acerca de cuidados paliativos.
adicional a otros tratamientos con la finalidad de Busque en el mapa de proveedores de cuidados
aliviar los sintomas y prestar apoyo en la toma de de la National Hospice and Palliative Care
decisiones sobre la enfermedad y sus opciones Organization, getpalliativecare.org y capc.org

de tratamiento. Cuanto antes empiecen, mejor para encontrar un hospicio o servicio de cuidados
funcionaran. Si padece una enfermedad grave paliativos cercano.

solicite una consulta sobre cuidados paliativos

Beneficios de los cuidados paliativos

CONTROL DE SINTOMAS Y CALIDAD DE VIDA

Los proveedores de salud son expertos en prestar apoyo para el logro de una vida mds plena
y con menores molestias. Pueden ayudarle a sopesar los aspectos positivos y hegativos de los
tratamientos y ayudarle a determinar sus objetivos de cuidados.

TRATAMIENTO INTEGRAL DE LA PERSONA Y EL CUIDADOR

Los cuidados paliativos estan conformados por un equipo que trabaja de forma conjunta para
proporcionarle la atencidon que necesita. Se basan en un enfoque holistico y buscan tratar a la
persona que padece una enfermedad grave, asi como a sus seres queridos y cuidadores. Para
las personas LGBTQ+, que pueden tener estructuras familiares, identidades y una relacion con la
religion no tradicional, los cuidados paliativos pueden ir mas alla de las opciones basicas.

Carpeta “En caso de emergencia”

Si desea dejar claro qué tipo de tratamiento le permanezca en su historial o guarde una
gustaria recibir en una situacion de crisis, es copia impresa en papel.

importante que lo hable con sus proveedores de . Orden médica sobre tratamientos para

atencion sanitaria, seres queridos y apoderado preservar la vida (MOLST/POLST): Este tipo

medico. Afiada la siguiente documentacion a su de formulario contiene mas instrucciones

Carpeta “En caso de emergencia.” que una simple orden de no reanimar. Una
MOLST/POLST es una directriz médica

ORDENES DNR Y MOLST realizada bajo las leyes estadales, que

« Orden de no reanimacion fuera del hospital documenta los deseos del paciente con
(DNR): En base a la legislacion estadal, este respecto a tratamientos especificos que
tipo de orden establece las instrucciones suelen utilizarse en caso de crisis de salud.
destinadas a permitir la muerte natural y Esta orden — que debe ser cumplimentada
a no realizar resucitacion cardiopulmonar por un profesional de la salud — especifica
(RCP o CPR por sus siglas en inglés) en sus deseos en cuanto a opciones de
caso de que se detenga la respiracion o los tratamientos como la reanimacion, la
latidos del corazon. Las DNR hospitalarias y intubacion (conexién a una maquina de
extrahospitalarias no son lo mismo: asegurese soporte vital con tubo respiratorio), nutricion
de que cada vez que este en un centro artificial, hidratacién por sonda o via
médico — o al recibir el alta — la orden DNR intravenosa, y hospitalizacién.
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https://www.nhpco.org/find-a-care-provider/
https://www.nhpco.org/find-a-care-provider/
https://getpalliativecare.org/provider-directory/
https://www.capc.org/provider-directory/

En ocasiones las personas con inquietudes sobre
la posibilidad de sufrir discriminacion de algun
tipo (bien sea por su orientacién LGBTQ+ u otro
tipo de condicidn), temen recibir menos o peores
cuidados con una orden de no reanimacion. Si es
este su caso, discuta esta preocupacion con su
proveedor médico y sepa que la omision de otro
tipo de cuidados de apoyo es ilegal.

Sin una orden de DNR extrahospitalaria

visible o un MOLST/POLST que muestre el
estado de DNR, el personal de urgencias esta
legalmente obligado a aplicar la RCP y un
tratamiento intensivo para prolongar la vida. Es
muy importante mantener estos documentos

Acerca de la

supervivencia a

procedimientos de RCP

La RCP (CPR por sus siglas en
inglés) consiste en la realizacion de
compresiones (empujones) en el pecho
y descargas eléctricas para intentar
bombear y reiniciar el corazdén. La
reanimacion cardiopulmonar casi
siempre provoca costillas rotas, una
estancia en la unidad de cuidados
intensivos (UCI) y un alto riesgo de
dafo cerebral. Discuta con su médico
de confianza sus posibilidades
significativas de supervivencia con
la reanimacion cardiopulmonar. Los
medios de comunicacidn a veces
muestran la RCP como algo facil,
aunque el procedimiento puede
resultar traumatico. Investigaciones
muestran que Unicamente entre el 5
y el 20% de las personas sometidas
a una RCP sobreviven y pueden
abandonar el hospital. La RCP tiene
mayores probabilidades de éxito si se
realiza en el hospital y en personas
jovenes relativamente sanas o con
menos enfermedades. Sus proveedores
médicos deberan respaldar cualquier
decision que usted haga al respecto
y sera su trabajo ayudarle a tomar
decisiones bien fundadas si desea
conocer los riegos y los efectos de la
reanimacion cardiopulmonar.

accesibles y visibles. Guarde los originales en un
archivo denominado “En caso de emergencia” y
una copia en un sobre con la etiqueta “DNR” o
“para EMT” junto a la puerta de su casa o de la
nevera. En algunos estados la normativa permite
que los profesionales médicos le proporcionen
un brazalete o collar de identificacion médica

en el que consta la orden de no reanimar. Es
esencial asegurarse de tener una copia de sus
documentos (poder para la atencion de salud,
testamento en vida y orden de no reanimacion)
en su historial médico, en las consultas de sus
proveedores médicos y en el sistema local de
hospitales y centros de salud.

DOCUMENTOS IMPORTANTES PARA
CASOS DE EMERGENCIA

A continuacidn, una lista de documentos
adicionales que también pueden ser de
importancia en funcion de sus preferencias y
circunstancia personales:

« Formulario de donacién de érganos y
cadaveres: Esta informacion se incluye en la
mayoria de los formularios de poder para la
atencidn sanitaria del estado o del sistema
sanitario. Anote las instrucciones especificas
de la donacidn y la informacion de contacto
de la organizacion médica.

- Titularidad/propiedad de activos actualizada:
Discuta las opciones para una transferencia
en caso de fallecimiento o cuentas fiduciaria
de impuestos sucesorios con un asesor
financiero de confianza o un abogado
especializado en sucesiones. Documente las
organizaciones benéficas y seres queridos
a los que desea traspasar sus objetos de
valor. Intente regalar recuerdos familiares y
pertenencias no esenciales durante su vida
para facilitar el camino a sus seres queridos.

« Fideicomisos y formularios de beneficiarios:
Estos documentos permiten transferir
facilmente fondos de su patrimonio y de
sus cuentas financieras directamente a las
personas u organizaciones benéficas de
su eleccion sin necesidad de revisar un
testamento. A menudo tendrd que indicar
un beneficiario para las pdlizas de seguro
de vida (su pariente mas proximo serd su
beneficiario si usted no elige ninguno).
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- Lista de cuentas bancarias: Anote con
cuidado el nombre de usuario y la contrasefia
de cada una de sus cuentas para poder
acceder a ellas y/o cancelarlas en caso de
que sea necesario.

« Plan de legado en linea: Recopile su
informacidn de acceso a las redes sociales
para facilitar la comunicacion tras el
fallecimiento y reducir riesgos de pirateria
informatica o robo de identidad. Si es posible,
designe un contacto de legado para sus
cuentas de redes sociales.

« Cuidado de dependientes: La designacion o
nombramiento de un tutor en su testamento
es la mejor manera de garantizar que sus
hijos (0 menores) sean cuidados por la
persona o personas de su eleccidn. Esto
es especialmente importante en casos de
adopcion por parte de familias LGBTQ+. Si
no se deja por escrito, el cuidado del menor
quedara en manos de una decision judicial.
Solicite la aprobacion del tutor elegido para
que esté en conocimiento de este plan.

. Copias de documentos: Copias de
documentos de identidad, certificados de
matrimonio, unidn civil o certificaciones de
pareja de hecho, asi como cualquier otro
certificado legal de relacion, como adopcion y
partidas de nacimiento, seran Utiles de tener a
mano en caso de emergencia, especialmente
en el caso de familiares no bioldgicos y
familias elegidas LGBTQ+.

+ Cuidado de animales de compaiiia:
Instrucciones por escrito, basadas en lo
planificado junto a sus seres queridos
sobre el cuidado de mascotas y otras
responsabilidades similares, pueden
incluirse y firmarse en los documentos
de dltimas voluntades.

DOCUMENTO SOBRE CENTROS DE
VIDA ASISTIDA

La mayor y mas comun preocupacion entre

los adultos LGBTQ+ (especialmente para las
personas transgénero y las de género no
conformista) es la pérdida de la capacidad de
cuidarse a si mismos y la necesidad de ingresar
en un centro de cuidados asistidos, residencia
de mayores o centro de vida asistida en el que

puedan llegar a sufrir discriminacion
y dependencia.

« Una instruccién anticipada de cuidados
médicos (Sectarian Healthcare Directive)
garantizard que se cumplan sus deseos,
incluso si éstos entran en conflicto con las
politicas institucionales, especialmente
en casos de centros cuyas convicciones
religiosas sean contrarias a la comunidad
LGBTQ+. En caso necesario, podrian
proporcionarle asistencia para trasladar
sus cuidados a otro centro elegido. Puede
encontrar este formulario en el sitio web
Compassion & Choices.

- La clausula adicional para centros de vida
asistida (Assisted Living Facility, AFL) puede
ser incluida para el caso de aquellas personas
que viven en un centro de vida asistida al que
consideran su “hogar” y desean permanecer
en él hasta su fallecimiento. Acceda al
formulario a través de Compassion & Choices.

« Discuta con su abogado y proveedor de
atencién médica si en su caso es necesario
complementar el poder de atencion médica
con un formulario de “designacion de tutor
por incapacidad”. Este formulario sirve
para elegir a la persona que controlard sus
necesidades médicas y econdmicas en caso
de que usted resulte incapacitado — con
demencia, cualquier problema mental o
cerebral — y requiera de tutela.

Para mayor informacion revise la guia “Planning
for Lifelong Care: Guiding Questions for
Transgender & Non-Binary People to Plan for
Dementia and Other Serious lliness.”
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LISTA DE REFERENCIA PARA LA CARPETA "EN CASO DE EMERGENCIA"

Coloque esta carpeta en un lugar facil de

O Formulario de poder para la atencién médica/ encontrar: en la mesilla de noche, en la parte
Agente/Formulario de Poder notarial posterior de la puerta de entrada, en el primer

O Testamento en vida (por ejemplo, . cajon o incluso en una bolsa impermeable
“(P;epardate para tus cuidados , formularios dentro del frigorifico o el congelador. Entregue

inco deseos”) } las copias que considere necesarias a sus

O MOLST/POLST (Ordenes de tratamiento de profesionales médicos de confianza, a su
soporte vital) abogado, a sus seres queridos y al apoderado

O DNR fuera del hospital médico que haya elegido y déjeles saber el

O Hoja de trabajo sobre Valores y objetivos de lugar de su casa donde guarda su carpeta.
los cuidados de salud También puede actualizar su lista de contactos,

O Carta a mi cuidador/proveedor de salud “Mis documentos y alertas médicas de emergencia
directivas personales para una vida en su teléfono, incluyendo copias de estos
de calidad documentos. jMantenga esta informacién

O Exenciones de la HIPAA sensible protegida con contraseia!

0O Formularios de permiso de visita al hospital o No se limite a documentar y archivar secretamente
al centro de salud los documentos en su carpeta “en caso de

O Lista de personas que no deben emergencia”, discuta cada decisién con su
tener autoridad. apoderado para asuntos de salud. En ocasiones,

. . pe . p

O Copia del Certificado de Pareja de Hechoy el paso de dar a conocer nuestros deseos y
;Iocumentosgslldentldad, incluyendo tarjeta planes puede ser dificil, pues muchos de nuestros

€ seguroy seres queridos preferirian no hablar nunca de

O Clausula adicional de centro de vida asistida estas situaciones de emergencia, pero si lo hace

O Directivas de atencion médica sectaria con calma y consideracion, podria evitar futuros

O Designacién de tutor por incapacidad conflictos y confusiones. Puede aprovechar el 16

O Formulario de poder notarial financiero, de abril (Dia Nacional de las Decisiones de Salud)
duradero o no duradero para iniciar esta conversacion.

O Informacién sobre dénde encontrar su ultima Sino le es posible hablar de sus documentos,
voluntad y testamento (normalmente con compadrtalos por correo electrénico o correo
:lr]sbogaldo)“am como la de5|gnaC|oln” de sul postal con su proveedor de atencién médica,

albacea o representante personal” para la Sus seres queridos o su apoderado, de
ejecucion del testamento. : .
; ] ) manera que puedan estar disponibles en

O Titulos de propiedad de bienes/estados de caso necesario. También puede consultar
cuenta/propiedades actualizados - .

) R L caringinfo.org para obtener ayuda sobre como

O Formularios de fideicomiso y de beneficiarios hablar con sus seres queridos

O Instrucciones para la ubicacién de su
informacidn y contrasefias de cuentas o de la
persona encargada de manejarlas.

O Plan de legado en linea.

O Informacion sobre el cuidado de
dependientes.

O Informacion sobre el cuidado de mascotas.

O Informacidn sobre la donacién de érganos
y cuerpo.

O Derecho primario de disposicién.

O Directivas funerarias.

O Apoderado de asuntos funerarios.

16 Planificacion anticipada de cuidados de salud para LGBTQ+


https://theconversationproject.org/nhdd/
https://www.caringinfo.org/

Paso 3
Planificacion del final de la vida

La comunidad LGBTQ+ ha tenido que luchar por la igualdad en los cuidados de salud, y esa
igualdad debe extenderse a los cuidados al final de la vida con la ayuda de los siguientes

recursos y documentos.

Planificacion del final de la vida y cuidados de hospicio

Los programas de planificacion del final de la

vida y cuidados de hospicio estdn destinados a
aquellas personas que se encuentran en las fases
finales de una enfermedad terminal. Se centran
en el alivio de los sintomas y la calidad de vida.
En los Estados Unidos se trata de programas
cubiertos por el seguro médico que se inician a
solicitud del paciente luego de que un profesional
meédico calificado certifica que la enfermedad
ofrece una expectativa de vida de seis meses

0 Menos.

Los cuidados de hospicio pueden ser una

buena idea cuando los tratamientos y terapias
que alargan la vida resultan mas perjudiciales
que utiles. Estos suelen dispensarse a domicilio
con visitas de un equipo de profesionales: un
trabajador social, un médico, un enfermero,

una enfermera, un capelldn, un voluntario y un
consejero de duelo. Ofrecen apoyo de enfermeria
via telefénica 24/7 y acceso a asesorias médicas
con visitas en persona, segun sea necesario.

COSTO DE LOS SERVICIOS

DE HOSPICIO

Los cuidados paliativos o de hospicio poseen
una cobertura de seguro del 100% a través

de Medicare o Medicaid. Un seguro privado
podria requerir copagos. Todos los aspectos

de los cuidados paliativos (apoyo médico y de
enfermeria, algunas horas de asistencia sanitaria
a domicilio, equipos de seguridad y cuidados,

suministros de continencia y medicamentos
relacionados con el diagndstico de cuidados
paliativos) estan cubiertos por este beneficio.

ENTORNOS DE

CUIDADOS PALIATIVOS

Puede resultarle un ejercicio util dibujar la
habitacidon en la que le gustaria que transcurrieran
sus Ultimos momentos de vida, para tener una
idea mas clara de sus prioridades y deseos.
Muchas personas que experimentan dificultades

y temen sufrir discriminacion en el sistema de
salud, prefieren los cuidados paliativos, pues éstos
suelen ser dispensados en la intimidad del hogar.

Los cuidados paliativos o de hospicio suelen
prestarse en el hogar o en un entorno domeéstico
como una residencia de mayores, y suelen
consistir en visitas de un/a enfermero/a, durante
aproximadamente una hora por la semana, para
proporcionar evaluacion, educacion y apoyo.

El programa proporciona el equipo médico
necesario, como una cama de hospital, una silla
de ducha, un concentrador de oxigeno y una silla
de ruedas. Los cuidados paliativos a domicilio
requieren la presencia de un cuidador (familiar,
pareja o amigo) las 24 horas del dia, los 7 dias de
la semana. Las personas LGBTQ+ tienen menos
probabilidades de contar con hijos o familia
extendida entre sus cuidadores, por o que es
posible que necesiten reunir a miembros de su
“familia elegida” para que les presten apoyo.
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https://www.caringinfo.org/types-of-care/hospice-care/

Un asistente sanitario a domicilio contratado por
usted puede proporcionarle cuidados personales,
aunque no podra fungir de cuidador principal
debido a las normas que regulan la administracion
de medicamentos por parte de este tipo de
personal. Si el cuidador requiere de un descanso
en las tareas de cuidado o si se presentan
sintomas que no pueden tratarse en casa (dolor
que requiera medicacion intravenosa o ciertos
cuidados de heridas, por ejemplo), el paciente
puede recibir cuidados de relevo a corto plazo o
atencién hospitalaria en un centro de cuidados.
Si estd pensando en contratar alguna empresa

de cuidados paliativos o de hospicio, asegurese
de preguntar dénde se encuentra esta opcidon de
descanso u hospitalizacion.

RECURSOS PARA

ENFERMOS TERMINALES

Sera posible acceder a los cuidados paliativos
o de hospicio una vez que el proveedor médico
le haya remitido a una agencia especializada
en este tipo de servicios. Busque agencias de
cuidados paliativos que presten servicio en su
zona y llame para informarse sobre practicas,
formacion y politicas no discriminatorias
especificas y centradas en el colectivo LGBTQ+.
Obtenga mas informacion sobre cuidados
paliativos en la guia de recursos de National
Hospice and Palliative Care LGBTQ+ o en la

pdagina web de caringinfo.org.

“Doulas”o Asistentes para
el final de la vida

Las “doulas” o asistentes para el final

de la vida son contratadas de forma

privada para proporcionar apoyo,
recursos y orientacion a aquellos que se
enfrentan a una enfermedad terminal y
a la muerte. Este tipo de profesionales
presta servicios para la educacion de los
cuidadores médicos, revision de la vida
del paciente y su legado, asi como en la
creacion de rituales, orientacion acerca de
ritos funerarios, planificaciéon patrimonial,
acompafiamiento y apoyo emocional.
Puede encontrar doulas competentes en el
directorio de la National End of Life Doula

Association (NEDA).

OPCIONES COMPASIVAS PARA

EL FINAL DE LA VIDA

Desde el 2023, la muerte digna o ayuda
meédica para morir estan permitidas en once
estados de los Estados Unidos. Consulte el
sitio web Compassion & Choices para obtener
informacidon mds actualizada o solicite servicios
de consulta sobre el final de la vida en el
numero 800-247-7421. Para aquellos adultos que
padecen una enfermedad terminal avanzada,

la interrupcion voluntaria de la alimentacion y

la bebida es otra opcidn legal que permitira
controlar en mayor medida el momento del final
de la vida.

DECIR ADIOS

Cuando el tiempo apremia, puede ser dificil
saber qué hacer o decir. Algunas actividades de
acompafiamiento durante los Ultimos dias de vida
pueden consistir en escuchar las preocupaciones
y las historias de vida de la persona que esta
muriendo, ver fotos y videos, apoyar su identidad
LGBTQ+ (u otra identidad) y recordarle que

ha marcado una diferencia en su vida. Sea el
puente hacia el mundo externo: comparta su
bocado favorito, traiga un poco de naturaleza del
exterior o cdntele una cancion... esté presente.
En las practicas de cuidados paliativos o de
hospicio, existen seis cosas esenciales que se
recomiendan expresar—a su manera 0 con sus
palabras—al final de su propia vida o de la de su
ser querido:

Por favor, perdoname.

Te perdono.

Estoy orgulloso de ti.

Gracias.

Te quiero.

Y “Adiocs” o “hasta que nos volvamos a ver”.

Solicite la ayuda o informacién necesarias a su
hospicio o equipo sanitario. Recuerde que una
muerte natural no es una urgencia médica, es
parte del ciclo de la vida y un momento para
estar presente con esa persona durante su
transicion vital.
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Después de una muerte

Cuando fallece un ser querido a menudo
pensamos en lo que hay que hacery en las
llamadas que hay que realizar. Esta bien bajar

el ritmo y tomarse un momento de despedida,

lo que puede incluir poner una cancioén favorita,
compartir una lectura reconfortante en voz alta o
simplemente sentarse en silencio reflexivo con el
cuerpo de la persona.

Si alguien fallece bajo cuidados paliativos o de
hospicio, notifique a la organizacion de cuidados
cuando esté preparado. En la mayoria de los
€asos, una enfermera se acercara para apoyarle
y ayudarle a llamar a la funeraria. El director de
la funeraria llevara el cuerpo de la persona a

la casa de velatorio cuando los seres queridos
estén preparados.

Solicite ayuda a la organizacion de cuidados
paliativos o al personal de emergencias sobre
como deshacerse de medicamentos de manera
adecuada y solicite la devolucion o la donacidon
del equipamiento médico.

Si su ser querido fallece en casa y no recibe
cuidados paliativos, AARP recomienda llamar

al médico de cabecera y/o al 911. Informe al 911
sobre las circunstancias de la muerte y tenga

a mano la Orden de no reanimar (formulario
DNR) para ayudar al personal de emergencias
a responder adecuadamente mientras certifican
el fallecimiento. En funcién de la situacion, el
personal de emergencia le indicara si el cuerpo
de la persona debe ser revisado por el médico
forense del condado antes de ser trasladado a
la funeraria.

Si la persona fallece mientras se halla internada
en un centro médico, el personal del hospital
trabajard con el derecho primario de disposicion
o el apoderado elegido para los tramites
funerarios, con el fin de coordinar lo relativo a las
donaciones de érganos o cuerpo, asi como el
transporte hacia la funeraria o su propio domicilio
en el caso de un funeral doméstico.

DONACION DE CUERPO Y ORGANOS
Casi todas las donaciones de drganos se realizan
en el hospital mientras la persona estd conectada
a un respirador artificial, al final de su vida. Los
hospitales pueden colaborar en los tramites

Al derecho primario de
disposicion

Si la documentacidn relativa al
derecho primario de disposicién o

al apoderado de asuntos funerarios

no ha sido completada y entregada al
director de la funeraria, éste se pondra en
contacto con el familiar mas cercano.

relativos al proceso de donacidn de drganos

si asi lo elige la persona o su representante
sanitario. Gracias a la aprobacion de la Ley HOPE
en 2023, en la actualidad es posible que las
personas que viven con HIV acepten drganos de
donantes seropositivos. Si la persona estd inscrita
para donar su cuerpo a la ciencia, llame a la
universidad o a la organizacién en la que

la persona es donante en lugar de llamar a

la funeraria.

NOTIFICACION DE DEFUNCION
Compartir la noticia de la muerte de un ser
querido puede ser Util para expresar el dolor,
pero también abrumador. Es importante decidir
a quién se debe llamar directamente, a quién se
puede pedir que lo comunique a los demasy a
quién se debe avisar en un mensaje de grupo.
Una vez realizada la comunicacion directa, se
puede anunciar el fallecimiento de la persona

a través de una esquela en el sitio web de

la funeraria (sin costo adicional) y/o en forma
impresa como un breve mensaje a quien pueda
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interesar. Normalmente, la esquela comienza
con los datos personales, biograficos y de
defuncion de la persona. También puede incluir
una reflexion sincera y carifiosa sobre como
querria ser recordado, anécdotas de su vida, una
lista de sus seres queridos supervivientes — "sus
deudos” —, si procede, informacion sobre el
funeral, preferencias de pésame y una fotografia.

Tal vez no todos los que rodearon la vida del
fallecido conocian los detalles relativos a su
sexualidad o identidad de género. Lo mejor serd
tener instrucciones escritas o discusiones con

el apoderado encargado de asuntos funerarios
sobre el uso de pronombres, lista de seres
queridos, nombres propios, etc. Si la persona no
dio a conocer sus deseos antes de morir, busque
un acuerdo entre su circulo de seres queridos
acerca de sus deseos en cuanto a lo que debe
figurar en el obituario. Su planificacion para el
final de la vida puede incluir la redaccion de su
propia esquela y su archivo en los formularios de
directrices funerarias o en una funeraria.

REGISTRO DEL FALLECIMIENTO

El pariente mas proximo, el apoderado para
asuntos funerarios o quien maneja el derecho
primario de disposicion, es la persona encargada
de registrar la defuncién. El certificado de
defuncion lo realiza el dltimo profesional médico
que atendia a la persona al momento del
fallecimiento. Luego de ello pueden solicitarse
copias del certificado de defuncion para

cerrar cuentas, liquidar las finanzas y registrar
documentos. Pédngase en contacto con la oficina
local del Registro Civil del Departamento de
Sanidad o con VitalChek.com para obtener un
certificado de defuncion por un médico precio; es
posible que necesite varias copias originales en
funcion del tamafio del patrimonio.

Dependiendo de las leyes y normativas estatales,
los médicos forenses y directores de funerarias
registraran el nombre de la persona fallecida y
su identidad de género en base a los historiales
médicos, los datos de la licencia de conducir y
las decisiones de los apoderados de asuntos
funerarios, en lugar de utilizar el nombre y sexo
que aparecen reflejados en el certificado de
nacimiento original. En algunos estados existe
una opcion “X” para el género no designado en
los certificados de defuncidn con documentacion

legal acreditativa. Si ha cambiado su nombre

y género en documentos legales o sanitarios,
la ley obliga a los profesionales funerarios a
utilizar el nombre y sexo actual, no el anterior.
Se debe permitir el uso delnombre elegido en la
lapida funeraria, tanto si ha cambiado legalmente
de nombre, como si no.

LIQUIDACION DE HERENCIAS

El Consumer Financial Protection Bureau

ofrece informacidn de “ayuda para conyuges
sobrevivientes” y familiares sobre cuestiones
financieras y deudas en linea a través de su
pagina web o su linea de ayuda telefdnica
855-411-2372. El recurso incluye consejos para
llamar a las oficinas de la administracion local
(correos, votaciones, etc.) y a la Seguridad
Social, asi como a las compafiias de seguros, de
informacidn crediticia y de tarjetas de crédito para
notificarles el fallecimiento de la persona.
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Paso 4
Como honrar su vida

ELECCION DE LA EMPRESA Y
SERVICIOS FUNERARIOS

Sin un apoderado para asuntos funerarios ni

un pariente préximo, cualquier persona que
tenga en su poder el certificado de defunciény
pueda pagar por los servicios, estara facultada
para organizar el funeral. Si no hay nadie que
pueda pagar el sepelio, el Estado se encargara
de organizarlo a través de la oficina del forense,
lo que lamentablemente significard un acceso
limitado de familiares y amigos a los restos
mortales y al lugar de inhumacion.

Es importante ser consciente de los elevados

y variados precios entre los proveedores
funerarios. Cualquier persona tiene derecho a
obtener una copia gratuita de las listas de precios
de una funeraria en virtud de las protecciones

de la Federal Trade Commission Protections.

De igual forma es recomendable que pregunte
por su experiencia LGBTQ+, sus competencias
culturales, opciones ecoldgicas y otros aspectos.
Solicite un presupuesto por escrito de los bienes
y servicios a contratar antes de pagar por ellos.
Un proveedor de servicios funebres no puede
negarse al uso de un “contenedor alternativo”

0 una urna subcontratada, ni tampoco agregar
cargos por su uso. Aseglrese de que la urna
cumpla los requisitos de la TSA si tiene que viajar.

Para la presentacion del cuerpo puede elegir
entre embalsamamiento y “preparacion minima”.
Trabaje con el responsable de la funeraria para
asegurarse de que se cumplen los deseos del
difunto en cuanto a la eleccidon de la ropa vy la
preparacion de los restos mortales. Opciones
importantes de presentacion pueden incluir

peinado, maquillaje, atadura del genital y

uso de protesis. Mds informacion sobre las
especificaciones del cementerio, cremacion,
entierro ecoldgico, hidrdlisis alcalina, inhumacién
en el mar, etc., seguidas de la aclaracion de

las directrices estatales, se pueden encontrar

en la guia WAKE Louisiana LGBTQ+ and EOL
Guide. Revise también Environmental Protection
Agency y las normas estatales o locales sobre el
esparcimiento de cenizas.

PLANIFICACION DE SU FUNERAL
Tras su muerte, ;qué tipo de funeral desea?

Cualquier persona puede organizar un funeral
0 una celebracion de vida. No requiere la
participacion de una funeraria, a no ser que

se trate de un cuerpo sin incinerar. Los actos
conmemorativos pueden ser de todo tipo y
tamafio y pueden planificarse de forma creativa

1
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https://consumer.ftc.gov/articles/ftc-funeral-rule
https://www.wake.education/
https://www.wake.education/
https://www.epa.gov/ocean-dumping/burial-sea
https://www.epa.gov/ocean-dumping/burial-sea

Rituales, duelo y directrices

El dolor es inherente a toda pérdida, y el duelo una afliccidn caracteristica ante la muerte
de un ser querido. Descrito en el libro “A Beginners Guide to the End”, es “un lugar con su
propio clima y terreno”. El duelo no siempre es lo que parece, pues se manifiesta de manera

diferente en cada persona.

Una investigacion demuestra que tanto los rituales, como las tradiciones culturales, étnicas,
religiosas o comunitarias, crean espacios propicios para el duelo e incluso ayudan a superarlo.
Bien sea que decida crear sus propios ritos en reuniones LGBTQ+ o utilizar ceremonias y
expresiones de duelo ya establecidas, estas practicas le serdn de utilidad para explorar su
conexion emocional con la persona fallecida.

Concédase a si mismo y a quienes le rodean la tolerancia y el espacio necesarios para

cometer errores en su duelo; pero sea también consciente de los signos nocivos de un duelo
complicado. Algunos ejemplos incluyen un largo tiempo sin regresar a sus actividades regulares,
pensamientos repetitivos y dolorosos, asi como cambios en la forma de percibir la realidad.
Busque apoyo profesional de salud mental si tiene pensamientos destructivos o conductas

de resistencia. Los servicios de hospicios deben incluir servicios de acompafiamiento al duelo
durante el afio posterior al fallecimiento y pueden remitirlo a otros servicios de apoyo cuando lo
consideren necesario. También puede contactar con el sistema hospitalario o con el consejero de
duelo de la funeraria.

Otro tipo de duelo dificil, frecuente en la comunidad LGBTQ+, es el “duelo privado” o no
reconocido, en el que la persona no puede expresar su dolor de forma social o publica para
recibir apoyo, algo especialmente comun en el caso de familiares y seres queridos elegidos

no reconocidos. Busque en su organizacion local LGBTQ+, en las comunidades religiosas

de afirmacidn, y organizaciones de salud, grupos de apoyo dedicados al duelo. Considere la
posibilidad de llamar al niimero local 211 para obtener un listado de programas de apoyo al duelo.

y reflexiva. Considere lo que la persona disfrutaba
e incorpore su comida, bebida y actividades
favoritas, como un paseo, cantar o dar la
oportunidad a sus seres queridos de verbalizar vl
sus recuerdos favoritos. Destaque el trabajo o \ 4
las pasiones de la persona. El funeral puede
celebrarse en un lugar publico, como un parque,
un restaurante, un bar, un lugar de eventos, un
centro comunitario, un lugar de lugar de culto

0 en una casa particular. Pueden organizarlo

los seres queridos de la persona o un lider de

la comunidad.

También puede honrar a su ser querido en
acontecimientos anuales alegres, como
celebraciones del orgullo y conmemoraciones
anuales de causas que fueron importantes para
esa persona.
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https://www.simonandschuster.com/books/A-Beginners-Guide-to-the-End/BJ-Miller/9781501157219
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7729787/

Conclusion

Tres cosas que debe hacer después de leer
esta guia:

1.  Completar un formulario de delegacién de
asistencia sanitaria (pdg. 3)

2. Preparar una carpeta “En caso de
emergencia” con todos los documentos
que necesita y ponerla en un lugar seguro,
conocido y facil de encontrar (pag. 13)

3. No lo haga solo: concierte una cita con un
profesional de salud de su confianza para

hablar de estos documentos y de sus deseos.

Pensar en el futuro puede ser abrumador: son
temas delicados que pueden parecer los dltimos
en los que se desea pensar.

Dedicar una hora a realizar al menos estas
tres tareas esenciales hoy, le ahorrard
preocupaciones y un tiempo precioso mas

Sus derechos

Si la voluntad manifiesta de una

persona es ignorada o se enfrenta

a la discriminacidn o a la amenaza

de una accidén legal, pdngase en
contacto con el servicio de asistencia
de Lambda Legal, 866-542-8336, para
estudiar las mejores alternativas de
accion. Un primer paso puede ser hablar
con un administrador o supervisor, con el
equipo juridico de la organizacién o con el
departamento de cumplimiento federal de
los CMS o con la Office of Civil Rights of
the US Department of Health and Human
Services, si se trata de un asunto sanitario.

adelante. Tomamos mejores decisiones

en momentos de serena contemplacion y
conversacion, que durante una crisis inesperada
o un conflicto evitable. Nuestra esperanza es que
estos documentos le aseguren que esta rodeado
de profesionales y personas que sepan cémo
hacerle sentir seguro, cémodo y atendido cuando
mas lo necesite.

Es importante que disponga de las herramientas
necesarias para ayudarse a si mismo. Este tipo
de planificacidn protege su identidad, a sus seres
queridos y a su legado.

Las Ultimas palabras del libro “A Beginner’'s Guide
to the End” son:

“Nuestro consejo es solo éste: participe.
Res/istase a la idea de que tiene el
control total; resistase a la idea de que
no tiene ninguno. Como pueda, con lo
que tenga, participe en su cuidado, en su
muerte, en vida”.

Y con esto, gracias por leer, considerar y
participar en la proteccion de su vida, su muerte,
y su cuidado.
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Apéndices

Recursos

A continuacion, figura una lista de los recursos a los que se hace referencia en este manual.

SAGE

SAGECents — “Plan with Pride” — informacion
sobre poderes y otros recursos de planificacion
financiera

SAGEVets — SAGE NY — para veteranos de
Nueva York de 50 afios y mayores.

SAGE X HearMe Mental Wellness App

SAGECare — Formacion y acreditaciones.

National Resource Center on LGBTQ+ Aging
Mi director personal para una vida de calidad

Identificando y refiriendo a cuidadores LGBT

Cree su plan de cuidados

LGBTAgingCenter.org — Recursos —
LGBTQ+ Veteranos

10 Tips para encontrar servicios
LGBT-afirmativos

Planificando cuidados a lo largo de la vida:
Preguntas orientadoras para personas
transgénero y no binarias en torno a la
demencia y otras enfermedades graves

National Hospice and Palliative Care
Organization — Caringinfo.org
Formularios de delegacion de asistencia
por estado

“How to Prepare, Plan and Be Present” —
Como prepararse, planificar y estar presente

Mapa de proveedores de atencidn sanitaria
Guia de recursos LGBTQ+

Center for Advance Palliative Care
Listado de proveedores de cuidados paliativos

Compassion and Choices
Directrices anticipadas y recursos para la
planificacién del final de la vida

Formulario para visitas en hospital

Directrices sanitarias sectoriales)

Opciones al final de la vida, incluye dejar de
comer y beber voluntariamente (VSED)

The Conversation Project
Su guia para ejercer como apoderado para
cuidados de salud

Dia nacional de las decisiones sanitarias

The American Bar Association Commission
on Law and Aging

Tomar decisiones médicas por otra persona —
Guia practica

The HIPAA Journal
Formulario de autorizaciéon de la HIPAA

Prepare for Your Care
Recursos de directrices anticipadas

Five Wishes
Recursos digitales y en papel para la
planificacién anticipada

LGBTQ+ Bar
Recursos juridicos estatales para LGBTQ+

y sus aliados

Lambda Legal
Servicios de ayuda

Tome el poder — Herramientas para preparar

AARP
Formularios de instrucciones anticipadas
por estados

testamentos y fideicomisos

Funeral Consumer Alliance
Formulario(s) de poder para asuntos
funerarios estatal(es)
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https://www.sageusa.org/what-we-do/sagecents/
https://sageserves.org/sagevets/
https://www.sageusa.org/hearme/
https://sageusa.care/
https://www.lgbtagingcenter.org/resources/resource.cfm?r=916
https://www.lgbtagingcenter.org/resources/resource.cfm?r=882
https://lgbtagingcenter.org/resources/resource.cfm?r=879
https://www.lgbtagingcenter.org/resources/resources.cfm?s=42
https://www.sageusa.org/wp-content/uploads/2018/05/sageusa-top-ten-tips-finding-lgbt-affirming-care.pdf
https://www.sageusa.org/wp-content/uploads/2018/05/sageusa-top-ten-tips-finding-lgbt-affirming-care.pdf
https://www.lgbtagingcenter.org/resources/resource.cfm?r=2172
https://www.lgbtagingcenter.org/resources/resource.cfm?r=2172
https://www.lgbtagingcenter.org/resources/resource.cfm?r=2172
https://www.lgbtagingcenter.org/resources/resource.cfm?r=2172
https://www.caringinfo.org/planning/advance-directives/by-state/
https://www.caringinfo.org/planning/advance-directives/by-state/
https://www.caringinfo.org
https://www.nhpco.org/find-a-care-provider/
https://www.nhpco.org/wp-content/uploads/LGBTQx_Resource_Guide.pdf
https://www.capc.org/provider-directory/
https://www.aarp.org/caregiving/financial-legal/free-printable-advance-directives/?cmp=RDRCT-f91d6a61-20200402
https://www.aarp.org/caregiving/financial-legal/free-printable-advance-directives/?cmp=RDRCT-f91d6a61-20200402
https://www.compassionandchoices.org/end-of-life-planning/plan
https://www.compassionandchoices.org/end-of-life-planning/plan
https://candc.org/end-of-life-planning/plan/hospital-visitation-form
https://candc.org/end-of-life-planning/plan/sectarian-healthcare-directive
https://www.compassionandchoices.org/our-issues/vsed
https://www.compassionandchoices.org/our-issues/vsed
https://theconversationproject.org/wp-content/uploads/2020/12/BeAProxyGuide.pdf
https://theconversationproject.org/wp-content/uploads/2020/12/BeAProxyGuide.pdf
https://theconversationproject.org/nhdd/
https://www.americanbar.org/content/dam/aba/administrative/law_aging/2011_aging_bk_proxy_guide_gen.pdf
https://www.americanbar.org/content/dam/aba/administrative/law_aging/2011_aging_bk_proxy_guide_gen.pdf
https://www.hipaajournal.com/wp-content/uploads/2017/09/HIPAA-Journal-sample-HIPAA-release-form-v1.pdf
https://prepareforyourcare.org/en/entry
https://www.fivewishes.org/
https://www.fivewishes.org/
https://lgbtqbar.org/
https://lgbtqbar.org/
https://lambdalegal.org/helpdesk/?gad=1&amp;gclid=CjwKCAjwu4WoBhBkEiwAojNdXvaSfccnb7yiOsWiZipmuItpsg9u2hhSBFdT7fs1I28XgxuKrzFXHxoCLBUQAvD_BwE
https://legacy.lambdalegal.org/sites/default/files/final_pp_ttp-2014-01_wills-and-trusts.pdf
https://legacy.lambdalegal.org/sites/default/files/final_pp_ttp-2014-01_wills-and-trusts.pdf
https://funerals.org/your-rights/state-by-state-rights/state-by-state-assigning-an-agent-to-control-disposition/
https://funerals.org/your-rights/state-by-state-rights/state-by-state-assigning-an-agent-to-control-disposition/

Diverse Elders Coalition
Cuidar a quienes cuidan

Coalition for Compassionate Care
of California
Toma de decisiones para personal sanitario

Fair Health Consumer
Toma de decisiones compartida

Americans with Disabilities Act
National Network
Linea de asistencia 1-800-949-4232

U.S. Department of Veterans Affairs

Programa VA de aalud educacién para el
paciente LGBTQ+ — Recursos, Materiales
divulgativos — Servicios de atencion al paciente

AVER
Veteranos de América por la igualdad de
derechos. {Somos como usted!

TAVA
Asociaciéon Americana de
Veteranos Transgénero

National POLST
Ordenes médicas portatiles

The New York Times
La RCP gue no vemos en TV

National End of Life Doula Association
Directorio en linea de doulas

American Medical ID
Ideas para brazaletes DNR (Do not resuscitate)

Death with Dignity
Archivo de vida: Como salvaguardar su
legado digital

MAP (Movement Advancement Project)
Leyes y politicas sobre documentos
de identidad

Consumer Financial Protection Bureau
Ayuda para cényuges sobrevivientes | Oficina
de Proteccidn Financiera del Consumidor

VitalChek

Solicitud de documentos en linea a registros
civiles (certificados de nacimiento, defuncidn,
matrimonio y divorcio)

Social Security Administration

Comuniqgue el fallecimiento de un ser querido
y reciba informacidén sobre las prestaciones
de supervivencia a través del teléfono
1-800-772-1213

Federal Trade Commission

La normativa funeraria: inférmese sobre los
derechos que le asisten a la hora de comparar
casas funerarias

WAKE
Guia para el final de la vida LGBTQ+
de Luisiana

Apoyo en el duelo

Numerosos grupos locales ofrecen apoyo en
caso de duelo. Los siguientes lugares pueden
disponer de informacidn sobre apoyo al duelo
en su comunidad: Centros comunitarios
LGBTQ*+, Socios y colaboradores de SAGE,

Health Resources & Services Administration
Registro para donantes de érganos

localizador de Eldercare, hospitales, hospicios,
organizaciones y comunidades religiosas y
espirituales.
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https://www.diverseelders.org/wp-content/uploads/2021/03/DEC-Toolkit-Final-R2.pdf
https://coalitionccc.org/CCCC/CCCC/Resources/Decision-Aids-for-Healthcare-Providers.aspx
https://www.fairhealthconsumer.org/shared-decision-making
https://adata.org/
https://www.patientcare.va.gov/LGBT/VA_LGBT_Outreach.asp
https://www.patientcare.va.gov/LGBT/VA_LGBT_Outreach.asp
https://aver.us/
https://aver.us/
https://www.transveteran.org/
https://www.transveteran.org/
https://polst.org/
https://archive.nytimes.com/well.blogs.nytimes.com/2014/07/17/the-cpr-we-dont-see-on-tv/
https://www.nedalliance.org/neda_members_by_name.html
https://www.americanmedical-id.com/dnr
https://www.organdonor.gov/sign-up
https://www.deathwithdignity.org/resources/life-file-digital-estate-planning/
https://www.deathwithdignity.org/resources/life-file-digital-estate-planning/
https://www.lgbtmap.org/equality-maps/identity_documents
https://www.lgbtmap.org/equality-maps/identity_documents
https://www.consumerfinance.gov/consumer-tools/educator-tools/resources-for-older-adults/discover-resources-for-surviving-spouses/
https://www.consumerfinance.gov/consumer-tools/educator-tools/resources-for-older-adults/discover-resources-for-surviving-spouses/
https://www.vitalchek.com/v/
https://www.vitalchek.com/v/
https://www.vitalchek.com/v/
https://faq.ssa.gov/en-US/Topic/article/KA-02077
https://faq.ssa.gov/en-US/Topic/article/KA-02077
https://faq.ssa.gov/en-US/Topic/article/KA-02077
https://faq.ssa.gov/en-US/Topic/article/KA-02077
https://consumer.ftc.gov/articles/ftc-funeral-rule
https://consumer.ftc.gov/articles/ftc-funeral-rule
https://consumer.ftc.gov/articles/ftc-funeral-rule
https://www.wake.education/lgbtqeolguide
https://www.wake.education/lgbtqeolguide
https://www.lgbtqcenters.org/LGBTCenters
https://www.lgbtqcenters.org/LGBTCenters
https://www.sageusa.org/what-we-do/sage-partners/
https://eldercare.acl.gov/Public/Index.aspx

Hoja de trabajo sobre los objetivos de los
cuidados paliativos

Preguntas que se deben formular y esperar en una consulta de cuidados paliativos,
en una reunidén familiar o en una conversacion sobre el tema.

;Cuantos detalles les gustaria conocer —
a usted y a sus seres queridos — sobre
su enfermedad y su plan de cuidados?

;Como percibe la situacion actual de
su salud?

;Como es un buen dia para usted?

;Qué le da sentido a su vida? ;Cuales
SOoN sus creencias espirituales? ;Qué es
importante para usted? ;Quiénes son las
personas mas importantes de su vida?

Ante una enfermedad grave, squé le
da fuerzas?

;Qué es lo que mas desea? Siesa
expectativa no es posible, ;qué otra
cosa desearia?

Ante una enfermedad grave, ;qué es
lo que mas le preocupa? ;A qué le
teme mas?

;Qué es lo que mas le preocupa de
su salud, de su calidad de vida o de
su situacion?

;Qué espera aprender o comprender
de esta conversacion sobre los
cuidados paliativos?

;Cuadl es el objeto o intencidn de su
tratamiento actual y futuro? sEs curar su
enfermedad completamente o hacer que
su vida sea mas comoda, o mas larga, y
por cuanto tiempo?

;Qué capacidades son tan importantes
para usted que no puede imaginar vivir
sin ellas?

;Cuadl es su prondstico de vida, es decir,
cudnto tiempo le queda de vida en dias,
semanas, meses 0 aflos? ;Le sorprenderia
a su médico que usted muriera por causa
de su enfermedad en el proximo afio?

;Cémo se presenta el futuro si sigue
haciendo los tratamientos que esta
haciendo ahora? ;Existen otras opciones
O caminos?

Algunas personas quieren tener claro
qué tipos de tratamiento desearian o

no desearian en una situacion de crisis.
JTiene usted alguna preferencia respecto
a la reanimacion cardiopulmonar, la
respiracion asistida por un respirador
artificial, las sondas de alimentaciony
otros tratamientos para prolongar la vida?

;Qué decisiones deben tomarse hoy?
;Qué decisiones pueden esperary
cudnto tiempo?

;Seguirdn participando los servicios
de cuidados paliativos en la siguiente
etapa de la enfermedad? ;Como vy a
través de quién?

Consulte los recursos de caringinfo.org para saber de qué manera comunicarse con los
profesionales sanitarios acerca de sus cuidados.
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http://www.caringinfo.org

Carta al cuidador

Encantado de conocerle.

Me llamo

Por favor, llameme “ "y refiérase
a mi utilizando los pronombres

Las personas importantes en mi vida son
(persona/relacion)

Me gusta pasar mi tiempo haciendo

He dedicado mi vida a

Mi identidad es (cultura/comunidades)
Espiritualmente creo en (religion/ ateismo/comunidad)

Cuando sea posible, preferiré tener cuidadores/proveedores que sean:
(caracteristicas/ preferencias)

Las medidas para aliviar el dolor (medicamentos, no medicamentos) que me
han funcionado/no me han funcionado en el pasado:

La mejor forma de reconfortarme cuando me siento mal mental o
emocionalmente es:
y fisicamente es: (sonidos, iluminacidn, presencia de gente)

Mis restricciones y preferencias dietéticas son:

Me siento mds comodo en/con:
(tipo de ropa, ambiente, rodeado de, mantenimiento de la apariencia,
consideraciones de privacidad, cuidado corporal)

Gracias por su atencion.
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Sobre mi, y la manera de honrarme

Debe colocarse en la carpeta titulada “En caso de emergencia” o en un lugar que le
sea indicado a su apoderado para asuntos funerarios debido a la naturaleza sensible
de la informacion.

1. ¢Qué informacion biografica (nombre, 3. Dibuje la habitacion en la que le gustaria
pronombres) y aspectos importantes se que transcurrieran sus Ultimos momentos
deben utilizar en su obituario, en su funeral de vida.

y/o en su ldpida?
2. Informacidn util para mi memorial:
Numero del Seguro Social o . .
Fech | q imient 4. ;Qué rituales le gustaria que se realizaran
r de nacimiento:
echa y lugar de nacimiento al momento de su muerte?
Direccion postal actual:
Ciudadanias y fechas de inmigracion:
Ocupacion, empleador, contacto
del empleador: 5. ¢Cuadles son sus limites corporales y
Nivel de estudios/escuelas/titulos/ directrices sobre como dfbe cuidarse
certificaciones: Su cuerpo tras su muerte’
Informacidn y situacién matrimonial/
de pareja:
Parientes mas préximos: . .
P 6. Sus deseos para la disposicion de su
Nombre, fecha de nacimiento y lugar de cuerpo tras la muerte son:
nacimiento de los padres:
Servicio militar:
Ubicacion de escrituras/titulos:
Nombre del casero/informacién de contacto: /- ¢Desea efectuar la donacion de organos/
o . - cuerpo? jA quién?
Ubicacion de certificados de nacimiento, POT AT
Documento de Seguro Social, matrimonio, etc.
Ndmero de cuenta de la jubilacion:
Nombre e informacion de contacto del 8. A quién avisar, y a quién no, tras
asesor financiero: su muerte?
Ndmeros de cuentas bancarias y
designaciones de transferencias en caso
de fallecimiento:
Ubicacion del testamento: 9. Su agente funerario es:
Pdlizas de seguro de vida:
Pdlizas de seguro de dependencia:
Correos electrdnicos y contrasefias: i L i
. . 10. ;Cual es su vision y qué desea para su
Cuentas en linea y contrasefas: funeral? ;Qué rituales y elementos serian
Contrasefias electronicas/codigos importantes para conmemorarlo a usted y a
de acceso: su vida, durante un servicio funebre?
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Esta guia ha sido escrita y creada por Eliza Giles, MSN, RN, AGPCNP-BC, CHPN
conjuntamente entre profesionales de la enfermeria, el derecho la atencidn sanitaria

y la defensa del colectivo LGBTQ+. Gracias a Dorothy Wholihan de NYU Rory Meyers,
Sherrill Wayland, Irene Tsiktas, Taisha Aguilar, Morgan Van Vleck, Sadiya Abjani, y Elise
Herndndez de SAGE, Kate Muehlemann Cataldo de Constellations of Care, Osha Towers
y Alyson Lynch de Compassion and Choices, y Amber Christ de Justice in Aging.

This project was supported by the Administration for Community Living (ACL), U.S.
Department of Health and Human Services (HHS) como parte de una concesién

de asistencia financiera por un total de 281,734 ddlares (un porcentaje del 74%)
financiado por ACL / HHS y 71,924 ddlares (26% de porcentaje) financiado por fuente(s)
no gubernamental(es). El contenido pertenece a su(s) autor(es) y no representa
necesariamente las opiniones oficiales de la ACL/HHS ni del gobierno de los Estados
Unidos. Todos los derechos reservados.
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