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Resumen

Los cuidados paliativos son la esencia en la atenciéon integral cuando no hay expectativa de curacién.
Este articulo pretendio identificar si las personas trans han recibido cuidados paliativos en servicios
especializados para su realidad, si las politicas publicas incluyen la prestacion de estos servicios y si hay
investigaciones sobre el tema. Se realizd una revisiéon bibliografica integradora para conocer cémo se
evidencia la situacién; si existen relatos de pacientes y/o familiares y qué revelan; y se analizaron las poli-
ticas publicas sobre el tema. El tema fue incipiente en las publicaciones; no cita los cuidados paliativos
especializados para personas trans en las politicas publicas; y los informes confirman la discriminaciéon
que sufren los pacientes y familiares. Esta invisibilidad puede contribuir a que las personas trans en
condicién de desigualdad por la discriminacion no reciban los debidos cuidados. Se requieren estudios
futuros para apoyar las politicas de salud publica.

Palabras-clave: Personas transgénero. Minorias sexuales y de género. Cuidados paliativos.

Resumo

Cuidados paliativos e populacao trans: analise de estudo e revisao integrativa

Cuidados paliativos é a exceléncia no cuidado integral para quando nao ha expectativa de cura.
Investigou-se se pessoas trans tém recebido cuidados paliativos em servicos especializados para sua
realidade, se as politicas publicas contemplam a oferta desses servicos e se ha pesquisas na tematica.
Fez-se revisao integrativa de literatura para saber como esta evidenciada a situacio; se havia relatos de
pacientes e/ou de familiares e o que revelam; analisaram-se as politicas publicas a respeito. Resultou
como incipiente a tematica nas publicacdes; ndo ha mencao a cuidados paliativos especializados para
atencao a pessoas trans nas politicas publicas, e relatos confirmam a discriminacdo que sofrem
paciente e familiares. Essa invisibilizacdo pode contribuir para que pessoas trans, em desigualdade por
discriminacdo, ndo recebam a atencao devida. Considera-se necessario realizar pesquisas para embasar
politicas publicas de saude.

Palavras-chave: Pessoas transgénero. Minorias sexuais e de género. Cuidados paliativos.

Abstract

Palliative care and the trans population: a study analysis and integrative review

Palliative care is the excellence in comprehensive care when there is no expectation of cure. This study
investigated whether trans people have received palliative care in specialized services for their reality,
if public policies contemplate the provision of these services and if there is any studies on the subject.
An integrative literature review was conducted to find out how the situation is evidenced; if there were
reports from patients and/or family members and what they reveal; the public policies in this regard
were analyzed. The theme in the publications was incipient; there is no mention of specialized palliative
care for trans people in public policies, and reports confirm the discrimination suffered by patients and
family members. This invisibility can contribute to trans people not receiving the attention they deserve
given the inequality they face due to discrimination. There is the need to conduct research to support
public health policies.

Investigacion
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“Cuando la conoci, sus ojos expresaban angustia,
temor; una dificultad indescriptible para expre-
sarse, ho solo porque enfrentaba una enfermedad
potencialmente mortal, sino que parecia que su
miedo iba mds alld. El miedo a no ser reconocida,
a no ser percibida tal como es, a no ser respe-
tada y apoyada con compasion era perceptible.
La llamé por su nombre social, le dije que su nom-
bre era bello y que representaba una historia muy
hermosa, de la cual a partir de aguel momento
me gustaria formar parte y aliviar al mdximo sus
dolores y sufrimiento. Entonces, ella cerrd los ojos,
se tranquilizé y por un momento pudo dar una son-
risa con esperanza” (relato de los autores).

Las personas pueden sufrir discriminaciéon por
cuestiones étnico-raciales, culturales, socioeco-
némicas, de género y/o de sexo. Vivir en Brasil y
ser una persona transgénero, una persona trans,
es extremadamente dificil, puesto que el pais tiene
los mas altos indices de asesinatos de personas
trans a nivel mundial, una cifra que se ha mante-
nido en los Gltimos 14 anos. Entre octubre de 2022
y septiembre de 2023 hubo 320 asesinatos de per-
sonas trans y personas con diversidad de género;
el 94% de las victimas fueron mujeres trans o per-
sonas trans femeninas. (...) casi un tercio (31%)
del total de estos asesinatos se produjo en Brasil*.
Esta realidad plantea un desafio para las perso-
nas trans, ya sea por la falta de reconocimiento
de suidentidad de género, por la falta de respeto a
su trayectoria y modo de vida, por la impotencia de
las politicas de salud publica, o por las muy escasas
investigaciones sobre su salud y enfermedad.

No se sabe como cuidar y brindar apoyo a las
personas trans cuando estas llegan a la vejez y tie-
nen sus propias demandas por ser mas susceptibles
de padecer enfermedades créonico-degenerativas,
por ejemplo. El promedio de esperanza de vida
de una persona trans en Brasil es de 35 anos;
sin embargo, este hecho no impide que esta pobla-
cion envejezca y se vea afectada por procesos de
trastorno cognitivo asociado al envejecimiento,
por enfermedades crénicas en general, por cancer
de cuello uterino, por enfermedades cardiacas y
por enfermedades pulmonares, entre otras afec-
ciones. Este contexto deberia generar una atencién
integral de salud centrada en la persona enferma.
Cuando las personas trans enfermas estan suscepti-
bles de recibir cuidados paliativos (CP), estos deben
ser proporcionados por el equipo multidisciplinario

de manera diferenciada al respetar la identidad de
género y sus singularidades, por ejemplo, recono-
cer como validos los lazos familiares no consan-
guineos y la legitimidad de las parejas, tal como
ocurre con las personas cisgénero.

No hay una razdn ética para negar la compren-
sion de las peculiaridades de las relaciones humanas;
pues al hacerlo durante los cuidados sanitarios,
y mas adn en los CP, se produce vulnerabilidad.
El incremento de la vulnerabilidad por enfermedad
se intensifica en el cuidado no comprometido con
la historia de vida de la persona que sufre, con sus
lazos afectivos y/o con sus valores. Este aspecto
ético se aplica indistintamente a las personas cis o
trans, por lo que vale la pena pensar en como se
organiza la atenciéon médica y se brinda el cuidado.

Este articulo pretende analizar si las personas
trans realmente tienen acceso a los CP, es decir,
si son respetadas por lo que son, si sus parejas
son atendidas como una familia y, por lo tanto,
acogidas como una unidad de atencién, segln lo
recomendado en los CP. Este estudio tiene como
objetivo responder los siguientes interrogantes:
:Qué se ha publicado sobre CP y la poblacién
trans? Si hay publicaciones, ;qué aspectos se
abordaron? ;Se abordan como politica de salud
publica? Si se realizé estudios con personas trans,
;como la atencion recibida al final de la vida fue
reportada por ellas o los miembros de la familia?
¢Recibieron CP?

Para ello, se realiz6 una revision integradora
de la literatura. La discusion de los resultados se
basa en la perspectiva de la bioética de proteccion,
que se aplica de manera pertinente a cualquier
paciente que no puede defenderse solo o actuar
de manera autdnoma por alguna razon indepen-
dientemente de su voluntad y sus capacidades?,
tales como las personas en cuidados al final de
la vida, es decir, en la fase mas activa de los CP.
Se realiz6 una busqueda de textos sobre politicas
publicas para saber si abordan la necesidad de ser-
vicios especializados en CP para personas trans y
como lo hacen.

Cuidados paliativos y personas trans

Como un enfoque terapéutico, los CP corres-
ponden a la esencia en la atencién integral. Esto se
explica cuando el manejo del sufrimiento ante la
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falta de expectativa de curacién es lo mejor que
se puede proporcionar —es decir, la prevencién
y el control del dolor— en materia de atencién
ampliada vy, aun asi, centrada en el paciente?.
El apoyo a la familia durante la enfermedad y des-
pués de la muerte, durante el periodo de duelo y el
alcance de los CP se considera como un principio **.

La lll Conferencia Nacional de Salud de 2008
fue el hito histérico inaugural de la inclusién de
la orientacion sexual y de la identidad de género
en el conjunto de elementos necesarios para el
analisis de la determinacion social de la salud®.
Desde entonces, las recomendaciones de la confe-
rencia han aportado a las negociaciones, aunque
aun quedan numerosas lagunas por resolver.

En 2011, la Ordenanza del Ministerio de Salud
2836 establecio la Politica Nacional de Salud Inte-
gral de Lesbianas, Gais, Bisexuales, Travestis y
Transexuales para implementarse en el ambito
del Sistema Unico de Salud (SUS)”. Enseguida,
el Comité de Intergestores Tripartita (CIT) publico
una resolucion, consecuente con la ordenanza,
por la cual determinaba estrategias y acciones
de orientacién al Plan Operativo de esta Politica
Nacional de Salud Integral LGBTS. Al siguiente afio,
el Ministerio de Salud presenté la Politica Nacional
de Salud LGBT como un acontecimiento importante
para las politicas de salud publica en Brasil y un
hito histdrico en el reconocimiento de las deman-
das de esta poblacion vulnerable. También es un
documento que orienta y legitima sus necesidades
y especificidades’, si bien se adecua a los preceptos
de la Constitucion Federal °, cumple con la Decla-
racion Universal de los Derechos Humanos ! y con
la Carta de Usuarios del Sistema Unico de Salud 2.

Entre las razones, en las consideraciones ini-
ciales de la ordenanza, se afirma la necesidad de
ampliar las acciones y servicios de salud especifi-
camente dirigidos a satisfacer a las peculiaridades
de la poblacién LGBT?. Uno de los objetivos de esta
ordenanza?’, en el art. 2, Il, es ampliar el acceso de
la poblacion LGBT a los servicios de salud del SUS al
garantizar a las personas el respeto y la prestacion
de los servicios de salud con calidad y resolucion de
sus demandas y necesidades, es decir, se reconoce
la necesidad de individualizacién durante el servi-
cio y que existe una falta de preparacién, puesto
que el objetivo, segun el art. 2, lll, es calificar a la
red asistencial del SUS para la atencidn integral y
el cuidado a la poblacion LGBT.

En todo el texto de esta politica, no hay una men-
cién a los CP, aunque consta la necesidad de la aten-
cién oncologica, pero no cita ningin enfoque paliativo,
ni siquiera en los cuidados al final de la vida. A excep-
cién del objetivo que se encuentra en el art. 2, XXIV:
realizar estudios e investigaciones relacionados
con el desarrollo de servicios y tecnologias dirigidos
a las necesidades de salud de la poblacicn LGBT.

Los CP no habian recibido la debida impor-
tancia y orientacion para la implementacién en el
SUS antes de 2018, a pesar de que las entidades,
las organizaciones y las autoridades mundiales han
recomendado que los CP lleguen progresivamente
a todas las personas que necesitan este enfoque de
manera a ser consistente con la atencion integral y
los cuidados continuos en salud. En 2018, el enfo-
que terapéutico paliativo se incluyé en ambito del
SUS & conforme lo recomendado por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS). Desde 2014 esta institu-
cion defiende que los CP, anteriormente dirigidos a
los pacientes oncolégicos *#, deberian llegar a todas
las personas que los necesiten >4, Sin embargo,
aun no ha establecido una normativa para brindar
los CP de manera amplia y equitativa.

La primera edicién del Atlas mundial de cuida-
dos paliativos de 2014 en linea con la ampliacion
del alcance de los CP por parte de la OMS reco-
mendaba que se debia prestar especial atencion a
poblaciones como nifios, ancianos y grupos mar-
ginados?'” para que todos tuvieran acceso garan-
tizado a los CP; sin embargo, no se distinguia qué
publico formaba parte de este grupo. La edicién
mas reciente del Atlas mundial de cuidados palia-
tivos recomienda que los gobiernos nacionales
deben satisfacer las necesidades de CP de las per-
sonas. Los sistemas sanitarios nacionales deben
garantizar una atencion respetuosa, que reco-
nozca su dignidad; y el texto enfatiza que en esta
responsabilidad debe incluir a aquellos que estdn al
margen del sistema, como los nifios, los ancianos,
los prisioneros, los trabajadores sexuales, los adic-
tos a sustancias, los refugiados, las personas sin
hogar y las comunidades LGBT+1,

Una de las publicaciones mas consultadas
en Brasil, el Manual de cuidados paliativos de la
Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP),
en sus tres ediciones 2!, un referente para los pro-
fesionales de cuidados paliativos, no hace mencién
ninguna a las personas LGBTQIA+ ni a la comuni-
dad LGBT+, ni para observar singularidades, ni para
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llamar la atencion sobre la falta de politicas publi-
cas realmente implementadas con foco en esta
poblacién. El Atlas de cuidados paliativos en Brasil
20192 tampoco se menciona a la poblacion LGBT
ni a las personas trans.

Ademas, entre las acciones de ANCP no hay
proyectos que estén enfocados en y dedicados a
la poblacién/comunidad trans. No existe ningin
comité/grupo de trabajo en la ANCP en CP que,
aligual que otros %, se dedique a las personas trans,
al estudio y discusion de sus necesidades, a la crea-
cion de proyectos de estudios de discusiones publi-
cas y de luchas por mejores condiciones de atenciéon
y apoyo al final de la vida de estas personas.

Método

La revisién integradora de la literatura es un
analisis amplio de la literatura, que tiene como
objetivo contribuir a la discusion de los resultados
de otros estudios?*. La investigacion es basica,
exploratoria y bibliografica?. Las bases de datos
bibliograficas electronicas exploradas fueron las
siguientes: Portal da Biblioteca Virtual en Salud
(BVS)/Literatura Latinoamericana y del Caribe en

Ciencias de la Salud (Lilacs), Scientific Electronic
Library Online (SciELO), y Medical Literature
Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE/
PubMed). Se buscé articulos en portugués, espaiiol
e inglés, que estaban disponibles en su totalidad
y de forma gratuita en las paginas web. Los cri-
terios de exclusion fueron articulos duplicados y
articulos de revisién. Los descriptores utilizados en
portugués y correlacionados en inglés y espafiol fue-
ron “cuidados paliativos”, “transgénero”, “final de la
vida” y “atencion al final de la vida”. Para ampliar
la recogida de articulos, se utilizaron varias combi-
naciones con los descriptores, y no se delimit6é un
periodo de publicacién. Las publicaciones deberian
corresponder al enfoque de esta investigacién:
recopilar el conocimiento publicado sobre los CP y
su prestacion a la poblacién trans.

La busqueda dio como resultado 43 articulos,
todos ellos estaban en Lilacs. Se excluyeron 22 arti-
culos duplicados, y se leyeron los resimenes de los
21 restantes. Posteriormente, se excluyeron 10 de
acuerdo con los criterios de inclusion y exclusion.
De los articulos seleccionados, se leyeron 10 en su
totalidad, a los cuales se aplicaron los criterios de
elegibilidad, lo que dio como resultado 7 articulos
para el analisis y discusion (Figura 1).

Figura 1. Diagrama de flujo basado en PRISMA, con detalles de la seleccién del estudio
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Resultados

La lectura detallada de los articulos permitio
revelar el tamafo de la muestra, el nimero de
participantes del estudio, la ubicacion del estudio,
los contextos, la formacién de los investigadores
y el alcance de las revistas donde se publicaron.

Los estudios tienen enfoques cualitativo y cuan-
titativo, descriptivos, transversales (uno con pro-
veedores de servicios de salud y otro con personas
mayores LGBTQ+). Estos estudios aportan evidencia
basada en el reporte de casos. Se trata de investi-
gaciones realizadas en los Estados Unidos —cuatro
publicaciones en 2019, 2020, 2021 y 2023—;
en Canada —dos publicaciones en 2015 y 2018—;
y en Brasil —una publicacién a partir de 2022—.
Estos estudios tuvieron una tematica relacionada
con la multidisciplinariedad/interdisciplinariedad,
y sus autores son profesionales del Trabajo social,
la Nutricién, la Medicina, la Enfermeria y la
Psicologia. Las revistas tienen como alcance e inte-
rés por publicar investigaciones interdisciplinarias,
enfocadas en temas sociales relacionados con el
envejecimiento (2), la geriatria y gerontologia (2),
la enfermeria/enfermeria paliativa (2) y, especifi-
camente, los CP (1).

La muestra de los estudios estuvo conformada
por personas mayores LGBTQ+ o no?”?%; personas
en general, agrupadas segun la autoidentificaciéon
como LGBT+y no LGBT+%; personas transgénero al
final de la vida®!; y profesionales de CP 323,

El estudio de Kortes-Miller y colaboradores?”
realizado en Canadéa conto con la participacion de
23 personas mayores de entre 57 y 78 afios de edad,
quienes se identificaban como LGBTQ+ y que res-
pondieron el cuestionario con preguntas abiertas.
Todos los participantes informaron que se sentirian
en riesgo si tuvieran que vivir su fase final de la
vida en instituciones de cuidados de larga dura-
cion después de revelar su orientacién sexual y/o
identidad de género: los adultos mayores LGBTQ+
(...) expresaron temor a verse obligados a silenciar
su identidad para protegerse y complacer a los
demds3*. Aunque el estudio no se centré especifi-
camente en los CP, los autores concluyeron que la
integracién de los CP en estas instituciones se debe
abordar simultdneamente con las necesidades de
salud singulares de las personas mayores LGBTQ+,
y expresaron que los resultados deben utilizarse en

la formacién profesional de los profesionales en CP
para promover una atencion equitativa y diferen-
ciada para las personas mayores LGBTQ+ 3.

El estudio de caso® de Campbell y Catlett pre-
tendi6 identificar los cuidados espirituales de una
mujer autoidentificada como trans en los ultimos
meses de su vida hospitalizada en un hospice
en CP. La cuidadora espiritual voluntaria fue entre-
vistada por los investigadores por teléfono. Estos
profesionales se basaron en el libro escrito por la
persona en CP y por esta voluntaria, ademas de
notas del capellan. Los autores sefialan que la afir-
macion de la identidad de género es una necesidad
espiritual * y enfatizan la importancia de reconocer
que también se elige la familia, se amplia, puesto
que este reconocimiento impacta en la planifica-
cion previa del cuidado.

Con la intencién de analizar si los pacientes y
familiares tienen una atencion de CP inadecuada,
irrespetuosa y abusiva debido a la orientacién
sexual o de género, Stein y colaboradores 2 rea-
lizaron un estudio con 865 participantes, entre
médicos, trabajadores sociales, enfermeras y
capellanes proveedores de servicios en CP y en
hospice. Mas de la mitad de los participantes
expresd que los pacientes lesbianas, gais y bise-
xuales sufren discriminacion. Aproximadamente el
64% de los participantes dijeron que los pacientes
trans tienen mas probabilidades de sufrir discri-
minacién que los pacientes no trans. Mas del 21%
de ellos notaron discriminacion hacia las pacien-
tes trans. Respecto a los cényuges/parejas de
pacientes LGBT, el 15% de los participantes indicod
que sus decisiones acerca del tratamiento no fue-
ron consideradas o fueron minimizadas, y mas
del 14% de ellos reportd que fueron tratados con
respeto. Mas del 80% de ellos reportaron que no
habian tratado a pacientes trans, o no estaban
seguros de haberlos atendido. Y concluyen que
las personas de la comunidad LGBT deben formar
parte del plantel de empleados; que los pacientes,
familiares y empleados deben denunciar el trato
discriminatorio; y que los equipos de CP necesitan
recibir capacitacion en atencién no discriminatoria.

El estudio parte de otra investigacién cuyo
alcance es mas amplio (desigualdades en el acceso
a la atencion médica) de Crenitte y colaboradores *°
y pretendié comparar las percepciones de los cui-
dados al final de la vida de 6.693 personas mayores,
de las cuales 5.361 eran personas no LGBT+; y 1.332
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eran personas LGBT+. En la comparacion, los par-
ticipantes LGBT+ usan mas el sistema de salud
publica, tienen un salario mas bajo, son solteros y
temen a morir solos, sin embargo, no desean vivir
en una institucion a largo plazo por temor a la dis-
criminacion. En un anélisis modificado para las per-
sonas trans, la tendencia se mantuvo igual.

Con base en una muestra de 31 entrevistas con
ancianos LGBT, Candrian y Cloyes?’ presentaron un
estudio centrado en la historia de un participante
para ilustrar cémo la atencion puede verse com-
prometida al final de la vida si no se entabla un dia-
logo abierto con las personas enfermas para saber
qué y quién es mas importante para cada uno al
final de la vida. Los autores destacan que las perso-
nas mayores LGBT son particularmente vulnerables
al final de la vida, debido a una falta de atenciéon
médica adecuada, y que sus familias de eleccién
tienen menos probabilidades de participar en
la toma de decisiones. Es precisamente en esta
fase final de la vida que puede haber una recon-
ciliacién con las personas de las cuales se habian
alejado/rechazado. Ademas, las personas mayores
LGBT que pierden a un conyuge y/o pareja estan
susceptibles de no recibir apoyo durante el periodo
de duelo. Los autores llegan a la conclusién de que
laidentidad y las relaciones significativas de la per-
sona enferma deben ser reconocidas sin juicio para
proporcionar realmente una atencién centrada en
la persona, independientemente de si se identifi-
can como LGBT o no lo hacen.

El estudio de Hughes y Cartwright 2 sobre la pla-
nificacion de la atencién al final de la vida, que contd
con la participacion de 305 personas LGBT, revel6
que mas de la mitad de los participantes, principal-
mente las personas autoidentificadas como muje-
res y transgénero, respondieron que prefieren tener
una pareja para ayudarles en la toma de decisiones,
incluso cuando ya no pueden expresar su voluntad.
Esa investigacion destaca la existencia de fallas en
la aceptacién de los profesionales y en la compren-
sion de la planificacién de la atencién por parte
de las personas enfermas, la toma de decisiones
o el nombramiento de un representante con anti-
cipacion. El 52% de sus participantes ya habian
hablado con un compafero sobre esto, mientras
que menos del 30% registraron formalmente su
voluntad. En este contexto, los autores piensan
que esta es una realidad posible de cambiar con la
debida atencion a los CP para esta poblacién.

Lippe y colaboradores * realizaron un estudio
para describir elementos de CP inclusivos para per-
sonas trans y no conformes con el género (TGNC)
y presentar recomendaciones de practica clinica
afirmativa para la inclusion, especificamente para
los profesionales de enfermeria que trabajan
con CP. Las recomendaciones se centran en las per-
sonas TGNC gravemente enfermas y sus familias,
para quienes la familia es una opcién, debido al
rechazo de la familia bioldgica. Los autores men-
cionan que los CP pueden verse complicados
debido a varios problemas legales y politicos que
impiden que los proveedores de atencion médica
se pongan en contacto con cualquier persona que
no esté legalmente identificada como pariente mds
cercano (...) la atencion del duelo puede volverse
especialmente dificil cuando la familia de origen (...)
no apoya el género y no lo afirma¥. Estos autores
también recomiendan la escucha activa y atenta a
empezar por preguntar a cada persona qué nombre
y pronombre de tratamiento prefiere utilizar y con
quién debe compartir esta instruccion; por observar
terapias hormonales y/o no hormonales en relacién
con la medicacién propia de los CP y su continui-
dad segln las necesidades individuales; por obser-
var que, respecto a la salud mental, puede haber
otras condiciones preocupantes; y por promover
la dignidad e integracion del cuidado espiritual.

Discusion

Las personas trans son Unicas; y con base en
esto se pueden destacar dos aspectos. En primer
lugar, cada persona trans es Unica; sin embargo
tiene caracteristicas comunes a toda la huma-
nidad que tanto las acercan como las distinguen en
cuanto a la region donde hemos nacido y crecido,
nuestra raza, clase social, si tenemos o no una
religion, edad, nuestras capacidades fisicas, entre
otras que marcan la diversidad humana .

En segundo lugar, la cuestiéon que se acerca y
se distingue con respecto al género, la transexuali-
dad es una cuestion de identidad. No es una enfer-
medad mental, no es una perversion sexual, ni es
una enfermedad debilitante o contagiosa*. Stuart
Hall“° plantea que la identidad es algo que se cons-
tituye con el tiempo mediante procesos inconscien-
tes y es un proceso siempre incompleto. Es como
una falta de totalidad que se va llenando con el
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tiempo; y esto se refiere a la identificacién del indi-
viduo social, politico, histérico-cultural, espiritual,
psicolégico, religioso, econémico y bioldgico.

Estas personas, como todas las demas, son vul-
nerables a las enfermedades y son finitas. En algln
momento, pueden contraer una enfermedad grave y
mortal, ser elegibles para los CP y beneficiarse de este
enfoque de atencién médica. Los trans enfrentan difi-
cultades de una adecuada atencion en los servicios
de salud, puesto que antecede el estigma y el des-
conocimiento sobre su realidad. En otras palabras,
es razonable y un deber ético brindarles una aten-
ciéon personalizada. Pero ;existen servicios especiali-
zados para atender a esta poblacion? No lo hay.

En Brasil sigue siendo deficitario el acceso espe-
cializado a la salud de las personas trans. La bUs-
queda de informacién sobre servicios de salud
dirigidos a la atencion a la poblacién trans reveld
que no hay una mencién de cuidados paliativos.
Al respecto, el Atlas mas reciente de ANCP 2% no
identificé ningln servicio.

Aunque el Ministerio de Salud habia lanzado
en diciembre de 2024 el Programa de Atencién a
la Salud de la Poblacién Trans (Paes Pop Trans) %,
por el cual determina varias implementaciones,
la prestacién de servicios en cuidados paliativos
no estaba prevista ni incluida. Si bien expresa un
servicio amplio e integral, no se especifica cdmo se
cumplira la Politica Nacional de Cuidados Paliativos
ni cdmo se implementara el Paes Pop Trans.

El panorama brasilefio sobre los servicios de
salud dirigidos a la poblacion trans se explica por
si solo, basta con observar los niimeros. Existen
tres centros de atencion hospitalaria dedicados a
personas transgénero en todo el territorio corres-
pondientes al Norte (17,4 millones de habitantes),
al Nordeste (54,6 millones de habitantes) y al Centro-
Oeste (16,3 millones de habitantes); otro marcador:
existen 21 centros de salud en el pais (203 millones
de habitantes) calificados para brindar atencion
especializada en el proceso de transexualizacion,
de los cuales solamente siete atienden tanto en las
modalidades ambulatoria como hospitalaria 2%,

Si desde 2006 2 una persona puede presentarse
al SUS con su nombre social; si desde 2008 * existe
una politica de salud publica que posibilita que las
mujeres trans reciban terapia hormonal/cirugias
para reasignacion de sexo; si desde 2013% los hom-
bres trans han sido incluidos en la misma politica
publica es porque se considera que hay personas

trans con necesidades especificas. Si las perso-
nas trans, como todas las demas personas, pueden
verse afectadas por enfermedades, y estas pueden
ser fatales, entonces, no cabe duda de que esta
poblacién puede beneficiarse de una mejor cali-
dad de vida mediante los CP. En el contexto de una
enfermedad mortal, la calidad de vida implica pro-
porcionar una muerte digna, cuidar a las personas
bajo cuidados y sus familias, brindar servicios de CP
desde la perspectiva de la equidad y tratar a las per-
sonas que estaban en condiciones desiguales.

Las personas trans buscan estar en entornos segu-
ros e inclusivos cuando necesitan atencion médica?.
No es de extrafar que esto no suceda en Brasil,
dado que el censo mas reciente, seglin el Ministerio
Publico Federal (MPF), no cuenta con una recoleccion
de datos de dmbito nacional y tiene una reducida
capacidad de desagregacion por grupo sociodemo-
grdfico, lo que ha impedido datos confiables sobre
el perfil social, geogrdfico, econdmico y cultural de
la poblacion LGBTQIA+“. EI MPF también agrega
que existen precedentes internacionales respecto a
la inclusidn de la poblacion LGBTQIA+ en los censos
demogrdficos y sostiene que tanto la Corte Suprema
Federal como la Corte Interamericana de Derechos
Humanos han establecido una legislacion para
garantizar los derechos a la poblacion LGBTQIA+%.

En la decision de la accién propuesta por
el MPF“, se afirma que la omision que el Estado
brasilefio histéricamente ha utilizado en detrimento
de la poblacion LGBTQIA+ es relevante y requiere
reparacion. El juicio reveldé que, ademas de las
diversas discriminaciones practicadas por accion,
también existe la violacion de los derechos por omi-
sion estatal. Al ignorarlos, Brasil no dirige sus politi-
cas a las personas LGBTQIA+ con el aparato estatal
que garantiza minimamente la dignidad. También
expresoé que los problemas como la violencia y los
fallos en la provision de salud publica a esta pobla-
cion (...) son posibles de combatir mediante la imple-
mentacion de politicas publicas por parte del Estado
brasilero, y luego se cuestioné a si mismo y a la
sociedad: Pero ;como planificar una politica para
una poblacion que ni siquiera se sabe cudntos hay,
donde estdn y cudles son sus mayores necesidades
en cada region brasilena?® A pesar de la deci-
sién preliminar, el Instituto Brasileno de Geografia
y Estadistica (IBGE) afirmé que era financiera-
mente imposible realizar un censo con preguntas
sobre orientacién sexual e identidad de género.
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En este contexto, la Comision de Derechos
Humanos del Senado Federal# aprobé un proyecto
de ley que determina que el IBGE recopile datos
relacionados a la poblacion LGBTQIA+ (lesbianas,
gais, bisexuales, transexuales, queer, intersexuales,
asexuales y otros) en censos y otras encuestas
periddicas, el llamado Proyecto de ley 1082/2023 .
Esta realidad esta en linea con lo sefalado por el
estudio de Crenitte y colaboradores, quienes abor-
dan que la cuestion relacionada y la diversidad de
género no solo deben formar parte de la macro-
politica en el debate sobre politicas publicas orien-
tadas a reducir la desigualdad, sino que también
de la micropolitica; las cuales se refieren a la crea-
cion de instituciones acogedoras y la inclusion de
este tipo de temdtica en los programas de forma-
cién en cuidados paliativos .

La afirmacién de la identidad de género es tam-
bién una necesidad espiritual, ademas de biopsico-
social. Por lo tanto, brindar una atencion integral a
la persona trans significa no privarla de si misma,
de ser quien es, de cdmo se reconoce y se autoiden-
tifica; de llamarla por su nombre social; de apoyarla
en sus afectos mas urgentes; y de aceptar la presen-
cia de su pareja a todo momento de su atencion y
tratamiento hospitalario, como sucede con las per-
sonas heterosexuales y cis®*, Ademas, Campbell y
Catlett destacan que los miembros del equipo de CP
pueden apoyar la expresion espiritual (...) y romper
las barreras del estigma, de la falta de comprension
y de las complejas dindmicas familiares*.

Cuando se presta atencién a las necesidades
existentes en cada dimensién de la vida humana
—biologica, social, espiritual, familiar, religiosa o
biografica— se permite que la comunidad trans
ejerza su autonomia, lo cual posibilita elaborar una
planificacion asistencial avanzada en conjunto con
el equipo de salud. Es decir, lo convierte en prota-
gonista de su cuidado, de su vida y, por asi decirlo,
de su fin de vida a la hora de decidir como quiere
ser cuidado en los momentos finales de su vida %,

Consideraciones finales

El anélisis critico de los estudios muestra que la
inclusién de este tema en el contexto de la atencién

médica sigue siendo insuficiente, especialmente
cuando se trata de personas diagnosticadas con
enfermedad grave y/o mortal, elegibles para CP y
en cuidados al final de la vida.

La colaboracion de la bioética en este con-
texto de experiencia al final de la vida que invo-
lucran a personas trans es promover la reflexién,
el didlogo y, cuando sea posible, proporcionar
bases para la promocién de politicas de salud
publica. Algunas referencias ético-bioéticas arro-
jan luz sobre el tema y se traducen en acciones;
por ejemplo, la autonomia de la persona trans se
manifiesta en tener el derecho de autoidentificarse
como tal al ingresar en un centro de salud para reci-
bir tratamiento, y que se repete y acoja su nombre
social e identidad de género; datos que deben
incluirse en sus registros médicos. Del mismo modo
que se debe tener conocimiento y contacto de su
familia elegida o su pareja, a quien se debe instar
a participar en el proceso de toma de decisiones.

Las barreras para acceder a los servicios de salud
se revelan en forma de estigmatizacion y discrimi-
nacién, en una dindmica perversa, que muchas veces
ocurre en silencio y ocasionalmente gana la aten-
cion de los medios, a expensas de una mayor expo-
sicion y estigmatizacion; en este caso, se aplica la no
maleficencia, si no hay forma de promover el bien,
a menos que no se haga dafo. El cuidado de la per-
sona enferma presupone ponerla en el centro de
atencion de salud y no centrarse en la enfermedad
o en su identidad de género.

Desde el punto de vista de la justicia social,
de la equidad, vale la pena pensar en las politicas
publicas de salud de manera diferente frente a dis-
tintas situaciones y diferentes poblaciones de la
mayoria de la poblacién, en este caso, la hetero-
normatividad. Las lagunas no son pocas.

Por lo tanto, se espera que la recién aprobada
Politica Nacional de Cuidados Paliativos®?, por la
cual se evidencian aportes bioéticos, reconozca
las diferencias entre las personas valorandolas.
Se espera que otras investigaciones se centren en
la poblacién trans y sus necesidades para sacarla
de la invisibilizacién y darle atencién; al fin y
al cabo, la percepcién de la dignidad intrinseca e
igualmente presente en cada ser humano debe ser
un llamado siempre renovado.
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