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Wat weten we uit onderzoek over zorg in de 
laatste levensfase voor LHBTQ+’ers?
Dr. Maaike Muntinga, arts en onderzoeker bij afd. Ethiek, Recht en 
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Literatuuroverzicht

• PubMed en snowball: reviews, afg. 10 jr

• 12 scoping reviews ervaringen, 5 opinierende reviews, 7 reviews good practices
• Enkele individuele studies

• VS, Canada, Australië, Engeland/Schotland, Zimbabwe

• Verpleegkunde, oncologie, gerontologie & geriatrie, palliatieve en levenseindezorg, 

sociaal werk, psychologie …

• Kwalitatief, kwantitief, mixed-methods

• LHBTQ+ community, familieleden, zorgverleners
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Drie overkoepelende thema’s

• Belang sociale context LHBTQ+ 

• Ervaringen van patiënten, 

familie en zorgverleners

• Contextuele duiding van deze 

ervaringen
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1. Belang context LHBTQ+ personen

• Sociaal-culturele en historische context

• Vervolging, stigma, discriminatie en uitsluiting
• AIDS crisis

• Familiestructuur en belang van community 
• “Chosen family”

• Mix geliefden, vrienden en familie
• Sociale steun, recht besluitvorming rondom levenseinde

• Ambivalente familierelaties
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Stigma en discriminatie

• 1952: American Psychiatric Association (APA): homoseksualiteit

‘sociopathische persoonlijkheidsstoornis’

• 1971: (NL): Artikel 248bis uit het Wetboek van Strafrecht

• 1973: APA verkaart homoseksualiteit geen psychiatrische

aandoening meer

• 1973 (NL): Homoseksuele personen toegelaten tot militaire dienst. 

Tot dan toe middels de classificatie S5 (psychisch instabiel) 

ongeschikt verklaard.

• 1981: Start HIV/AIDS epidemie

• 2001 (NL): Openstelling burgelijk huwelijk
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Protest tegen Artikel 248bis, 1969. 
Bron: Wikipedia.
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2. Ervaringen van patiënten, familie en 
zorgverleners

Dhr. S. is een 80-jarige man, recentelijk gediagnosticeerd met stadium IV niet-

kleincellige longkanker met hersenmetastasen. Hij is op zijn poliklinische 

palliatieve zorgafspraak. Zijn belangrijkste klachten zijn toenemende 

geheugenproblemen, pijn en gewichtsverlies. Hij wordt vergezeld door dhr. P., een 

66-jarige Filipijnse man, die al 15 jaar zijn partner is. De verpleegkundige 

palliatieve zorg zegt tegen dhr. P: ‘Je zorgt echt geweldig voor hem. Ben je zijn 

verzorger? (…) Weet jij wie degene is die beslissingen voor hem neemt als hij dat 

niet kan?’ 

Dhr. P. corrigeert de verpleegkundige niet.
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(Angst voor) discriminatie en slechte zorg

• Ervaren discriminatie/stigma  gebrek vertrouwen, angst 

• Afhankelijk in onveilige omgeving (toename bij frailty)
• Gebrek aan respect voor behoeftes en beslissingen, homofobie
• Impact toegang tot zorg

• Oneerbiedige zorg of onvoldoende zorg (o.a. Berkman et al., 2023a,b, Stein, 2020) 

• Ongevoelige, oordelende houding
• Roddelen, belachelijk maken, gebrek aan respect voor partner 
• Trage, onvolledige of gehaaste zorg
• Schending privacy en vertrouwelijkheid
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Berkman et al., 2023
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Vieze luiers te 
lang aanlaten.

Lesbische pt… krijgt
haar pijnmedicatie
te laat.

Patient was homoseksueel en.. . Kon niet zelf uit bed en er 
kwam niemand om hem te helpen wassen.. Hij zat onder
de def. Zijn urninaal was vol en zijn onderbroek kletsnat… 
hij belde meerdere keren om hulp maar dat werd
genegeerd.
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(Angst voor) verlies regie identiteit

• Verlies van steunnetwerk en community 

• Beschermde factor tegen stressoren
• Oudere patienten kleinere netwerken, minder toegang tot community spaces

• ‘Verlies van zelf’: 

• Niet meer als ‘echte zelf’ kunnen leven, terug kast in 
• Sociale isolatie, psychologische stress
• Niet delen van andere informatie, eg HIV status

• Forced outing (Sprik, 2020)

• Druk op relatie biologische familieleden
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Erkenning partner(s)

• Niet kunnen, willen of durven zeggen wat partner status is 

• Verborgen relaties, geheimhouding (ook in zorg)
• “She’s dying and I can’t say we’re married?” (Candrian & Cloyes, 2021)

• Niet-traditionele familieleden niet erkend of gerespecteerd door 

zorgverleners/biologische familie

• Romantische partner behandeld als vriend/kennis
• Niet betrokken in besluitvorming of namens partner kunnen spreken
• Rouw partner niet (h)erkend of genegeerd
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Homoseksuele en biseksuele mannen 

• Trauma/boosheid door blootstelling aan ‘slechte dood’ (AIDS)

• Verlies vrienden en geliefden
• Verstoppen van gevoelens tav de dood
• Verandering perceptie dood sinds HIV medicatie “never thought I’d live this long” (De 

Vries, 2019)

• Zorgen om eenzaamheid

• Voorzieningen (Kunkel et al 2020): 

• Meer, meer zichtbare en betere voorzieningen voor mannen dan lesbische/biseksuele 
vrouwen
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Homoseksuele en biseksuele vrouwen

• Financiële problemen

• Consequenties voor levenspartner…
• Behoefte aan peer support 

• Vaker steun in eigen sociale/zorgnetwerken (oa ex partners)

• Voorkeur thuiszorg, hospice, traditionele geneeswijzen, kwaliteit van leven boven 

levensverlenging 

• Angst voor institutionele zorg 
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Transgender personen

• Angst voor vooroordelen

• Intieme zorg, mn zonder medische 
transitie

• Erkenning genderidentiteit tijdens 
zorg en na dood

• Administratieve/wettelijke obstakels

• Minder vaak advance care planning (Rosa 

et al., 2023)
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“Ik zag dat er beledigend
werd gesproken tegen
transgender en nonbinare
personen”

“Ik was getuige van 
verbaal misbruik en 
slechte patientenzorg… 
en zeer incompetente
zorg”

“Patient voelde dat die 
niet beschermd was 
tegen misbruik door 
andere patienten en 
medewerkers”

Berkman et al., 2023

3. Duiding van resultaten

• Hetero- en cisnormatieve cultuur

• Aannames (identiteit, orientatie, familiebanden/structuur)
• Getrouwde stellen zelfde geslacht ‘geen echte echtgenoten’ (Haviland, 2021)

• Kennis en attitude zorgverleners 

• Eigen waardensysteem
• Handelingsverlegenheid, onvoldoende informatie

• Behoeftes genegeerd/over hoofd gezien (eg seksuele behoeften)

• LHBTQ+ als homogene groep
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Verder onderzoek

• Evidence dat sociale ongelijkheid leidt tot ongelijkheid rondom levenseinde (Kemery, 

2021)

• Variatie aan respondenten (perspectief, setting, leeftijd) 

• Minderheid respondenten geleefde ervaring
• Verwachtingen van toekomstige zorg versus ervaringen met zorg

• LHBTQ+ ‘op een hoop’

• Heterogeniteit van LHBTQ+ patiënten
• Gebrek systematische, routinematige verzameling van SOGI data (Cloyes at al 2021)

• … en de i???
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