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Zusammenfassung

Einleitung: Am Ende des Lebens gibt es viele Bereiche, die fir die sterbenden
Patient*innen von Bedeutung sind. Diese Bereiche sind Kommunikation, kulturelle
Uberzeugungen, Pflegeplanung, Ethik, Schmerz- und Symptommanagement,
emotionale und spirituelle Unterstitzung. LGBTQI+ Personen haben besondere
Bedurfnisse und Erwartungen, wenn es um das Lebensende geht. Es besteht jedoch
ein allgemeiner Mangel an Wissen und Forschung Uber die Bedurfnisse und
Wiunsche der LGBTQI+ Gemeinschaft, die sich in der Palliativpflege und

insbesondere am Ende ihres Lebens befindet.

Ziel: Das Ziel dieser Arbeit ist es, die Winsche und Bedurfnisse der LGBTQI+

Gemeinschaft in der EOL-Phase ihres Lebens herauszufinden.

Methode: Es wurde der Literatur-Review als Forschungsdesign ausgewahlt. Die
systematische Literatursuche wurde mit einer angemessenen und geeigneten
Suchstrategie in mehreren Datenbanken (PubMed, CINAHL, OvidSP, Google
Scholar) durchgeflhrt. In diesem Literatur-Review wurden Studien aufgenommen,

die in englischer oder deutscher Sprache verfasst wurden.

Ergebnisse: Aus der eingeschlossenen Literatur kristallisierten sich mehrere
Themen heraus, die die Bedurfnisse, Wiinsche, Bedenken und die Problematik in
Bezug auf die EOL-Phase beschreiben. Davon wurden vier Hauptthemen wie folgt
identifiziert; Advance care planning (ACP); soziale Komponente des Lebens,
Diskriminierung und Stigmatisierung der Zielgruppe und Kompetenz des

Gesundheitspersonals im Umgang mit LGBTQI+ Patient*innen.

Schlussfolgerung: Die Lebensendphase stellt fir die Mitglieder der LGBTQI+-
Gemeinschaft nach wie vor eine grol3e Herausforderung dar. Die Komplexitat dieser
Herausforderungen sollte ein grundlegender Ausgangspunkt fur die zukunftige
Wissenschaft sein, um die Bedurfnisse dieser Bevolkerungsgruppe am Ende des

Lebens besser zu verstehen.
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Abstract

Introduction: There are many things and domains that are important to the patients
at the end of life (EOL). These include communication, cultural beliefs, care plan,
ethics, pain and symptom management, emotional and spiritual support. LGBTQI+
people have specific needs and expectations when it comes to the EOL. However,
there is a general lack of knowledge and research about the needs and wishes of the

LGBTQI+ community when it comes to palliative care, particularly EOL care.

Aim: The aim of this study is to identify the wishes and needs of the LGBTQI+

community in EOL Phase.

Method: The literature review was selected as the research design. Data collection is
carried out using an appropriate and suitable search strategy in several databases
(PubMed, CINAHL, OvidSP, Google Scholar). Studies written in English or German

were included in the literature review.

Results: Several themes emerged from the included literature. These themes
describe the needs, wishes, concerns and issues related to the EOL phase. Of these
several, four main themes were identified as follows; Advance care planning (ACP);
social component of life; discrimination and stigmatization of the target group and

competence of healthcare professionals.

Conclusion: The EOL phase remains a huge challenge for members of the
LGBTQI+ community. The complexity of these challenges should be a fundamental
starting point for future research to better understand the needs of this population at
the EOL.
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1. Einleitung

LGBT ist ein Akronym flr lesbisch, gay, bisexuell und Transgender (Medicine, 2011,
Boroughs et al., 2015, Anteby and Anderson, 2014, Siebler, 2016, Formby, 2022,
Fredriksen-Goldsen and Kim, 2017a, Farmer and Yancu, 2015). Der Begriff "Lesben-,
Gay-, Bisexuellen- und Transgender-Gemeinschaft" (oder "LGBT-Community")
bezieht sich auf eine breite Koalition von Gruppen von Personen, die in Bezug auf
Geschlecht, sexuelle Orientierung, Rasse/Ethnizitat und soziobkonomischen Status
unterschiedlich sind. Homosexuelle und bisexuelle Manner und Frauen werden
anhand ihrer sexuellen Orientierung definiert, die in der Regel in Form von sexueller
Anziehung, Verhalten, ldentitat oder einer Kombination dieser Dimensionen
konzeptualisiert wird. Gemeinsam ist ihnen, dass ihre sexuelle Orientierung nicht
ausschlieBlich heterosexuell ist (Medicine, 2011). Im Gegensatz zu homosexuellen
und bisexuellen Mannern und Frauen werden Transgender-Personen nach ihrer
Geschlechtsidentitat und -darstellung definiert. Zu dieser Gruppe gehdren Personen,
deren Geschlechtsidentitat von dem Geschlecht abweicht, das ihnen urspringlich bei
der Geburt zugewiesen wurde (Medicine, 2011, Rosenthal, 2016, Winter et al., 2016,
King et al., 2020, Ruberg and Ruelos, 2020, Yarns et al., 2016b, Fredriksen-Goldsen
and Kim, 2017a).

Obwohl sich nicht alle Menschen aul3erhalb der heterosexuellen, cisgeschlechtlichen
(d. h. Menschen, deren bei der Geburt zugewiesenes Geschlecht mit ihrer
Geschlechtsidentitat Ubereinstimmt) Identitat als homosexuell, bisexuell oder
transsexuell bezeichnen wurden, wird der Begriff LGBT als Sammelbegriff fur alle
Menschen verwendet, die einer sexuellen Minderheit angehodren, transsexuell sind
oder sich keinem der beiden klassischen Geschlechter zugehdrig fihlen (Martos et
al., 2017). Es ist anzumerken, dass die Bezeichnung LGBT manchmal als begrenzt
angesehen wird und nicht immer das gesamte Spektrum der sexuellen

Orientierungen von Minderheiten und Geschlechtsidentitaten abdeckt (Paniza, 2020).

Die Schatzung der Anzahl von LGBT-Personen ist aus Grinden der Stigmatisierung
und der unterschiedlichen Definitionen und Begriffe schwierig (Devries and Croghan,
2014). Der Anteil der LGBT-Bevolkerung in den USA ist seit 2012 gestiegen, und

insbesondere seit 2017 (Kaufmann, 2022, Jones, 2021a). Der Prozentsatz der
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Erwachsenen in den USA, die sich selbst als homosexuell, bisexuell, transsexuell
oder als etwas anderes als heterosexuell bezeichnen, ist auf einen neuen
Hochststand von 7,1 % gestiegen und damit doppelt so hoch wie im Jahr 2012, als
das Meinungsforschungsinstitut Gallup diesen Prozentsatz erstmals erhoben hat
(Kaufmann, 2022). Einer der Hauptgrinde dafur ist, dass die jungeren Generationen
sich viel haufiger als nicht heterosexuell bezeichnen. Dazu gehodrt etwa jedes

sechste erwachsene Mitglied der Generation Z (Jones, 2021b).

Auch die Zahl der alteren Erwachsenen, die sich als LGBT identifizieren, nimmt in
der gesamten westlichen Welt zu (Ribeiro-Gongalves et al., 2022, Dakin et al., 2020,
Bouton et al., 2023). Altere LGBT-Erwachsene sind Erwachsene im Alter von 50
Jahren und alter, die sich selbst als homosexuell, bisexuell oder transsexuell
bezeichnen (Fredriksen-Goldsen, 2016). Forscher*innen schatzen, dass es in den
Vereinigten Staaten 2,7 Millionen altere LGBT-Erwachsene gibt und dass sich diese
Zahl bis 2030 wahrscheinlich verdoppeln wird. Mehr Menschen im Alter von 50-64
Jahren identifizierten sich als LGBT als diejenigen im Alter von 65 Jahren und alter
(Bouton et al., 2023). Altere LGBTQ-Erwachsene haben im Laufe der Zeit
Gemeinschaften der gegenseitigen Unterstlitzung und des Widerstands aufgebaut.
Trotz einer langen Geschichte der Marginalisierung zeigen die meisten alteren LGBT-
Erwachsenen heute eine bemerkenswerte Widerstandsfahigkeit und fuhlen sich frei,
ihre sexuelle Identitat auszudricken (Fredriksen-Goldsen, 2016, Bower et al., 2021).
Die APA (American Psychological Association) berichtet, dass es etwa 2,4 Millionen
Menschen gibt, die sich als LGBT identifizieren. Laut einer, im August 2016, vom
Meinungsforschungsinstitut Dalia durchgefiihrten Umfrage unter 11.754 Personen in
der gesamten EU (Europaische Union) bezeichnen sich 6 % der Europaer*innen als
LGBT (Krell, 2019). Bis 2060 wird sich die Zahl der Erwachsenen im Alter von 50
Jahren und alter, die sich selbst als LGBTQ bezeichnen, in den USA wahrscheinlich

auf dber funf Millionen mehr als verdoppeln (Fredriksen-Goldsen and Kim, 2017b).

Das Altern ist ein unumkehrbarer biologischer Prozess (Guo et al., 2022). Das
Alterwerden fiihrt zu einer fortschreitenden Verschlechterung der physiologischen
Funktionen, die schliel3lich zu altersbedingten Krankheiten wie Herz-Kreislauf-
Erkrankungen, Erkrankungen des Bewegungsapparats, Arthritis, neurodegenerativen
Erkrankungen, Krebs und Erkrankungen des Immunsystems fuhren. Das

Alterwerden kann auch ein potenzieller Risikofaktor fiir psychische Stdérungen wie
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Depressionen oder Angstzustande sein. Die Pravalenz von Morbiditat und der Anteil
der Menschen mit Multimorbiditat nehmen mit dem Alter deutlich zu (Mitsutake et al.,
2019, Barnett et al., 2012, Guo et al., 2022, Lu et al., 2022, Franceschi et al., 2018,
Kennedy et al., 2014, Li et al., 2021, Awang et al., 2018, Gao et al., 2023). Dartber
hinaus zeigten Barnetz et al. (2012) in ihrer Querschnittstudie mit Daten von mehr als
1,7 Millionen Menschen in Schottland, dass im Alter von 50 Jahren die Halfte der
Bevolkerung mindestens eine Morbiditat aufwies, und im Alter von 65 Jahren waren
die meisten multimorbide (Barnett et al., 2012). Multimorbiditat ist haufig der Grund
fur die Notwendigkeit einer Palliativversorgung (World Health, 2014). In den nachsten
25 Jahren ist mit einem Anstieg der Zahl der multimorbiden Patient*innen zu
rechnen. Deshalb wird die frihzeitige Erkennung des Bedarfs an Palliativversorgung
bei dieser Patientengruppe zu einem wichtigen Anliegen der Gesundheitssysteme,
um eine Versorgung zu gewahrleisten, die den Bedurfnissen der Patienten und der
pflegenden Angehoérigen gerecht wird (Kingston et al.,, 2018). Multimorbide
Patient*innen mit komplexen Erkrankungen haben oft eine kurze Lebenserwartung,
und trotzdem wird in den meisten Fallen keine angemessene Palliativversorgung in
Betracht gezogen. Infolgedessen sterben die meisten dieser Patient*innen im
Krankenhaus, viele nach relativ langen Aufenthalten, weit entfernt von dem sozialen

und familidaren Umfeld, das besser geeignet ware (Martin-Lesende et al., 2016).

Altere LGBTQ-Erwachsene haben im Vergleich zur Allgemeinbevdlkerung ein
héheres Risiko fiir koérperliche und psychische Erkrankungen (Stinchcombe et al.,
2017a, Maingi et al., 2018b). Eine davon sind Herz-Kreislauf-Erkrankungen (Caceres
et al.,, 2017, Caceres et al.,, 2018, Caceres et al., 2020). In der sekundaren
Datenanalyse von Caceres et al. (2018) wurde festgestellt, dass insbesondere
bisexuell identifizierte Manner im Vergleich zu ausschlieBlich heterosexuellen
Mannern ein hoheres Risiko fur die Entwicklung von Herz-Kreislauf-Erkrankungen
haben (Caceres et al., 2018). Homosexuelle Frauen und Manner haben im Vergleich
zu Heterosexuellen ein hoéheres Risiko, verschiedene psychische Stérungen wie
Depressionen zu entwickeln (Gonzales and Henning-Smith, 2017, Caceres et al.,
2018, Gonzales et al., 2016, Boehmer et al., 2014).



1.1 Definition des Begriffes ,Ende des Lebens”

Der Begriff ,Ende des Lebens® (eng.: ,End of life") wird in der Literatur Gber Hospiz-
und Palliativversorgungsinitiativen haufig verwendet, aber die Bedeutung des Begriffs
ist immer noch nicht eindeutig festgelegt bzw. wird in der medizinischen Fachliteratur
unterschiedlich definiert (Huffman and Harmer, 2024, Griebeler Cordeiro et al., 2020,
Kemery, 2015, Aylor and Grimes, 2008). Der Begriff ,Ende des Lebens* bezeichnet
einen Zeitraum von weniger als sechs Monaten der geschatzten Lebensspanne
(Huffman and Harmer, 2024). Eine weitere Definition besagt, dass das Lebensende
auf eine kurze Zeitspanne beschrankt ist, in der eine Person Kklinisch als sterbend
erkannt wird (Lunney, 2001). In der klinischen Medizin kann das ,Ende des Lebens"®
als der Zeitraum vor dem naturlichen Tod eines Menschen betrachtet werden, der
durch medizinische MaRnahmen wahrscheinlich nicht aufgehalten werden kann
(Lamont, 2005). Das Ziel der Sterbebegleitung ist es, Leiden so weit wie moglich zu
verhindern oder zu lindern und gleichzeitig die Wiunsche der sterbenden
Patient*innen zu respektieren (Akdeniz et al., 2021).

Die Vorbereitung auf die Pflege am Lebensende sollte beginnen, wenn eine
zunehmende Krankheitslast den Betroffenen zu behindern beginnt - oft mehrere

Monate oder sogar Jahre vor seinem Tod (Mitchell, 2017).

Ein weiteres wichtiges Anliegen ist die Definition der Pflege am Lebensende, die
auch in der Pflegewissenschaft als unklares Konzept gilt (Abbaspour and Heydari,
2022). Die Pflege am Lebensende bezieht sich auf die Pflege von Menschen, deren
Gesundheitszustand sich rapide verschlechtert hat, die sich dem Ende ihres Lebens
nahern und bei denen eine Heilung nicht mehr mdglich ist (Browne et al., 2021,

BlazeviCiené et al., 2020).

Zum besseren Verstandnis der Terminologie muss darauf hingewiesen werden, dass
es einen Unterschied zwischen den Begriffen Palliativpflege und Pflege am
Lebensende gibt. Palliativpflege umfasst zwar die Pflege am Lebensende, aber sie
ist viel mehr. Das Ziel der Palliativpflege ist es, den Patient*innen und deren
Angehorigen eine optimale Lebensqualitat zu sichern. Dies umfasst alle

Dimensionen des Lebens, einschliellich der Behandlung von Symptomen sowie



sozialer, spiritueller und psychologischer Bedurfnisse. Sie umfasst die Pflege Uber
die gesamte Dauer der Krankheit der Patient*innen und kann sich Uber viele Monate,
manchmal auch Jahre hinziehen. Auf der anderen Seite ist die Pflege am
Lebensende ein Teil der Palliativpflege, der sich auf die Pflege von Personen
konzentriert, die sich dem Lebensende nahern, wobei der Schwerpunkt darauf liegt,

den Patient*innen ein Sterben in Wurde zu ermdglichen (Krau, 2016, Strang, 2022).

Der Bedarf an Palliativversorgung nimmt aufgrund der Alterung der Weltbevélkerung
und der Zunahme von chronischen Krankheiten und Krebserkrankungen zu. Der
Bedarf wird Uberproportional zu den erwarteten demografischen Veranderungen
wachsen (Etkind et al., 2017, Reville and Foxwell, 2014, Ramanayake et al., 2016,
Bone et al., 2018). Weltweit bendtigen schatzungsweise 56,8 Millionen Menschen
jedes Jahr Palliativpflege, davon 25,7 Millionen in der Endphase ihres Lebens. Die
Mehrheit (67,1 %) sind Erwachsene tber 50 Jahre (Knaul et al., 2020). In England
beispielsweise bendtigen 69 % bis 82 % der Sterbenden eine Form der
Palliativversorgung (Murtagh et al., 2014). Weltweit gibt es etwa zwanzig Millionen

Menschen, die in irgendeiner Form der Pflege am Lebensende bedirfen (Huffman
and Harmer, 2024).

Das Verstandnis des Zeitpunkts, an dem eine Person stirbt, ist wichtig, damit die
Patient*innen und deren Angehdrigen Vorbereitungen fur die Endphase des Lebens
treffen konnen (Mistry et al., 2015). Eine multimorbide Person kann in den letzten
Jahren ihres Lebens viele Verschlimmerungen von Symptomen erleben, bei denen
medizinisch-therapeutische MaRnahmen die Lebensqualitat verbessern kdénnen. Es
ist daher sehr schwierig, den genauen Zeitpunkt zu bestimmen, an dem die

Betreuung am Lebensende beginnen sollte. (McPhail, 2016).

1.2 Bedurfnisse der LGBTQI+ Gemeinschaft in ihrer End-of-Life (EOL)

Phase des Lebens

Am Ende des Lebens gibt es viele Bereiche, die fur die sterbenden Patient*innen von
Bedeutung sind. Diese Bereiche sind Kommunikation, kulturelle Uberzeugungen,
Pflegeplanung, Ethik, Schmerz- und Symptommanagement, emotionale und
spirituelle Unterstitzung (Huffman and Harmer, 2024, Blazeviciené et al., 2020,

Razmaria, 2016). Diese Bedurfnisse bestehen nicht nur auf Seiten der
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Patienten*innen, sondern auch auf der ihrer Angehdrigen. Schllsselbereiche sind
hier zum Beispiel: Informationsaustausch, Kommunikation und Beziehung zu
Gesundheitsdienstleister*innen sowie die Unterstutzung von deren Seite (Bloomer et
al., 2022, Coombs, 2015).

Altere LGBTQ-Erwachsene haben besondere Bediirfnisse und Erwartungen, wenn
es um das Lebensende geht. Diese sind die Unterstitzung durch Familie und
Freund*innen sowie Unterstitzung durch die Gemeinschaft, damit sie besser mit der
Angst vor sozialer Isolation umgehen kénnen (Wilson et al., 2018b). LGBTQI-
Gemeinschaften sind eine wichtige Quelle der Unterstitzung flr Personen, die am
Ende ihres Lebens Hilfe bendtigen. lhre Rolle scheint nicht nur entscheidend zu sein,
wenn es darum geht, das Wohlbefinden von LGBTQI-Personen zu unterstitzen,
sondern sie sind auch eine wichtige Informationsquelle fur die Planung des
Lebensendes (Farmer and Yancu, 2015, Stinchcombe et al., 2016, Mock et al.,
2020). Stinchcombe et al. (2017) haben in ihrem Scoping Review Uber die
Gesundheitsbedurfnisse der LGBT-Gemeinschaft in der EOL-Phase folgende
Themen identifiziert: Soziale Unterstitzung und Wahlfamilie; Intimitat;
Gesundheitszustand; Angst vor Diskriminierung; Mangel an Vertrauen; Mangel an
Wissen und Vorbereitung und kulturelle Kompetenz im Gesundheitssystem. Cloyes
et al. (2018) berichten Uber einen weiteren Aspekt der EOL-Phase, die Spiritualitat,
die eine wichtige Rolle bei der Selbstbefragung nach dem Sinn und Zweck des
Lebens, der Akzeptanz und der Liebe in dieser Phase des Lebens spielt. Nicht nur
die Bedurfnisse, sondern auch die Herausforderungen, mit denen die LGBTQ-
Bevolkerung in der EOL-Phase konfrontiert ist, wie Stigmatisierung, Diskriminierung,
Angst und Verzweiflung (Haviland et al., 2021b, Rosa et al., 2023a, Almack, 2019).

Hughes und Cartwright zeigten in ihrer Studie, dass das Wissen und die Bereitschaft
von LGBTQ-Personen in Australien, Uber die Mdglichkeiten der Pflegeplanung am
Lebensende zu sprechen, relativ gering und unzureichend ist (Hughes and
Cartwright, 2014, Stinchcombe et al., 2017b). Ahnliche Berichte kommen von Kcomt
und Gorey (2017), die zeigen, dass Transgender-Personen noch weniger als
homosexuelle und bisexuelle Personen auf die Lebensendphase vorbereitet sind
(Kcomt and Gorey, 2017). Rosa et al. (2023) wiesen in einem systematischen Mix-
Method Review auf die Bedenken von LGBT-Personen im Zusammenhang mit dem

Lebensende und auf Bedurfnisse wie verstarkte soziale Unterstutzung, institutionelle
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Sicherheit, wirtschaftliche und rechtliche Unterstutzung hin. Die Erfahrungen von
LGBTQ-Personen in ihrer Lebensendphase wurden durch Angste und Sorgen im
Zusammenhang mit Diskriminierung, Homophobie und sozialer Isolation bestimmt
(Rosa et al., 2023a, Stinchcombe et al., 2017b).

1.3 Aktueller Stand der Forschung

Obwohl die Zahl alterer Erwachsener, die der LGBTQ angehdren, zunimmt, ist diese
Gruppe nach wie vor zu wenig erforscht (Miller, 2023, Chan and Silverio, 2021, Choi
and llan, 2016, Wilson et al., 2018b, Fredriksen-Goldsen and Kim, 2017b). Es gibt
nur wenige Studien, in denen untersucht wurde, ob sich die Wahrnehmung des
Alterns und die Sorgen um die Gesundheit je nach sexueller Orientierung
unterscheiden (Lytle et al., 2018). Hawthorne et al, (2020) berichten in ihrem
systematischen Review Uber eine besonders grof3e Licke, namlich das Fehlen von
Forschungsarbeiten, die sich mit den Erfahrungen der Uber 80-Jahrigen LGBTQ
Personen befassen (Hawthorne et al., 2020).
Nicht nur bei alteren Erwachsenen, sondern auch bei anderen Altersgruppen gibt es
im Allgemeinen einen Wissensmangel uber den Gesundheitszustand von LGBT-
Personen (Poteat et al.,, 2021). Dieser Mangel an Forschung besteht vor allem im
Bereich der letzten Lebensabschnitte bzw. Endphase des Lebens (Cloyes and
Candrian, 2021a, Hughes and Cartwright, 2014, Rosa et al., 2023a, Stinchcombe et
al., 2017b). McDermott (2021) berichtet ebenfalls Gber den allgemeinen Mangel an
Wissen und Forschung in Bezug auf die Palliativversorgung der LGBT-Gemeinschaft
im Vereinigten Konigreich (McDermott et al., 2021a).

Mehr qualitative Studien kénnten sehr hilfreich sein, um ldeen zu entwickeln, wie
man besser helfen und letztlich eingreifen kann, um eine zuganglichere und
effektivere Pflege am Lebensende zu gewahrleisten (Kcomt and Gorey, 2017, Stein
et al., 2020). Um die Erfahrungen alterer LGBTQ-Erwachsener in den letzten
Lebensphasen besser zu verstehen, schlagen Stinchcomble et al, (2017) in ihrer
Studie vor, dass nicht nur mehr Forschung im Bereich der Rechtsprechung
erforderlich ist, sondern auch ein starkerer Fokus auf die Bedurfnisse dieser
Gemeinschaft am Ende ihres Lebens (Stinchcombe et al.,, 2017a). In ihren
systematischen Review berichteten McCann und Brown (2019) Uber den Mangel an

Wissen und Studien in bestimmten Bereichen wie der psychischen Gesundheit der
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LGBTQ-Gemeinschaft. Die vorhandenen Forschungsarbeiten betonen die positive
Korrelation zwischen der psychischen Gesundheit von LGBTQ Personen und der
Betreuung am Lebensende (Stinchcombe et al., 2017a). Es besteht jedoch weiterhin
ein deutlicher Mangel an multizentrischen und internationalen Studien sowie an
Langsschnittstudien zur Erforschung der psychischen Gesundheit der LGBTQ-
Gemeinschaft (McCann and Brown, 2019, Flatt et al., 2018).

Witten (2013) berichtet in ihrer Studie Uber Transgender-Personen, dass viele
Faktoren zu diesem Mangel an Forschung beitragen. Studien die leichter
durchgeflihrt werden kénnen, sind aufgrund der Stichprobengréfie, der kulturellen
Merkmale und/oder der mangelnden Reprasentativitat der Bevolkerung im Spektrum
der Geschlechtsidentitat nicht verallgemeinerbar (Witten, 2013). Als mogliche Losung
und Maoglichkeit zur Ausweitung dieses Forschungsfeldes schlagen Lampe et al.
(2023) die Durchfuhrung grof® angelegter oder longitudinaler quantitativer Studien

und die Einbeziehung elektronischer Gesundheitsakten vor (Lampe et al., 2024).

Ein weiterer wichtiger Punkt ist die kunftige Forschung zu gesundheitlichen
Ungleichheiten in der LGBTQ-Gemeinschaft (Stall et al., 2016). Die Gemeinschaften
der alternden Menschen, die einer sexuellen und geschlechtlichen Minderheit
angehoren, werden von der allgemeinen Bevolkerung meist nicht wahrgenommen
und missverstanden sowie diskriminiert (Bradford et al., 2016). Branstrom (2015)
berichtet, dass das Verstandnis, die Toleranz und Akzeptanz von Heterosexuellen
gegenuber LGBT-Personen stark variiert zwischen den europaischen Landern, wobei
die Akzeptanz in Landern wie den Niederlanden und Schweden sehr hoch ist,
wahrend sie in Russland und der Ukraine sehr niedrig ist. Auf dieser Grundlage
empfiehlt er, dass in Europa mehr Forschung Uber die LGBTQ-Personen betrieben

werden sollte (Branstrom and van der Star, 2015).

Gesundheitsdienste und der Zugang zur Gesundheitsversorgung wurden durch die
Angst vor Diskriminierung behindert, und die meisten Menschen waren nicht bereit,
ihre sexuelle Identitdt offenzulegen. Diese Unsichtbarkeit flihrte zu zahlreichen
Hindernissen bei der Inanspruchnahme von medizinischer Versorgung und dazu,
dass LGBTQIA+-Identitaten vor der wissenschaftlichen Forschung verborgen
blieben, was es schwierig machte, genaue Daten uber diese Bevolkerungsgruppe zu

erhalten (Pereira and Banerjee, 2021).



Jedoch der Forschungsbereich, der sich mit den Erfahrungen von LGBTQ-Personen
im Allgemeinen befasst, gewinnt heutzutage zunehmend an Bedeutung (McGovern,
2014, Stall et al., 2016, Cloyes et al., 2018b, Karakaya and Kutlu, 2021, Wakefield et
al., 2021). Die Einbeziehung der sexuellen Orientierung und der Geschlechtsidentitat
in kunftige Erhebungen wird zweifellos zu einem detaillierteren und genaueren
Verstandnis der LGBTQ-Bevolkerung fuhren (Yarns et al., 2016b, Lampe et al.,
2024).

Ein weiterer wichtiger Aspekt fur die LGBTQ-Bevdlkerung ist die Verbesserung der
Pflegequalitat, um den allgemeinen Gesundheitszustand zu verbessern. Hier spielt

das Pflegepersonal eine entscheidende Rolle (Radix and Maingi, 2018).

1.4 Relevanz fur die Pflege

Pflegepersonen verbringen mehr Zeit mit Patient*innen als andere
Gesundheitsdienstleister*innen (Al-Moteri et al., 2023, Carabez and Scott, 2016, Yen
et al., 2018). Sie Ubernehmen die Rolle von professionellen Beraterinnen,
Erzieher*innen, Entscheidungstrager*innen sowie Pfleger*innen fur korperliche,
emotionale und spirituelle Bedurfnisse (Carabez and Scott, 2016). Das mangelnde
Wissen der Pflegepersonen Uber die richtige Vorgehensweise bei der Pflege von
LGBT-Personen kann fur sie als Patient*innen sehr belastend sein (McElwain and
Carr, 2021). Die Kommunikation zwischen LGBT-Patient*innen in der Endphase ihres
Lebens und den Gesundheitsdienstleisterinnen stellt nach wie vor ein Hindernis fur
die Bereitstellung einer angemessenen Versorgung dar (Stinchcombe et al., 20173,
van Klinken and van Leeuwenhoek, 2023). Die direkte Interaktion zwischen
Pflegepersonen und LGBTQ Patient*innen ist ein wichtiger Schritt um das
Wohlbefinden dieser Patientengruppe zu verbessern (Wakefield et al., 2021). Cloyes
und Candrian (2021) empfehlen eine evidenzbasierte klinische, kulturelle und
kommunikative Ausbildung und Schulung in Bezug auf der Endphase des Lebens flr
das Personal, das mit Patient*innen und deren Familien zu tun hat (Cloyes and
Candrian, 2021a). Die Einflhrung einer LGBTQ-gerechten Ausbildung, Schulung und

Praxis von Pflegepersonen in Bezug auf ihre Ansichten und Wahrnehmungen von



LGBT-Patient*innen kann die Ergebnisse fur diese Patientengruppe in ihrer
Lebensendphase verbessern (van Klinken and van Leeuwenhoek, 2023, Cloyes et
al., 2018a). Rosa et al. (2023) betonten in ihren ,Mix-Method* systematischen
Review den allgemeinen Wissensmangel und den Bedarf an weiterer Forschung zu
den Perspektiven, Erfahrungen und Kenntnissen von Angehdrigen des
Gesundheitswesens aus verschiedenen Disziplinen und Bereichen, um Barrieren in
der LGBTQ-Palliativmedizin und der Pflege am Lebensende zu Uberwinden. Carabez
und Scott (2016) berichteten in ihrer Studie Uber ahnliche Ergebnisse bezuglich des
mangelnden Wissens der Pflegepersonen Uber die Bedurfnisse von LGBTQ-
Personen in der Endphase ihres Lebens (Carabez and Scott, 2016). Es besteht ein
offensichtlicher Mangel an kultureller Kompetenz innerhalb des Gesundheitssystems

in Bezug auf die Bedurfnisse von LGBTQ-Personen am Ende des Lebens

(Stinchcombe et al., 2017b).

Bei bestimmten Gruppen mit unterschiedlichen Merkmalen und Lebenserfahrungen,
wie z. B. Menschen, die sich als LGBTQ+ identifizieren, missen Pflegepersonen
eine antidiskriminierende Praxis sicherstellen und fordern, die Gleichheit und Vielfalt
in ihrer Belegschaft unterstitzt. Pflegedienstleiter*innen mussen ihr Pflegepersonal
dabei unterstitzen und befahigen, die Existenz von alteren Menschen, die sich der
LGBTQ zugehdrig fuhlen und ihre besonderen Bedurfnisse sowie ihrer
Partner*innen, Angehdrigen und Familien anzuerkennen, um sicherzustellen, dass
auch sie einbezogen und respektiert werden (McCann and Brown, 2019). Es ist
jedoch unverniinftig, Anderungen in der Praxis zu erwarten, ohne sicherzustellen,
dass die Angehorigen der Gesundheitsberufe Informationen darlber erhalten, warum
dies wichtig ist, und ihnen klare, durchfihrbare und akzeptable Wege aufgezeigt

werden, wie sie handeln kdnnen (Wakefield et al., 2021).

1.5 Theoretischer Bezugsrahmen

Der theoretische Bezugsrahmen fur diese Masterarbeit ist die ,Proposed theory of

the peaceful end of life“ von Ruland & Moore.

,Proposed theory of the peaceful end of life“ wurde von Dr. Ruland und Dr. Moore

(1998) entwickelt, um einen theoretischen Rahmen fur Pflegepersonen zu schaffen,
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die Patient*innen in der Endphase ihres Lebens betreuen. Das Hauptaugenmerk
dieser Theorie liegt nicht auf der letzten Instanz des Sterbens selbst, sondern auf
dem Beitrag zu einem friedlichen und sinnvollen Leben in der Zeit, die den
Patient*innen und ihren Angehdrigen bleibt. Die Theorie wurde flr unheilbar kranke
Patient*innen entwickelt, um sie auf den Tod vorzubereiten. Die ,Proposed theory of
the peaceful end of life“ wurde aus einem Pflegestandard abgeleitet, der wiederum
auf einer umfangreichen Literaturtibersicht und der Erfahrungen von Pflegepersonen
beruht. Da die wichtigsten Konzepte sowohl aus der klinischen Praxis als auch aus
der Forschung gewonnen wurden, kann die Theorie sowohl als deduktiv als auch als

induktiv betrachtet werden.

Die Theorie besteht aus finf Konzepten, die sich aus Wissen aus wissenschaftlichen
Quellen und erfahrenen klinischen Pflegeexpert*innen zusammensetzen, die
Patient*innen auf der Intensivstation des Universitatskrankenhauses in Norwegen
betreuten (Ruland and Moore, 1998).

(1) Keine Schmerzen zu haben: Dies wird erreicht, wenn das Pflegepersonal die
Schmerzlinderung durch nicht-pharmakologische und pharmakologische
Interventionen uberprift und anwendet, um die Erfahrungen von Patient*innen mit

Schmerzen zu verbessern.

(2) Erfahrung von Komfort: Dazu gehéren die Vorbeugung, Uberwachung und
Linderung von korperlichen Beschwerden, Entspannung, Erleichterung der Erholung,

Zufriedenheit und Vermeidung von Komplikationen.

(3) Erfahrung von Wurde/Respekt: Dies wird dadurch gefordert, dass die
Patient*innen und deren Angehdrige in die Behandlung einbezogen werden, dass die
Patient*innen mit Einfuhlungsvermogen, Wurde und Respekt behandelt werden und
dass die von Patient*innen geaullerten Vorlieben, Wiinsche und Bedurfnisse

berucksichtigt werden.

(4) In Frieden leben: Es geht um die psychologische Unterstitzung, die
Uberwachung und Befolgung der Wiinsche von Patient*innen in Bezug auf
Medikamente gegen Angstzustande, die Anleitung der Patient*innen und der
Angehorigen in praktischen Fragen, einschlielich der Anwesenheit der
Betreuer*innen bei der Pflege, wann immer dies erforderlich ist, und die Schaffung

von Vertrauen.
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(5) Nahe zu wichtigen Bezugspersonen: Dies wird dadurch gefoérdert, dass wichtige
Angehorige in die stationare Pflege einbezogen werden, dass man sich um die
Sorgen, die Trauer und die Fragen der Angehérigen kimmert und dass man ihnen

die Moglichkeit gibt, bei nahen Familienmitgliedern zu bleiben.

Die Entwicklung dieser Theorie ist von Bedeutung, da sie den Pflegepersonen bei
der Auswahl von MalRnahmen helfen kann, die das Leiden lindern und den
Patient*innen helfen, die letzte Phase ihres Lebens sinnvoll zu gestalten.

Der Beitrag der Entwicklung einer Theorie aus Pflegestandards besteht darin, dass
sie eine neue, vereinheitlichende Idee Uber das Phanomen des friedlichen
Lebensendes fur unheilbar kranke Patient*innen zum Ausdruck bringen kann. Sie
ermoglicht das Aufstellen und Testen von Hypothesen, die neue Einblicke in die
Natur dieses Phanomens liefern und zu einem gréfReren Wissen tber
Pflegeinterventionen beitragen kénnen, die Patient*innen zu einem friedlichen
Lebensende verhelfen. Die Ableitung von Theorien aus Pflegestandards kann somit
einen wichtigen Beitrag zur Verbesserung der Praxis leisten (Ruland and Moore,
1998).

1.6 Forschungsziel und Forschungsfrage

Das Ziel dieser Arbeit ist es, die Wunsche und Bedurfnisse der LGBTQI+
Gemeinschaft in der Endphase ihres Lebens herauszufinden. Die Forschungsfrage

lasst sich aus dem Forschungsziel folgendermalen ableiten:

,~Welche Bedlirfnisse und Wiinsche haben Angehérige der LGBTQI+ Gemeinschaft

am Ende ihres Lebens (End of life)*?
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2. Methode

In diesem Kapitel werden die einzelnen Schritte des methodischen Prozesses fur

diese Literaturreview beschrieben.

2.1 Studiendesign

Ein Literaturreview ist eine systematische, explizite, umfassende und
reproduzierbare Methode zur ldentifizierung, Bewertung und Interpretation der
vorhandenen Originalarbeiten von Forscher*innen (Fink, 2019). Vereinfacht erklart,
zielen die Literaturreviews darauf ab, einen Uberblick tiber die vorhandene Literatur
mit einem klar definierten Forschungsthemal/einer klar definierten Fragestellung und
einer strukturierten Suchmethodik zu geben, um alle veroffentlichten Studien zu
einem bestimmten Thema zu berucksichtigen (Graulich et al., 2021). Es gibt zwei
Arten einer Literaturreview: systematische Literaturreview und nicht-systematische
Literaturreview. Im Gegensatz zu einer systematischen Literaturreview wird eine
nicht-systematische Literaturreview ohne systematisches Verfahren oder Protokoll
durchgefiihrt; stattdessen wird relevante Literatur auf der Grundlage der kritischen
Bewertungen und (subjektiven) Entscheidungen von Autor*innen durch einen
Prozess der Entdeckung und Kritik (z. B. Aufzeigen von Widersprtchen und
Hinterfragen von Behauptungen oder Uberzeugungen) zusammengetragen (Kraus et
al., 2022).

Ein Literaturreview sollte Folgendes enthalten:

(a) kurze Einleitung, die das allgemeine Thema oder den Bereich, um den es geht,
definiert oder identifiziert und so einen angemessenen Kontext fiir die Durchsicht der

Literatur liefert;

(b) eine Synthese anderer Forschungsarbeiten zum Thema, in der erklart wird, was

darliber bekannt ist;

(c) die Forschungsfrage und der theoretische Rahmen miissen klar angesprochen

werden;
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(d) Schliisselbegriffe, Terminologie und Definitionen miissen erklart werden. Es

sollte auch die Bedeutung von Akronymen angegeben werden;

(e) Angabe dessen, was fehlt, was umstritten ist, was noch nicht bekannt ist oder

was in der Diskussion noch geklart werden muss (Mondo, 2021).

Ein Literaturreview eignet sich fir die Zusammenfassung von
Forschungsergebnissen, um Beweise auf einer Metaebene aufzuzeigen und
Bereiche aufzudecken, in denen weitere Forschung erforderlich ist, welche eine
entscheidende Komponente bei der Erstellung theoretischer Rahmenwerke ist.

Durch die Integration von Erkenntnissen aus vielen empirischen Untersuchungen

kann ein Literaturreview Forschungsfragen mit einer Aussagekraft behandeln, die mit

einer einzelnen Studie nicht moglich ist (Snyder, 2019).

2.2 Methodisches Vorgehen
Die einzelnen Schritte des methodischen Prozesses sind in der Abbildung 1

dargestellt.

Abbildung 1: Methodisches Vorgehen, Eigene Darstellung.
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Um eine Forschungsfrage zu formulieren, bedurfte es einer intensiven
Auseinandersetzung mit dem Thema. Diese Auseinandersetzung erfolgte in
verschiedenen Datenbanken wie "PubMed", "CINAHL", "Ovid" und "PubPsych",
sowie aulerhalb der genannten Datenbanken wie z.B. in Regierungsberichten,
Fachartikeln oder Dissertationen (sog. "Graue Literatur"). Gleichzeitig wurde jedoch
darauf geachtet, dass die Forschungsfrage nicht zu weit gefasst wurde und vor allem
wurde dabei berlcksichtigt, dass dieses Thema immer noch zu wenig erforscht ist.
Dieser gesamte Prozess, wie auch die Suchstrategie selbst, fand von Marz bis Mai
2024 statt.

Abgeleitet von der Forschungsfrage wurden die folgenden Begriffe als
Schlisselworter (eng.: ,Keywords®), in der Suchstrategie verwendet: ,LGBT* und
,end-of-Life“. In der Tabelle 1 werden die Schllusselwaorter, Synonyme und
Schlagworter fur die Datenbank PubMed dargestellt. Wichtig ist zu erwahnen, dass
fur das Schlusselwort "Lebensende (eng.: End-of-Life)" als Synonyme die Begriffe
"Palliativ" ,Hospice” und ,Terminal“ verwendet werden. Der Grund dafur liegt in der
Tatsache, dass der Begriff ,EOL" (End-of-Life) in der Literatur Gber Hospiz- und
Palliativversorgungsinitiativen haufig verwendet wird, aber die Bedeutung des
Begriffs ist immer noch nicht eindeutig festgelegt bzw. in der medizinischen
Fachliteratur unterschiedlich definiert wird (Huffman and Harmer, 2024, Griebeler
Cordeiro et al., 2020, Kemery, 2015, Aylor and Grimes, 2008).

Tabelle 1: Schlusselwérter, Synonyme und MeSH-Terms

“Palliative Care”

End-of-life palliat*, terminal*, “Terminal Care”
hospice, best supportive “Hospice Care”
care “Hospice and Palliative

Care Nursing”

lesbian*, gay, bisexual*,
LGBT transgender*, sexual -

minorit*
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2.3 Ein- und Ausschlusskriterien

Die Suche kann durch verschiedene Einschrankungen wie Zeit (z. B. Literatur ab
2002), Medium (nur Dissertationen, nur Blcher oder nur Artikel), Sprache (z. B.
Englisch) und andere Filter eingegrenzt werden (Laezer et al., 2010). Um die
relevante Literatur zur Beantwortung der Forschungsfrage zu ermitteln, wurden vor
der Literaturrecherche Ein- und Ausschlusskriterien festgelegt. In diesem Literatur-
Review werden die Studien aufgenommen, die in englischer oder deutscher Sprache
verfasst wurden und ohne Einschrankung des Settings.

Weiterhin in Anbetracht der Tatsache, dass in diesem Bereich noch Wissens- und
Forschungsdefizite bestehen und die Suchstrategie keine grol3e Anzahl relevanter
Studien ergab, wurde beschlossen, keine zeitliche Begrenzung fur die Einbeziehung
der Studien vorzunehmen. Um die Frage zu beantworten, wann Daten zu alt sind,
um die Pflegewissenschaft und -praxis zu informieren, ermutigen Dale & Logsdon
(2022) die Forscher*innen, ihre Arbeit unabhangig vom Alter der Daten zu
veroffentlichen. Sie sind der Ansicht, dass neuere Forschungsdaten fur die
Weiterentwicklung der klinischen Praxis von besonderer Bedeutung sind. Altere
Forschungsergebnisse konnen jedoch weiterhin von wissenschaftlicher Bedeutung
sein, wenn es darum geht, zu definieren und zu Uberlegen, wohin wir mit der

Forschung gehen mussen (Dale and Logsdon, 2022).

2.4 Datenbanken_

Bei der Formulierung von Suchstrategien geht es darum, die im Suchkonzept
ermittelten Begriffe in eine konkrete datenbankspezifische Suchstrategie umzusetzen
(Laezer et al., 2010). Die Literaturrecherche wurde in den folgenden Datenbanken
durchgefuhrt: PubMed, CINAHL und Google Scholar.

PubMed ist eine Datenbank mit medizinischen Artikeln aus der nationalen
medizinischen Bibliothek der Vereinigten Staaten, der ,National Library of Medicine®.
Eine Besonderheit von PubMed sind die so genannten MeSH-Begriffe, die die Suche
erleichtern, da die genaue Beschreibung des Inhalts selbst Artikel aufzeigt, die das

Thema weder im Titel noch in der Zusammenfassung mit entsprechenden Begriffen
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beschreiben (Medical Subject Headings) (Falagas et al., 2007, Laezer et al., 2010).

Der CUMULATIVE INDEX to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL) ist ein
nitzliches Rechercheinstrument fir den Zugriff auf Artikel, die flr Pflegepersonen

und Angehdrige der Gesundheitsberufe von Interesse sind (Lawrence, 2007).

Google Scholar wurde von Google Inc. entwickelt, ist frei zuganglich und hat das
Ziel, alle elektronischen Referenzen zu einem Thema zusammenzufassen (Falagas
et al., 2007).

Die Schlisselworter und ihre Synonyme wurden in jeder der oben genannten
Datenbanken verwendet, verknupft bzw. adaptiert. FUr die Durchfuhrung einer
angemessenen Suchstrategie, die darauf abzielt, die richtigen Suchbegriffe zu
finden, spielen neben Schllsselwortern und Synonymen auch Trunkierungen,
Platzhalter und boolesche Operatoren eine wichtige Rolle (Laezer et al., 2010).
Boolesche Operatoren ,AND“ (deutsch: ,und®) und ,OR" (deutsch: ,oder), sowie die
Trunkierungen (*) (eng.: ,truncations®) wurden in logischer und adaquater Weise in
jeweiligen Datenbanken angewendet. Die MeSH-Begriffe wurden in den
Datenbanken PubMed und OvidSP verwendet. Bei Google Scholar wurden die
SchlUsselworter als Suchbegriffe verwendet und die Suche selbst war auf die ersten
zehn Seiten beschrankt. Die genauen Suchstrange in den unterschiedlichen

Datenbanken werden in der Tabelle 3 dargestellt.

Der vollstandige Ablauf der Literaturrecherche wird in Abbildung 2 als Flussdiagramm
dargestellt. Das PRISMA-Flussdiagramm wird zur Veranschaulichung der Datensatze
verwendet, die bei den Datenbankrecherchen identifiziert, auf ihre Eignung gepruft

und in den endgultigen Review einbezogen wurden (Page et al., 2021, Stovold et al.,

2014).
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Abbildung 2: Flussdiagramm angelehnt an Page et al. (2021)




2.5 Kritische Bewertung der Literatur

Literaturreviews erfordern eine Bewertung der Forschungsergebnisse (JBI, 2024).
Fir die Bewertung wurden die Bewertungsbégen des Joanna Briggs Institute (JBI),
auch bekannt als "JBl's critical appraisal tools", verwendet.

Zweck dieser Bewertung ist es, die methodische Qualitat einer Studie zu beurteilen
und festzustellen, inwieweit eine Studie die Mdglichkeit einer Verzerrung (engl.: Bias)
berlcksichtigt hat. Es gibt mehrere verschiedene JBI-Tools, von denen sich jedes auf
eine bestimmte Art von Studie bezieht. Jedes Tool enthalt eine einfuUhrende Erklarung
zu JBIl und eine Checkliste, gefolgt von einer ausfuhrlichen Erlauterung der einzelnen
Fragen. Jede Checkliste enthalt eine Reihe kritischer Beurteilungsfragen und endet
mit einer Gesamtbeurteilungsentscheidung. Die Fragen und Erlauterungen sind klar
formuliert. Die Fragen werden mit "ja" (eng.: ,Yes"), "nein" (eng.:*“No“), "unklar" (eng.:
,Junclear®) oder "nicht zutreffend" (eng.: ,Not applicable“) beantwortet (JBI, 2024,
Buccheri and Sharifi, 2017). Qualitatsbewertung der inkludierten Studien ist in den
Tabellen (4-11) zu finden.
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2.6 Charakteristika der eingeschlossenen Studien

Insgesamt wurden 11 Studien in diese Uberpriifung einbezogen. Von diesen 11
Studien hatten acht ein qualitatives Forschungsdesign (Catlett et al., 2023, Valenti et
al., 2022, Baskaran and Hauser, 2022, de Vries et al., 2019, Thomeer et al., 2017,
Cloyes et al., 2023, Wilson et al., 2018a, Lampe, 2023), zwei waren
Querschnittstudien (Hughes and Cartwright, 2014, Stein et al., 2020) und bei einer
Studie handelt es sich um ein ,Mix-Method" Studiendesign (Roberts et al., 2022).
Insgesamt gab es 1.954 Teilnehmer*innen in den Studien. Die Partizipant*innen
waren, je nach Studie, Mitglieder der LGBT-Gemeinschaft bzw. Angehdérige sexueller
oder geschlechtlicher Minderheiten. AuRerdem waren die Teilnehmer*innen der
eingeschlossenen Studien cisgeschlechtliche Mitglieder der Gesellschaft, die
entweder zu den Fachleuten des Hospiz-/Palliativieams gehorten, die mit unheilbar
kranken Patient*innen und deren Angehdorigen arbeiten, oder die im Rahmen ihrer
taglichen Arbeit Erfahrung mit Personen aus sexuellen und geschlechtlichen
Minderheiten haben. Weitere Charakteristika der einzelnen Studien werden

nachfolgend in der Tabelle 2 dargestelit.
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Tabelle 2: Studiencharakteristika der inkludierten Studien

Autor*innen Land Design Population
(Jahr)
Catlett et al. USA/ Virginia Qualitatives 19 Partizipant*innen
(2023) Forschungsdesign
Valenti et al. USA Qualitatives 16 LGB altere Erwachsene
(2022) Forschungsdesign Frauen
Baskaran und Nepal Qualitatives 29 Partizipant*innen
Hauser (2022) Forschungsdesign
De Vries et al. Canada Qualitatives 93 Partizipant*innen
(2019) Forschungsdesign
Thomeer et al. USA Qualitatives 90 Partizipant*innen
(2017) Forschungsdesign
Cloyes et al. USA Qualitatives 48 Partizipant*innen
(2022) Forschungsdesign
Wilson et al. Kanada Qualitatives 23 Partizipant*innen
(2018) Forschungsdesign
Lampe USA Qualitatives 47 Partizipant*innen
(2023) Forschungsdesign
Hughes and Australien Querschnittstudie 305 Partizipant*innen
Cartwright
(2015)
Roberts et al. Australien Mix-Methode 419 Partizipant*innen
(2022) (Querschnittstudie
+ Qualitatives
Studiendesign
Stein et al. USA Querschnittstudie 865
(2020) Partizipant*innen
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3. Ergebnisse

Insgesamt wurden 11 Artikel ausgewahlt, die in den Review aufgenommen wurden.
Die einbezogenen Artikel unterschieden sich in Bezug auf Methodik und
Herkunftsland. Die meisten Studien stammten aus den USA und hatten einen
qualitativen methodischen Ansatz. Aus der eingeschlossenen Literatur kristallisierten
sich mehrere Themen heraus, die die Bedurfnisse, Wunsche, Bedenken und die
Problematik in Bezug auf die Lebensendphase beschreiben. Diese wurden aus der
Sicht von Menschen, die einer sexuellen Minderheit angehéren und von Angehdrigen
der Gesundheitsberufe, die mit diesen Gruppen arbeiten, beschrieben und ermittelt.
Darunter sind vier Themen, die in den einbezogenen Studien am haufigsten

angesprochen wurden. Diese sind die folgenden:

1. Advance care planning (ACP)

2. Soziale Komponente des Lebens

3. Diskriminierung und Stigmatisierung der Zielgruppe

4. Kompetenz des Gesundheitspersonals
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3.1 Problematik der "Advance Care Planning (ACP)" unter sexuellen
Minderheiten

Eines der meistdiskutierten und meistgenannten Themen in Bezug auf die
Lebensendphase von sexuellen Minderheiten ist die Problematik der "Advance Care
Planning" (Catlett et al., 2023, Valenti et al., 2022, de Vries et al., 2019, Thomeer et
al., 2017, Lampe, 2023, Hughes and Cartwright, 2014).

ACP wird als ein Prozess definiert, der den Patient*innen (vom Beginn der Krankheit
bis zum Lebensende) dabei helfen soll, die zuklnftigen medizinischen MalRhahmen
und die Pflege am Lebensende entsprechend den Werten, Winschen und
Praferenzen der Person festzulegen. ACP setzt eine klare Kommunikation zwischen
den Betroffenen, ihren Familien und dem medizinischen Personal voraus. In diesen
schriftichen Dokumenten dricken die Betroffenen deren persodnlichen Praferenzen
fur kinftige medizinische Behandlungen aus. Eine Person kann jedoch zu jedem
Zeitpunkt ihres Lebens eine ACP selbst organisieren, auch wenn sie nicht krank ist
(Sudore et al., 2017).

Eine der inkludierten Studien von Catlett et al. (2023), die in den USA durchgefuhrt
wurde, hat die Bedenken in Bezug auf "Advance Care Planning" angesprochen.
Diese Studie hatte einen qualitativen methodischen Ansatz unter Verwendung der so
genannten "Think-Tank"-Methode. Der Think-Tank umfasste eine heterogene Gruppe
von 19 Personen, darunter sechs Mitglieder des Planungskomitees, die als
Moderator*innen dienten. Zu den Teilnehmer*innen gehdrten altere Erwachsene, die
sich selbst als Transgender identifizierten, Hospiz- und Palliativmediziner*innen und
Pfleger*innen, Vertreter*innen von LGBTQ-freundlichen Glaubensgemeinschaften,
Mitarbeiter*innen von Bestattungsinstituten, BeflUrworter*innen von "Safe Housing"

und Dozenten mehrerer Universitaten.

Die Diskussionen fanden Uber die Videokonferenzplattform "Zoom" statt, die es
ermodglichte, Teilnehmer*innen aus mehreren Bundesstaaten der USA teilnehmen zu
lassen. Das virtuelle Format wurde aufgrund der COVID-19-Pandemie gewahlt.

Dieses Format konnte die Dynamik der Interaktion beeinflusst haben, wie die
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Autor*innen selbst betonten. Im Laufe von zwei Tagen tauschten die
Teilnehmer*innen des Think Tanks ihre Ideen und Erfahrungen aus und lieferten so
eine Fulle von Beitragen zur Verbesserung der EOL-Pflege flr altere transsexuelle

Erwachsene.

Die thematische Untersuchung der Think-Tank-Diskussionsprotokolle ergab vier
Hauptthemen: a) Verstandnis der Komplexitat der Erfahrungen von Transgendern am
Lebensende, b) Auseinandersetzung mit der Gesundheitsfiirsorge am Lebensende,
c) Umgang mit und Betreuung von Gemeinschaften transsexueller alterer
Erwachsener und d) Erleichterung der Integration und Bekampfung von

Diskriminierung.

Die Teilnehmer*innen wiesen darauf hin, dass das gesamte Verfahren der Planung
und des Umgangs mit der Dokumentation fur ACP problematisch sein kdnnte, da es
nicht genligend Ressourcen fir altere Menschen mit Transsexualitat gibt, was dazu
fuhren konnte, dass wichtige Fristen fur den gesamten Prozess der Erstellung eines
ACP verpasst werden. ,Dies ist noch schwieriger im Falle einer plétzlichen
Verschlechterung des Gesundheitszustandes®. Als eine der wichtigsten Ressourcen

bei der Planung von ACP betonten sie die Rolle der Transgender-Gemeinschaft.

Die Problematik und die Herausforderungen im Zusammenhang mit dem "ACP"
wurden in der Studie von Valenti et al. (2022) ausfuhrlicher behandelt. Mit dem Ziel,
die Erfahrungen alterer LGB-Frauen zu erforschen und die Perspektiven in Bezug
auf ACP zu verstehen, wurde in dieser Studie ein qualitativer methodischer Ansatz
mit Tiefeninterviews verwendet. Sechzehn LGB-Frauen im Alter von 60 Jahren oder
alter aus den gesamten USA wurden befragt, die innerhalb der letzten funf Jahre
einen Ehepartner*in/Partner*in verloren hatten. Das Hauptziel dieser Studie
konzentrierte sich auf die Kommunikationserfahrungen alterer LGB-Frauen in Bezug
auf die ACP-Thematik. Aus den Interviews ergaben sich vier Hauptthemen. Das erste
betrifft die Kommunikation und die Unterstlitzung durch die Angehdérigen der
Gesundheitsberufe im Bereich der Palliativmedizin und die Pflege am Lebensende.
Die Teilnehmerinnen berichteten im Allgemeinen uber einen Mangel an konstruktiver
und ausfiihrlicher Kommunikation mit den Arzt*innen, aber auch tber eine
unzureichende rechtzeitige Bereitstellung von Ressourcen seitens des
Gesundheitspersonals, die durch fehlende Gesprache verursacht wurde. Zu spate
oder gar fehlende Kommunikation uber ACP fuhrte zu erhdhtem emotionalen Stress
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bei den Teilnehmerinnen, die nicht wussten, wie sie in solchen Situationen richtig
reagieren sollten "...und sie sagte, weil3t du, Caroline, wir hétten wahrscheinlich mit
dir Giber Hospiz sprechen sollen. Ich sagte, nun, jetzt ist es zu spét.” (Caroline, 71
Jahre, deren Frau an Krebs gestorben ist).

Eine Teilnehmerin gab sogar an, dass ihre Partnerin vier Tage vor ihrem Tod aus dem
Krankenhaus entlassen wurde, weil die Arzte die Hospizoption nicht kommuniziert
hatten. Sie fuhlte sich frustriert "Er sagte, wir wiirden sie morgen entlassen...und ich
habe mich geérgert...ich habe ihm gesagt, wie unfair das war. Einige Tage vorher,
sagte er mir, dass ein Hospiz nicht notwendig sei." (Melanie, 85 Jahre, deren Frau an

Krebs und multiplem Myelom starb).

Es wurde nicht nur iber mangelnde Kommunikation mit dem Gesundheitspersonal
berichtet, sondern viele Teilnehmerinnen berichteten auch uber die Vermeidung von
ACP-Gesprachen mit der Ehe- oder Lebenspartnerin. Einige von ihnen beschrieben,
dass sie lieber Uber Beerdigungs- oder Gedenkveranstaltungen sprachen als Gber
ACP, Schmerztherapie und andere wichtige Aspekte im Zusammenhang mit der
Versorgung am Lebensende. Auf der anderen Seite berichteten einige der
Teilnehmerinnen, dass ihre Partnerinnen sich weigerten, Gber das Thema
Lebensende zu sprechen entweder wegen des Geflihls von Unbehagen oder Angst.
Nur zwei der Teilnehmerinnen berichteten Gber eine offene Kommunikation und ACP-
Gesprache mit der Ehe- oder Lebenspartnerin wahrend der Krankheit, am
Lebensende und in den letzten Tagen des Lebens. Die Erfahrungen mit offener
Kommunikation wurden von den Teilnehmerinnen Uberwiegend positiv beschrieben
"...sie wollte warmgehalten werden, trocken, sauber und schmerzfrei zu sein. Und sie
machte die fiinf Wiinsche [Patientenverfliigung], und wir machten das zusammen.
(Gwen, 62 Jahre, deren Frau an Krebs starb).

Im Allgemeinen zeigten die Teilnehmer*innen mangelnde Kenntnisse uber die
Palliativ-, Hospiz- und Sterbebegleitungsdienste und dariber, was diese jeweils
genau umfassten. Dieser Mangel an Wissen erschwerte ihnen die Entscheidung,
welche dieser Leistungen sie in Betracht ziehen sollten. Die Studienteilnehmenden
berichteten auch Uber das mangelnde Wissen des medizinischen Personals zu
diesem Thema. Eine von ihnen gab sogar an, dass die Arzt*innen selbst nicht in der
Lage waren, den Unterschied zwischen Palliativ- und Sterbebegleitung zu erklaren.

Dieser Wissensmangel machte die Situation noch schwieriger und komplexer.
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In der qualitativen Studie von de Vries et al. (2019), die in funf kanadischen
Grolstadten durchgefihrt wurde: Vancouver, Edmonton, Toronto, Montreal und
Halifax, sind ahnliche Ergebnisse zu sehen. In dieser Studie wurden Fokusgruppen
sowie Interviews mit 93 in der Gemeinschaft lebenden LGBT-Personen im Alter von
55 bis 89 Jahren durchgefihrt. Zu den Einschlusskriterien gehérte unter anderem,
dass die Person mindestens eine oder mehrere chronische Erkrankungen hat. 39
homosexuelle und ein bisexueller Mann, 28 homosexuelle und eine bisexuelle Frau
und 24 Transgender-Personen nahmen an den Fokusgruppen oder Interviews teil.
Ahnlich wie in den Studien von Catlett et al. (2023) und Valenti et al. (2022), hatten in
Kanada lebende LGBT-Personen (Studienteilnehmer*innen) unterschiedliche
Ansichten und Plane bezuglich ACP am Lebensende.

Einige von ihnen erzahlten, dass sie sich seit ihrer Jugend auf diesen
Lebensabschnitt und alles, was damit einhergeht, einschliefl3lich der ACP, vorbereiten
oder sich zumindest Gedanken zu diesem Thema gemacht haben. Einige der
Teilnehmer*innen, die bereits Erfahrungen mit ihren Bekannten gemacht haben,
sprachen darliber, wie stressig die Planung einer ACP sein kann. Ahnlich wie in der
Studie von Valenti et al. (2022) gab es Aussagen dartber, dass es andere
Lebensbedurfnisse gibt, die die Planung des Lebensendes verdréngen "...die
Notwendigkeiten des Lebens haben Voorrang”, "Der Umgang mit dem Lebensende
tibersteigt ihre Mdglichkeiten” oder ein gay-bisexueller Teilnehmer sagte, dass er
"mehr mit dem Leben beschéftigt war, als sich auf den Tod vorzubereiten”. Aullerdem
gab es Aussagen daruber, wie selten mit Freund*innen oder Partner*innen Gber das
Thema ACP gesprochen wird. Die Teilnehmer*innen bezeichneten es meist als eine
Art allgemeines Gesprach oder, wie einige lesbisch-bisexuelle Teilnehmerinnen
angaben, als "unangenehmes Gespréach". Sowohl gay-bisexuelle als auch lesbisch-
bisexuelle Teilnehmer*innen sprachen davon, dass sie Gesprache Uber die
Versorgung am Lebensende aus "Bescheidenheit” oder "Scham, um Hilfe zu bitten”
vermeiden oder nicht wollen, “dass man Freunde vor den Kopf sté3t oder jemandem
zur Last fallt." Viele Transgender Teilnehmer*innen sprachen Uber finanzielle
Herausforderungen wie Arbeitslosigkeit, Obdachlosigkeit und stellten daraufhin einen
Zusammenhang mit den Vorbereitungen auf die Lebensendphase her. In ahnlicher
Weise berichteten auch einige lesbisch-bisexuelle Teilnehmerinnen von finanziellen

Schwierigkeiten.
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Mit dem Ziel, herauszufinden, wie Ehepartner*innen in gleich- und
verschiedengeschlechtlichen Ehen die Gesundheit des jeweils anderen beeinflussen,
analysierten Thomeer et al. (2017) in ihrer Studie qualitative Tiefeninterviews mit 45
homosexuellen und heterosexuellen Ehepaaren im mittleren Lebensalter (N = 90
Ehepartner). Alle Teilnehmer*innen waren zum Zeitpunkt der Studie (2012-2013) in
Massachusetts lebend. Massachusetts wurde als Studienort ausgewahlt, weil es der
erste Bundesstaat der Vereinigten Staaten war, der 2004 die gleichgeschlechtliche
Ehe legalisiert hatte. Obwohl die Studienteilnehmer*innen nicht direkt zum Thema
ACP befragt wurden, betreffen die Fragen unter anderem eine zukunftige
Lebensplanung einschlieBlich Gesprachen Uber das Lebensende bzw. Pflege in der
EOL-Phase des Lebens.

Beispielsweise wurden folgende Fragen gestellt:

,Haben Sie eine Vollmacht besprochen oder Vorkehrungen getroffen fur den Fall,
dass Sie medizinische Entscheidungen nicht mehr selbst treffen kdnnen?*
,Haben Sie und Ihr Ehepartner*in schon einmal dariiber gesprochen, was Sie tun
wurden, wenn einer von lhnen behindert oder geistig beeintrachtigt ware, zum

Beispiel an Alzheimer erkrankt?“

Wenn sie diese Fragen mit ,Ja“ beantworteten, wurden sie nach Einzelheiten zu
ihren Planen gefragt; wenn sie mit ,Nein“ antworteten, wurden sie gefragt: ,Warum

haben Sie, lhrer Meinung nach, nicht dariber gesprochen?“

Die Ergebnisse zeigten, dass Uber zwei Drittel der Befragten in homosexuellen Ehen
und etwa ein Drittel der Befragten in heterosexuellen Ehen angaben, sie hatten mit
ihnrem/ihrer Ehepartner*in ausfihrlich Uber ihre Zukunftsplane gesprochen. Dabei
ging es um Gesprache dartber, wie die Befragten am Ende des Lebens von ihren
Ehepartner*innen unterstutzt werden mochten. Interessanterweise beschrieben die
meisten homosexuellen Ehepartner*innen sehr ausfuhrliche Gesprache
(Nachdenken Uber verschiedene Szenarien und auch Uber Alternativplane), wahrend
die meisten heterosexuellen Ehepartner*innen diese Gesprache als weniger
detailliert beschrieben. Auch wurden derartige Gesprache von heterosexuellen
Ehepartnern seltener gefuhrt. Viele Teilnehmer*innen sprachen tber ihre friheren
Erfahrungen mit Bekannten, die gesundheitliche Krisen wie schwere chronische
Erkrankungen erlebt hatten. Dies war fur sie der Hauptgrund, Gber Plane fur das

Lebensende zu sprechen. Im Gegensatz zu ausfuhrlichen Gesprachen uber das
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Lebensende gaben etwa doppelt so viele Befragte aus verschiedengeschlechtlichen
Ehen im Vergleich zu gleichgeschlechtlichen Ehen an, dass sie Uberhaupt nicht Gber
Plane zum Lebensende gesprochen hatten. Die Teilnehmer*innen gaben als
Hauptgrund dafur, nicht Gber das Lebensende zu sprechen, an, dass diese Art von
Gesprachen schwer zu fuhren sei oder die Partner*innen Uberhaupt nicht dartber
sprechen wollten. Diese Aussagen wurden sowohl von Teilnehmer*innen
gleichgeschlechtlicher Ehen als auch von Teilnehmer*innen

verschiedengeschlechtlicher Ehen gemacht.

Eine weitere Studie, die von Lampe im Jahr 2023 durchgeflhrt wurde, zielte darauf
ab, die Gedanken zum ACP, aber auch die Erfahrungen und Bedurfnisse von
transsexuellen alteren Erwachsenen in Bezug auf die Vorbereitung auf das "End of
life" zu untersuchen. Diese Studie hatte auch einen qualitativen methodischen
Ansatz. Die Ergebnisse stammen aus 47 Interviews mit Transgender-Personen, die
65 Jahre oder alter waren. Es ist wichtig zu betonen, dass diese Studie Transgender
mit unterschiedlicher Rasse und ethnischer Zugehorigkeit, sowie Transgender in
unterschiedlichen sozialen Schichten einschloss. Im Gegensatz zu den oben
genannten Studien hat in dieser Studie mehr als die Halfte der Befragten ihre ACP-
Dokumentation formalisiert. Als Hauptgrund dafir nannten sie die bestehenden
gesellschaftspolitischen Bedingungen gegen LGBTQIA-Angehdérige. Die Befragten
brachten die Bedeutung der Formalisierung der ACP-Dokumentation mit ihren
Diskriminierungserfahrungen in Verbindung und beschrieben, wie wichtig es ist, sich
und ihre Familien mit dem ACP rechtlich vor Diskriminierung gegen LGBTQIA zu
schutzen.

Auf die Frage nach ihren ACP-Erfahrungen mit inrer Ehefrau Diana erklarte Linda:

"Als gleichgeschlechtliches Paar, das seit 30 Jahren zusammen ist, sind wir sehr auf
die Advance care planning eingestellt. Bevor es die Gleichstellung der Ehe gab,
wollten wir sicherstellen, dass unsere Wiinsche erfiillt werden. Man hat all die
Horrorgeschichten dariiber gehért, dass gleichgeschlechtliche Ehepartner kein
Besuchsrecht haben und nicht als Betreuer oder Ersatzbetreuer benannt werden
kénnen..."

Yvette, eine weil3e nicht-hispanische/lateinamerikanische lesbische Transgender-
Frau aus der Mittelschicht, betonte, dass sie sich in einer privilegierten Position

befinde, da sie Uber eine rechtlich formalisierte ACP-Dokumentation verflge, die alle
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ihre spezifischen Wunsche (z. B. die Entscheidung fur einen "Do-not-resuscitate"-
Status) enthalte, und wies gleichzeitig darauf hin, wie wichtig es sei, die Winsche
von Trans-Personen am Lebensende zu respektieren. In ahnlicher Weise beschrieb
Isabel, eine multirassische hispanische/lateinamerikanische lesbische Transgender-
Frau aus der Mittelschicht, wie sie sich in der Lage fuhlt, ihre Wansche am Ende des
Lebens selbst zu bestimmen, weil sie und ihre seit funf Jahrzehnten verheiratete
Sophie ihre ACP-Dokumentation formalisiert haben. Die Autorin interpretierte und
markierte diese Beispiele mit dem Begriff "Satisficing Death". Sie konzeptualisiert
"SATISFICING DEATH" als einen Prozess, bei dem Einzelpersonen aus
marginalisierten Gemeinschaften ihre eigenen Vorstellungen von einem guten,
angemessenen Tod rekonstruieren und gleichzeitig ressourcenreiche Strategien (z.
B. Zugang zu zuverlassiger sozialer Unterstitzung) einsetzen, um die bestehenden
sozialen Bedingungen fur sich selbst zu verbessern. Es gab Aussagen von
transsexuellen alteren Erwachsenen uber finanzielle Schwierigkeiten im
Zusammenhang mit der Formalisierung der ACP-Dokumente. Einige
Teilnehmer*innen zeigten mangelndes Wissen uber den Zugang, das Ausftillen und
den rechtlichen Abschluss von ACP. Dies waren meistens finanziell benachteiligte

Befragte.

Die ACP-Problematik innerhalb der LGBT-Population in Bezug auf die Planung des
Lebensendes wurde auch von Hughes & Cartwright (2015) untersucht. lhr Ziel war
es, die Einstellung von LGBT-Personen zu ACP-Optionen und alternativen
Entscheidungen am Lebensende zu untersuchen. 305 LGBT-Personen fullten einen
Online- oder Papierfragebogen aus, der Fragen mit festen Auswahimaéglichkeiten und
offene Fragen enthielt. Bei einer gleichmafigen Altersverteilung von >40 bis 70+
waren die meisten Teilnehmer*innen mannlich (51 %) und weiblich (40 %) und 6 %
Transgender. 48 % von ihnen bezeichneten sich als gay, 25 % als lesbisch, 12 % als
bisexuell und 6 % als heterosexuell, wobei 50 % aller Teilnehmer*innen in einer
Beziehung lebten und 46 % Single waren. Die Teilnehmer*innen wurden gefragt, wer
fur sie Entscheidungen treffen sollte, wenn sie dazu nicht mehr in der Lage sind. Die
meisten von ihnen (45 %) nannten einen Partner als die Person, die in diesem
Moment des Lebens Entscheidungen treffen sollte. Danach folgten biologische
Verwandte (25 %), Freund*innen (17 %) und die Hausarzt*innen (7 %). Auf die

Frage, ob sie mit dieser Person Uber ihre Winsche fur den Fall, dass sie nicht mehr
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entscheidungsfahig sind, gesprochen haben, antworteten 48 % mit ,Nein“. Die
nachsten Fragen betrafen das Ausfullen von ACP-Unterlagen, Patientenverfugungen,
Vorsorgevollmachten und Betreuungsvollmachten. In New South Wales, wo diese
Studie durchgefuhrt wurde, gibt es nach dem Gesetz die Mdglichkeit einer
Vorsorgevollmacht (die Beauftragung eines Bevollmachtigten, der finanzielle
Entscheidungen trifft, wenn eine Person nicht mehr in der Lage ist, diese selbst zu
treffen) und einer Betreuungsvollmachten (die Beauftragung eines Vormunds, der
personliche Entscheidungen trifft, z. B. in Bezug auf die medizinische Behandlung
nach Verlust der Geschaftsfahigkeit). Die Antworten auf diese Fragen unterschieden
sich nicht wesentlich von den Berichten der oben genannten Studien. 88 % der
Teilnehmer*innen haben keine ACP- Dokumentation ausgefullt, 82% der
Teilnehmer*innen haben keine Vorsorgevollmacht ausgefullt und 71% der
Teilnehmer*innen haben keine Betreuungsvollmacht aktiviert. Uber 20 % der
Studienteilnehmer*innen wussten nicht, was diese beiden Dokumente sind und wie
man sie ausfillt. 45 % der Teilnehmer*innen wissen nicht, wo oder wie sie eine ACP-
Dokumentation erstellen konnen. 13 % von ihnen ziehen es vor, damit zu warten, bis

die Situation es erfordert, oder es fallt ihnen schwer, daran zu denken (11 %).

Ein weiterer wichtiger Aspekt fur die LGBTQI-Bevolkerung am Ende des Lebens war

die soziale Komponente.

3.2 Bedeutung des sozialen Aspekts in der Lebensendphase bei
sexuellen Minderheiten

Die soziale Komponente des Lebens spielte in der groRen Zahl der einbezogenen
Studien eine wichtige Rolle, wenn es Uber die Bedlrfnisse sexueller Minderheiten am
Lebensende geht. Unter dem Begriff "soziale Komponente" werden in den
einbezogenen Studien die Beziehungen zwischen den Angehdrigen sexueller
Minderheiten und ihren Partner*innen, Ehegatten, Familienmitgliedern und auch ihre
Beziehungen zu den LGBT-Gemeinschaften verstanden (Catlett et al., 2023,
Baskaran and Hauser, 2022, de Vries et al., 2019, Thomeer et al., 2017, Wilson et
al., 2018a, Lampe, 2023, Roberts et al., 2022).
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Die Teilnehmer*innen der Studie von Catlett et al. (2023) wiesen darauf hin, wie
wichtig es ist, mit LGBT-Gemeinschaften in Kontakt zu treten. Die Unterstutzung von
LGBT-Gemeinschaften kénnte ihnen helfen, besser mit der aktuellen Situation
umzugehen. Die Teilnehmer*innen sprachen sich auch flr die Entwicklung
generationenubergreifender Programme aus, die Transgender-Jugendliche und
Transgender-Altere miteinander verbinden, um das Verstandnis zwischen ihnen zu
fordern und durch gemeinsame Arbeit die Dienstleistungen fiir Altere am
Lebensende zu verbessern.

Soziale Unterstutzung zu finden, entweder in einer Glaubensgemeinschaft oder
innerhalb eines sozialen Netzwerks, ist ebenfalls ein wichtiges Bedurfnis fur altere
Transgender-Erwachsene. Die Teilnehmer*innen beschrieben, dass sie sich isoliert
fUhlten, bevor sie soziale Unterstiitzung in LGBTQ+-Glaubensgemeinschaften
suchten, und betonten nicht nur den Vorteil, eine Glaubensgemeinschaft zu finden,
sondern auch die Bedeutung von personlichen sozialen Kontakten mit anderen
Transgender-Personen. Dartber hinaus hielten die Teilnehmer*innen
Selbsthilfegruppen fur hilfreich bei der Auseinandersetzung mit den EOL-Sorgen. Die
Teilnehmer*innen waren sich einig: ,Je mehr Unterstutzung fur altere Transgender

zur Verfugung steht, desto besser”.

Die Bedeutung der LGBT-Gemeinschaft wurde auch in der Studie von Baskaran &
Hauser (2022) diskutiert. In dieser Studie wurden 29 Interviews mit Patient*innen,
Angehorigen des Gesundheitswesens, Familienmitgliedern und
Verwaltungsmitarbeiter*innen der "Blue Diamond Society" (BDS), einer
nepalesischen Nichtregierungsorganisation (NGO) fur LGBT-Rechte, gefihrt, um die
Erfahrungen nepalesischer LGBT-Personen in der Lebensendphase zu erforschen.
Das Zusammentreffen mit Gleichgesinnten wurde von vielen Teilnehmer*innen als
wichtiger Faktor im Kampf gegen die Einsamkeit und fur die Suche nach Glick in der
Lebensendphase beschrieben. Dies half vielen LGBTQI+ -Mitgliedern, sich offen und
wohlzufuhlen, wenn sie Uber die Bedurfnisse am Lebensende sprechen. Eine Person
erklarte: ,...Menschen wie uns ist es lieber, unsere Gefilihle mit einer Person zu
teilen, die dhnliche Gefiihle hat, als mit unseren Familienmitgliedern. Deshalb
mdchte ich am Ende meines Lebens mit meinen Freund*innen zusammen sein, mit
denen ich meine Geftihle teilen kann.*”

Die gegenseitige Unterstutzung innerhalb der Gemeinschaft der LGBTQI-Personen,

die Palliativ- und Hospizpflege bendtigen, war eine Art Bewaltigungsmechanismus in
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ihrem Kampf um ein wirdiges Leben. Diese Freundschaften halfen ihnen, in ihren
Bedurfnissen verstanden zu werden. Fir einige von ihnen hatte die Freundschaft
innerhalb der LGBTQ-Community sogar eine therapeutische Wirkung und gab ihnen
in ihren letzten Lebensabschnitten Hoffnrung und Sinn.

Nicht nur die Bedeutung der Gemeinschaft wurde deutlich betont, sondern auch die
Bedeutung der Familie in den letzten Lebensphasen. Mehrere Teilnehmer*innen
hatten Angst, allein zu sterben. Ihre Ungleichheiten im Laufe des Lebens waren die
Ursachen fur Depression und Einsamkeit. Diese Ungleichheiten verscharften sich
gegen Ende des Lebens, als die Teilnehmer*innen angaben, zu dem Zeitpunkt am
verletzlichsten zu sein. Angehdrige des Gesundheitspersonals beschrieben, wie
Patient*innen ihre Angehoérigen am Ende ihres Lebens oft vermissten. Ein
Gesundheitsexperte beschrieb eine verstorbene Patientin: ,,In ihren letzten Tagen
erwartete sie, dass ihre Kinder sie besuchen wiirden, aber sie kamen nicht, um sie
zu besuchen ... ihr Sohn und ihre Tochter hatten uns bereits geantwortet, dass sie
sich nicht um sie kiimmern ... Aber sie erwartete immer, dass ihre Kinder sie

besuchen wiirden. Das machte sie immer traurig.“

In der Studie von de Vries et al. (2019) diskutierten altere Erwachsene aus der
kanadischen LGBT auch die Rolle der Familie in der Endphase des Lebens. Die
meisten homosexuellen und bisexuellen Manner und Frauen sowie Transgender-
Personen beschrieben, dass sie von ihren Familien versto3en wurden, sobald sie
ihre sexuelle Orientierung offengelegt hatten. Und fur diejenigen, die nicht von ihren
Familien verlassen wurden, bedeutete es viel, in der Endphase des Lebens
jemanden aus der Familie zu haben.

Weiterhin sprachen die meisten gay-bisexuellen Manner (GBM) und lesbisch-
bisexuellen Frauen (LBF) von dem Bedurfnis, Freundschaften mit jingeren
Menschen aufzubauen, um ,da zu sein”, wenn es nétig ist, und erkannten den
Mangel an generationstbergreifenden Kontakten in den Netzwerken von LGBT-
Personen. In diesem Sinne wurde die Rolle der LGBT-Community sowohl von
homosexuellen als auch bisexuellen Mannern und Transgender-Personen als

potenzielle Unterstutzungsquelle beschrieben.

Neben den Diskussionen rund um ACP wurde in der Studie von Thomeer et al.
(2017) auch die Bedeutung des Familien-, Partner- und Freundeskreises bei der

Unterstitzung am Lebensende diskutiert. In dieser Studie wurden die Befragten nach
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ihren eigenen Erwartungen an die Unterstutzung im Falle einer schweren Krankheit
gefragt. Aus dieser Frage ergaben sich vier Unterthemen: (1) Zuversichtlich, dass der
Ehepartner*in Unterstitzung leisten wirde; (2) zuversichtlich, dass die Familie,
einschlieBlich der Kinder, Unterstlitzung bieten wirde; (3) zuversichtlich, dass die
Familie keine Unterstutzung bieten wirde; und (4) Zuversicht, dass Freunde
Unterstitzung bieten wirden.

Unabhangig davon, ob sie Uber die Pflege am Lebensende gesprochen haben und
unabhangig davon, ob es sich um gleich- oder verschiedengeschlechtliche Paare
handelt, waren die meisten Befragten zuversichtlich, dass ihre Ehepartner*innen fur
sie sorgen wurde. Was die Unterstitzung durch die Familie betrifft, so gingen die
meisten heterosexuellen Paare davon aus, dass ihre Familie sie unterstitzen wurde,
in erster Linie ihre Kinder. In Anbetracht der Tatsache, dass 80 % der heterosexuellen
Paare in der Stichprobe Kinder hatten, gegenuber etwa 25 % der homosexuellen
Paare, sprachen gleichgeschlechtliche Paare in erster Linie Uber die Bedeutung ihrer
Eltern und Geschwister. Mehrere von ihnen gaben an, dass sie sich auf Nichten und
Neffen verlassen wirden, wenn sie Unterstitzung brauchten. Dennoch gab ein
Viertel der Befragten in homosexuellen Paaren und nur ein Befragter in einem
heterosexuellen Paar an, dass sie von ihren Familien nicht unterstitzt werden.

Die Bedeutung des Freundeskreises, die in dieser Studie prasentiert wird, zeigt, dass
die Mehrheit der Befragten in gleichgeschlechtlichen Paaren, die angegeben haben,
keine familiare Unterstltzung zu haben, dies nicht als besorgniserregend ansahen,
da sie auf die Unterstitzung von Freund*innen zahlten. Auf der anderen Seite
schlossen die meisten heterosexuellen Paare die Unterstlutzung durch ihre
Freund*innen aus. Nur einige Befragte in homosexuellen Ehepaaren gaben an, dass
sie sowohl die Unterstutzung der Familie als auch von Freund*innen in Anspruch

nehmen wirden.

Soziale Beziehungen und soziale Unterstitzung wurden ebenfalls von den
Teilnehmer*innen der Studie von Wilson et al. (2018) als Prioritaten in der
Lebensendphase angesehen. In den Fokusgruppen aullerten 23, in Kanada lebende,
LGBT-Personen (im Alter von 57 bis 78 Jahren) ihre Bedenken im Zusammenhang
mit dem Lebensende. Es wurden insgesamt 16 offene Fragen gestellt. Die Analyse
der Transkripte ergab unter anderem die Bedeutung der sozialen Komponente des
Lebens fur LGBT-Personen. Die Studienteilnehmer*innen differenzieren zwischen

familiarer Unterstlitzung und Unterstlitzung durch ihre sozialen Gemeinschaften. Sie
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erzahlten, dass sie nicht nur die Unterstutzung ihrer biologischen Familie suchten,
sondern auch die von Personen, die nicht mit ihnen verwandt sind. Die Angst vor
sozialer Isolation wurde eher von denjenigen geaulert, die keine Kinder hatten, als
von denen, die Kinder hatten. Die Bedeutung der Gemeinschaft wurde darin
gesehen, dass sie homosexuelle Menschen in der Endphase ihres Lebens
unterstitzt und eine gute Mdglichkeit bietet, miteinander in Kontakt zu treten und sich

so akzeptiert zu fuhlen.

Die Mehrheit der Transgender-Teilnehmer*innen in der Studie von Lampe (2023)
berichtete Uber mangelnde soziale Unterstltzung. Sie erzahlten, dass sie von ihren
biologischen Familien abgelehnt wurden und dass sie niemanden haben, der sich in
der letzten Lebensphase um sie kimmert, was auch einer der Hauptgriinde daflr

war, dass sie sich nicht mit ACP-Dokumentation auseinandersetzten.

Roberts et al. (2022) haben eine Umfrage und anschliel’ende Interviews mit den
Mitgliedern der LGBT- und genderdiversen Gemeinschaft durchgefuhrt. Von den 419
Teilnehmer*innen flllten 222 Teilnehmer*innen die Umfrage aus. 53 von ihnen (24 %)
gaben an, Palliativpflege erhalten zu haben, 11 fur sich selbst oder einen Partner
innerhalb der letzten 10 Jahre und 42 fur eine andere ihnen nahestehende LGBT-
Person. Mit sechs von ihnen wurden Follow-up-Interviews gefuhrt. Unter anderem
sprachen die Teilnehmer*innen auch Empfehlungen fur Palliativdienste aus, sich mit
LGBT-Gemeinschaften zu befassen und dabei die Vielfalt der LGBT-Gemeinschaften
zu berucksichtigen. Dies wurde als zentraler Weg angesehen, um Vertrauen in
Palliativdienste zu schaffen, Informationen zu verbreiten und Wissen und Verstandnis
fur diese Dienste aufzubauen. Diese Mallnahmen, zusammen mit
Gemeinschaftsveranstaltungen und Schulungen zu diesem Thema, kdnnen die Angst
der LGBT-Mitglieder vor Diskriminierung und Misshandlung im Rahmen der

Palliativversorgung entstigmatisieren.

Ein weiteres wichtiges Thema war die Diskriminierung und Stigmatisierung der

LGBTQI-Bevdlkerung in ihrer Lebensendphase
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3.3 Welche Auswirkungen haben Diskriminierung und Stigmatisierung
auf LGBTQI- Personen in der Endphase ihres Lebens?

Die Themen Diskriminierung und Stigmatisierung wurden in mehreren der
einbezogenen Studien haufig von den Teilnehmer*innen angesprochen. LGBTQI+ -
Personen werden nicht nur von ihrer Umgebung diskriminiert und stigmatisiert,
sondern auch von ihren Familienangehoérigen und sogar von Gesundheitspersonen,
wenn sie sich in der letzten Phase des Lebens befinden (Catlett et al., 2023,
Baskaran and Hauser, 2022, de Vries et al., 2019, Wilson et al., 2018a, Lampe,
2023, Stein et al., 2020).

Neben der Diskussion Uber die ACP-Planung und die Bedeutung sozialer
Unterstutzung haben die Transgender-Teilnehmer*innen in der Studie von Catlett et
al. (2023) auch auf das Problem der Diskriminierung hingewiesen. Angesichts der
Transphobie, die nicht nur von heterosexuellen, gleichgeschlechtlichen Personen,
sondern auch von Mitgliedern der LGBTQI+ -Gemeinschaft ausgeht, schlugen sie
Anderungen in der Politik und in der Bildung vor. Dies kénnte ihrer Meinung nach
dazu beitragen, die geschlechtergerechte Pflege am Lebensende zu verbessern.
LGBTQI+ Partizipant*innen aus Nepal waren in ihren Erzahlungen Uber
Diskriminierung und Hass etwas praziser. Sie berichteten Uber Erfahrungen mit
Diskriminierung und Hass von Familienmitgliedern und Freund*innen und
berichteten, dies fuhre zu sozialer Isolation und erzwungenem Verlassen des
Wohnortes. Fur LBF und GBM aus Kanada war es ein grol3es Anliegen, ihre sexuelle
Orientierung oder Geschlechtsidentitat zu offenbaren, insbesondere wahrend des
Krankenhausaufenthalts. Fir die teiinehmenden Transgender-Personen in dieser
Studie bestand auch die grof3te Herausforderung darin, ihre wahre Identitat zu
offenbaren. Dies hat sich negativ auf ihre Lebensqualitat ausgewirkt. Mehrere
Studien-Teilnehmer*innen sprachen ausflhrlich Uber die Offenlegung in
medizinischen Einrichtungen und stellten fest: "Es ist unmdglich, sich nicht als
Transsexueller zu ' offenbaren’, denn deine Krankenakte folgt dir tiberall hin." Die
Besorgnis daruber, wie eine transsexuelle Person in der Langzeitpflege und am
Lebensende behandelt werden kdnnte, war in dieser Studie sehr prasent und wurde
oft als "Angst vor der Behandlung durch das Personal ausgedriickt, wenn man sich
nicht der vollstdndigen Operation unterzogen hat.”" LBF und GBM aulerten haufig

Bedenken gegenuber Pflegeheimen. GBM berichteten, dass sie nicht bereit seien, "
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to go back into the closet ". LBF aufRerten sich ahnlich und sprachen von dem
"Horror, im Pflegeheim zu landen...und wieder so tun zu mussen, als ob man einen

Witz (iber Homosexuelle lustig findet."”

LGBT-Studienteilnehmer*innen in der Studie von Wilson et al. (2018) aul3erten ihre
Angste vor Homophobie, Stigmatisierung und Diskriminierung und behaupteten, dass
diese Faktoren zu mangelnder Inklusivitat im Gesundheitssystem, insbesondere in
der Langzeitpflege, fuhren. Einige der Teilnehmer*innen gaben an, dass die religiose
Zugehorigkeit der verschiedenen Gesundheitseinrichtungen zu einem Mangel an
Inklusivitat beitragt. Einige von ihnen halten heteronormative Annahmen des
Gesundheitspersonals fur den Hauptgrund fur die mangelnde Inklusion. Die
Teilnehmer*innen hatten auch Bedenken, ihre sexuelle und geschlechtliche Identitat
zu offenbaren. Dies fuhrte dazu, dass sie im Falle einer Institutionalisierung in der
Langzeitpflegeeinrichtung kurz vor dem Lebensende daran dachten, “to go back to
the closet". Wie sie es beschrieben, stellt dies fiir sie einen Verlust an Autonomie,
Identitat und Freiheit der Sexualitat dar, wodurch sie sich in der Lebensendphase, in
der sie am vulnerabelsten sind, unsicher fuhlen.

Die Transgender-Teilnehmer*innen in der Studie von Lampe (2023) teilten ihre
Angste vor medizinischer Misshandlung. Sie glauben, dass Diskriminierung zu
negativen Erfahrungen in den Gesundheitseinrichtungen beitragen kann,
insbesondere wenn das Krankenhauspersonal Uber ihre Transidentitat Bescheid
weil.

Einige Teilnehmer*innen aulierten Bedenken hinsichtlich der Betreuung in
Langzeitpflegeeinrichtungen am Ende ihres Lebens. Sie glauben, dass
Transpersonen, die sich nicht der vollstandigen Operation unterzogen haben, ein
grolderes Risiko haben, in einer Langzeiteinrichtung fehlbehandelt zu werden.
LGBTQ-Studienteilnehmer*innen in Australien gaben an, dass sie daruber besorgt
waren, dass Patient*innen ihre Sexualitat oder ihr Geschlecht verheimlichen, weil sie
Angst vor Verurteilung und Diskriminierung durch das Gesundheitspersonal in
Palliativeinrichtungen haben. Insbesondere altere Menschen fuhlen sich bei der
Offenlegung ihrer Identitat moglicherweise weniger wohl.

"Manche Menschen ziehen es vor, nicht dariiber zu sprechen. Sie fiihlen sich
vielleicht sogar unwohl, wenn andere davon wissen" (Lesbisch, gleichgeschlechtlich,
metrosexuell). Ahnlich wie in der Studie von Lampe (2023) gab es Aussagen und

Bedenken Uber mdgliche Misshandlungen. Einige Teilnehmer*innen waren der
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Meinung, dass LGBTQ-Personen von den Gesundheitsdiensten weniger gut versorgt
werden oder dass das Personal nicht auf ihre Bedurfnisse eingeht. Im Extremfall
aulderten einige Teilnehmer*innen die Befurchtung, dass LGBTQ-Personen potenziell
misshandelt werden konnten. Die Bedenken ruhrten in der Regel von traumatischen
oder negativen historischen Erfahrungen her. Transgender-Personen befurchteten,
dass sie wahrend der Palliativversorgung falsch geschlechtlich eingeordnet werden

oder keinen Zugang zu geschlechtsangleichenden Medikamenten haben konnten.

Zum Thema Diskriminierung und inadaquate Versorgung von LGBT-Patienten und
diskriminierende Behandlung ihrer Familien oder Partner*innen befragten Stein et al.
(2020) in ihrer Querschnittsstudie 865 Anbieter*innen von Hospiz- und Palliativpflege,
darunter Arzt*innen, Sozialarbeiter*innen, Krankenpfleger*innen und
Seelsorger*innen. Krankenpfleger*innen waren die grof3te Gruppe, wahrend
Arzt*innen, Seelsorger*innen und Sozialarbeiter*innen etwa gleich stark vertreten
waren. Im Durchschnitt waren die Befragten seit *18 Jahren in der Praxis und seit >9
Jahren in der Palliativ- und Hospizversorgung tatig. Die meisten hatten eine klinische
Funktion, aber viele hatten auch eine administrative oder eine andere Funktion.
Heimhospize und die Arbeit in einem Palliativteam waren die haufigsten
Arbeitsbereiche. In Bezug auf den klinischen Arbeitsbereich gaben nur 7,8 % und 0,4
% der Befragten an, 10 oder mehr LGB- bzw. Transgender-Patient*innen zu haben,
und 80,6 % gaben an, keine Transgender-Patient*innen zu haben oder sich nicht

sicher zu sein, ob sie solche Patient*innen haben.

Die Ergebnisse zeigten, dass fast ein Viertel der Befragten eine nicht angemessene,
respektlose oder missbrauchliche Behandlung von LGB-Patient*innen beobachtet
hatte, und 21,3 % berichteten dies flr Transgender-Patient*innen. Inadaquate Pflege
war keine Seltenheit, und respektlose Behandlung von LGB-Patient*innen und
Transgender-Patient*innen wurde von 15,6 % bzw. 14,4 % der Teilnehmer*innen
berichtet. Bei LGB-Patient*innen ist die Wahrscheinlichkeit, dass sie inadaquat und
respektlos behandelt werden, 2,13- bis 2,79-mal hdher als bei heterosexuellen
Patienten. Die Mehrheit der Befragten gab an, dass LGB-Patient*innen (53,6 %) und
Transgender-Patient*innen (64,3 %) ihrer Meinung nach eher diskriminiert werden
als Patient*innen, die nicht LGB bzw. Transgender sind. Die meisten Befragten (89,7
%) hielten es fur einigermallen oder sehr wahrscheinlich, dass LGB-Patient*innen

sogar die Palliativversorgung aus Angst vor Diskriminierung verzdgern, und ein noch
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hoherer Prozentsatz (94,8 %) war der Meinung, dass Transgender-Patient*innen die
Palliativversorgung aufgrund solcher Bedenken verzogern. 43 % der Befragten
gaben an, dass sie direkt eine diskriminierende Handlung gegenuber dem
Ehepartner oder Partner der LGBT-Patient*innen beobachtet haben. Die haufigsten
Arten der Diskriminierung waren die Missachtung ihrer Behandlungsentscheidungen
und eine respektlose Behandlung. Eine andere Art der Diskriminierung, die zwar
weniger haufig, aber nicht ungewodhnlich war, war, dass der Besuch von LGBT-
Patient*innen auf der Intensivstation oder in der Notaufnahme verweigert oder
eingeschrankt wurde. Bei Befragten, die LGB waren, war die Wahrscheinlichkeit,
dass sie eine dieser diskriminierenden Handlungen gegenuber ihnrem Ehe- oder
Lebenspartner*innen beobachtet haben, 2,4- bis 2,7-mal héher als bei

heterosexuellen Befragten.

Uber die Rolle des Gesundheitssystems wurde auch gesprochen und diskutiert.

3.4 Die Rolle des Gesundheitssystems fur LGBTQI-Personen am

Lebensende

In den meisten der einbezogenen Studien wurde die Rolle des Gesundheitssystems
und seiner Mitarbeiter*innen haufig thematisiert. Die Ergebnisse zeigen, dass eine
grofRe Anzahl der Teilnehmenden negative Erfahrungen mit dem Gesundheitssystem
und seinen Einrichtungen gemacht haben. Diese negativen Erfahrungen hatten einen
grofRen Einfluss auf die Entscheidung der LGBTQI+ -Bevolkerung, in ihrer letzten
Lebensphase Hilfe in Anspruch zu nehmen. Viele von ihnen machten auch
Vorschlage zur Verbesserung der Dienstleistungen, insbesondere der Palliativ- und
Hospizversorgung, um die Lebensqualitat am Lebensende dieser Gruppen zu
verbessern (Baskaran and Hauser, 2022, de Vries et al., 2019, Cloyes et al., 2023,
Roberts et al., 2022).

Die LGBT-Patient*innen in der Studie von Baskaran und Hauser (2022) winschten
sich haufig, dass das Gesundheitspersonal sie so behandelt, wie sie sind, und nicht
so, wie sie sie wahrnehmen. Ein/e Krankenpfleger*in beschrieb weiter, wie er/sie
diesem Wunsch der Patient*innen nachkommt: "Ich behandle alle Menschen so, wie

sie sind, und sorge dafiir, dass sie sich nicht unwohl fiihlen. Wenn z. B. ein Patient
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transsexuell ist, spreche ich sehr offen und frei mit ihm... das hdngt von seiner
Identitdt und seiner Sexualitédt ab." Der/die Krankenpfleger*in fihrte dies noch weiter
aus: "Wie behandeln Sie homosexuelle Médnner anders? Ich versuche immer, den
Patienten gliicklich zu machen, indem ich lber Dinge spreche, (ber die er gerne
spricht, um ihn abzulenken und von jeglicher Art von Spannung oder Stress zu
befreien. Wie sieht es mit den homosexuellen Frauen aus? Mit ihnen spreche ich
meist normal, indem ich mich in die Lage einer homosexuellen Frau versetze. Ich
sage im Allgemeinen, wenn ich eine homosexuelle Frau wére, wiirde ich dies und
das tun. Ich versuche immer, ein Gesprachsthema zu finden, um sie besser kennen
zu lernen und sie glticklich zu machen... Aber ich achte immer darauf, sie nicht zu

beleidigen."”

GBM- und LBF-Teilnehmer*innen in der Studie von de Vries et al. (2019) bemerkten
den Mangel an verfigbaren LGBT-affirmativen Sozial- und Gesundheitsdiensten. Ein
Teilnehmer berichtete: "Als Homosexueller fiihle ich mich im Krankenhaus nicht
willkommen", wahrend ein anderer feststellte: "Wir haben keine Unterstiitzung in den
traditionellen Pflegesystemen."” Eine Transgender-Teilnehmerin erzahlte, dass sie mit
entblofRten Brusten Uber einen langeren Zeitraum auf einer Krankenhausliege in
einem Gang liegen musste. Mehrere sprachen von der - manchmal absichtlichen -

falschen Verwendung von Geschlechterpronomen durch das Gesundheitspersonal.

Die Erfahrungen von LGBTQI+ -Teilnehmer*innen mit Palliativpflegediensten in der
Studie von Roberts et al. (2022) waren unterschiedlich.

Die 53 Teilnehmenden, die tUber Erfahrungen mit der Palliativversorgung berichteten,
erwahnten verschiedene positive Aspekte der Versorgung. Zu den positiven
Erfahrungen gehorte, dass die Palliativdienste die Patient*innen mit Warde und
Respekt behandeln. Zu diesem Respekt gehorte auch die Unterstitzung der eigenen
Familie und die Einbeziehung der Partner*innen und/oder der eigenen Familie in die
Pflege. Die korrekte Benennung der Geschlechter und die Verwendung des
bevorzugten Patientennamens wurden besonders geschatzt. Einrichtungen mit einer
langen Erfahrung in der Arbeit mit der LGBTQI+-Gemeinschaft wurden
wertgeschatzt. "Meine Erfahrung mit der Palliativpflege ist, dass die einzelnen
Mitarbeiter*innen den Unterschied ausmachen, und solange sie mitfiihlend und
flrsorglich mit LGBTI-Partner*innen, -Freund*innen und -Familien umgehen, wie mit

Jjedem anderen auch, ist es in Ordnung" (lesbisch, gleichgeschlechtlich,
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metrosexuell).

Auf der anderen Seite wurden Bedenken hinsichtlich der Einstellung von
Palliativpflegepersonen gegenuber LGBTQI+-Personen, die Pflege erhalten,
geaulert. Diese Bedenken bezogen sich in erster Linie auf das Personal und dessen
negative Einstellung gegenuber LGBTQI+-Menschen. Die LGBTQI+-Personen waren
der Ansicht, dass sich dies auf den Komfort der Patient*innen bei der
Inanspruchnahme von Palliativdiensten auswirken kénnte. Zu den Beflirchtungen
gehorten auch mdgliche Vorurteile gegenuber der Familie der Patient*innen oder
deren Partner*innen.

Ein weiteres wichtiges Thema war, dass es dem Personal an Verstandnis fur
LGBTQI+-Personen, ihr Leben und ihre gesundheitlichen Bedurfnisse mangeln
konnte, wobei mehrere Personen ihre Besorgnis dariber zum Ausdruck brachten,
dass mehrere Einrichtungen religios orientiert sind. Sie waren der Meinung, dass
sich dies negativ gegenuber LGBTQI+-Menschen, die Palliativpflege bendtigen,

auflern kann.

"Ein Mangel an Verstdndnis daftr, was wir als Familie definieren. Es ist ein anderes
Konzept als die traditionellen Familienmodelle, die die meisten Mitarbeiter*innen

verstehen wiirden" (lesbisch, cisgender, nicht metrosexuell).

"Ich weil3, dass ein groer Teil der Palliativpflege von der katholischen Kirche und
anderen religibsen Gruppen geleistet wird, die ihre Vorurteile gegentiber LGBTI
Personen sehr lautstark zum Ausdruck bringen” (bisexuell, cisgender-weiblich,

metrosexuell).

Eine weitere Studie befasste sich mit den Erfahrungen des interdisziplinaren
Hospizpflegeteams in der Arbeit mit LGBTQ-Hospizpatient*innen. In der Studie von
Cloyes et al. (2023) gab es sechs Fokusgruppen aus drei verschiedenen US-
Bundesstaaten. Die Teilnehmenden waren Teil des Hospizpflegeteams. Mit
insgesamt 48 Teilnehmer*innen waren Krankenpfleger*innen die grofite Gruppe
(37,5%), gefolgt von Sozialarbeiter*innen (18,75%) und Hospizhelfer*innen (14,6%).
Mit den Interviews wollten sie das Wissen der Mitarbeiter*innen in vier
Schwerpunktbereichen erforschen: (1) Bewusstsein fur LGBTQI+-
Hospizpatient*innen und -Angehdrige; (2) Wissen Uber Faktoren, die die EOL-
Erfahrungen von LGBTQI+-Patient*innen und -Angehdrigen beeinflussen kénnen; (3)
Meinungen daruber, ob LGBTQI+-Patient*innen und -Angehdrige spezifische oder
40



einzigartige Pflegebedurfnisse haben; und (4) Wahrnehmungen von ,Best Practices®

fur eine kompetente und inklusive Pflege.

Die Teilnehmer*innen gaben an, dass ihr Wissen Uber LGBTQI+ Personen
hauptsachlich aus zwei Quellen stammt: Die von ihrer Hospizorganisation
angebotene Schulung zur LGBTQI+-Kompetenz und frihere Erfahrungen mit
LGBTQI+-Patient*innen und deren Familien. Diejenigen, die keine
Kompetenzschulung erhalten hatten, verlieRen sich auf ihre friheren Erfahrungen in
der Arbeit mit LGBTQI+-Patient*innen und deren Familien. Viele Mitarbeiter*innen
sprachen auch dartber, wie sie das, was sie aus ihren friiheren Erfahrungen gelernt
hatten, verallgemeinerten. Im Gegensatz dazu neigten die LGBTQI+-
Teilnehmer*innen dazu, ihre eigenen friheren Erfahrungen nicht als
verallgemeinerbar zu bezeichnen und sprachen stattdessen daruber, wie wichtig es
ist, mehr Uber die individuellen Bedurfnisse der Patient*innen und deren Angehdérigen
zu lernen.

Hinsichtlich der Meinung, ob LGBTQI+-Personen besondere Bedurfnisse am
Lebensende haben oder nicht, war die Mehrheit der Teilnehmenden, die keine
Kompetenzschulung erhalten hatten, der Meinung, dass LGBTQI+-Patient*innen
keine besonderen Bedirfnisse am Lebensende haben. Im Gegensatz dazu waren
die Teilnehmer*innen, die an der Kompetenzschulung teilgenommen hatten, der
Meinung, dass diese Patientengruppen besondere Bedurfnisse am Lebensende

haben.
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4. Diskussion

Mit der Forschungsfrage ,Welche Bedurfnisse und Winsche haben Angehdrige der
LGBTQI+-Gemeinschaft am Ende ihres Lebens (End of life)“ war das Ziel dieses
Literaturreviews, die Wunsche und Bedurfnisse der LGBT-Gemeinschaft in der
Endphase ihres Lebens herauszufinden. Fir die Beantwortung dieser
Forschungsfrage wurden insgesamt 11 internationale Studien identifiziert. Die Zahl
der Studienteilnehmer*innen lag bei insgesamt 1954 (Mitgliedern der LGBT-
Gemeinschaft bzw. Angehdrige sexueller oder geschlechtlicher Minderheiten, sowie
cisgeschlechtliche Mitgliedern der Gesellschaft, die zu den Fachleuten des
Hospiz-/Palliativteams gehdrten). Die Mehrzahl der Studien hatte ein qualitatives
Studiendesign. Aus der einbezogenen Literatur ergaben sich mehrere Themen, die
die Bedurfnisse, Winsche, Sorgen und Probleme im Zusammenhang mit der
Lebensendphase beschreiben. Davon am meisten angesprochenen Themen waren:
Advance care planning (ACP), soziale Komponente des Lebens, Diskriminierung und

Stigmatisierung der Zielgruppe und Kompetenz des Gesundheitspersonals.

Eines der am haufigsten diskutierten Themen in dieser Arbeit war die ,Advance care
planning“ (ACP). Die Problematik der ACP wurde von vielen Studienteilnehmer*innen
angesprochen, die sich entweder selbst in der EOL-Phase des Lebens befanden
oder Erfahrungen mit inren Partner*innen gemacht hatten, die sich der Endphase
des Lebens naherten. Die Ergebnisse zeigten, dass ACP in der Praxis sehr komplex
sein kann (Catlett et al., 2023, Valenti et al., 2022, de Vries et al., 2019, Thomeer et
al., 2017, Lampe, 2023, Hughes and Cartwright, 2014).

Schon der Begriff ,Advance Care Planning“ und seine Bedeutung war fur viele LGBT-
Personen ein groRes Hindernis. Da sie die genaue Bedeutung nicht kannten,
konnten sie nicht einmal eine Vorstellung davon haben, welche Art von
Dienstleistungen dieses Dokument genau umfasst (Hughes and Cartwright, 2014).
Selbst wenn sie danach gefragt wurden, waren die Angehdrigen der

Gesundheitsberufe nicht in der Lage, den gesamten Prozess der ,Advance care
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planning® vollstandig zu erklaren, aber auch nicht rechtzeitig, was bei LGBT-
Personen zusatzlich fur Verwirrung sorgte (Valenti et al., 2022). Da viele LGBT-
Personen das gesamte Konzept der ACP und seine Bedeutung nicht kannten,
weigerten sie sich sogar, mit ihren Partner*innen darlber zu sprechen, da dies
zusatzlich ein Gefuhl der Angst und des Unbehagens ausloste (Valenti et al., 2022,
de Vries et al., 2019, Thomeer et al., 2017). Da keine rechtzeitige Kommunikation
stattfand, wurde der gesamte Prozess der ACP so weit in die Lange gezogen, dass

es bereits zu spat war (Valenti et al., 2022).

Herausforderungen mit dem Verstandnis des Konzepts ,Advance Care Planning” und
seinem vollen Zweck sowie Verwendung in der Praxis konnte man auch in der
internationalen Literatur finden. Es gibt eine Reihe von Studien, deren Ergebnisse

zum Thema ,ACP*, mit denen aus diesen Reviews Ubereinstimmen.

Um herauszufinden, wie gut sich Menschen mit Krebs mit ,ACP*“ auseinandersetzen
oder es verstehen, haben Ugalde et al. (2018) in ihrer qualitativen Studie gezeigt,
dass das Verstandnis der Teilnehmer*innen dariber, was ACP umfasst, stark variiert,
wobei die meisten Teilnehmer*innen sehr begrenztes Wissen dartber angaben
(Ugalde et al., 2018). Zwei Drittel der Befragten im Vereinigten Konigreich (von
insgesamt 1201), einschlieBlich derjenigen mit Pflegeerfahrung, kannten die
Bedeutung des Begriffs nicht (Mclifatrick et al., 2021). Fast 50 % der
Krankenpfleger*innen, die in ihrer taglichen Praxis mit LGBT-Personen arbeiteten,
verstanden den Begriff nicht, antworteten nicht oder gaben an, dass sie keine
Erfahrung mit ,ACP“ hatten (Carabez and Scott, 2016). Ein weiterer Literaturreview
zeigte, dass die Angehorigen der Gesundheitsberufe zwar Uber ACP Bescheid
wussten, aber nur sehr wenig dartber, wie dieses Konzept in der Praxis umgesetzt
werden kann (Blackwood et al., 2019). In Ubereinstimmung mit den Ergebnissen
dieses Reviews haben Stinchcombe et al. (2017) in ihren systematischen Review
gezeigt, dass es in der LGBT-Bevolkerung einen Mangel an Wissen uber rechtliche
Optionen (z. B. ,ACP*) gibt (Stinchcombe et al., 2017a). Einige Aussagen von
Teilnehmenden in anderen Arbeiten haben ebenfalls einen allgemeinen Mangel an
Wissen Uber die ACP am Lebensende gezeigt (Fried et al., 2009, Gahagan et al.,
2018). Im Vergleich zur Allgemeinbevdlkerung ist das Wissen uber ACP und die

Versorgung am Lebensende bei LGBT-Personen noch geringer.
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Diese Ergebnisse zeigen nicht nur den allgemeinen Mangel an Wissen zu diesem
Thema, sondern implizieren gleichzeitig, wie wichtig es ist, das Bewusstsein fur
dieses Thema zu scharfen, aber auch die Gesundheitskompetenz zu verbessern,
und zwar nicht nur bei Menschen, die an einer chronischen Krankheit leiden, sondern
auch in der allgemeinen Bevolkerung. In Anbetracht dessen sind in Zukunft weitere
Forschungen in diesem Bereich erforderlich, um den Wissensstand sexueller

Minderheiten zu hinterfragen.

Unter ACP versteht man einen patientenzentrierten Kommunikationsprozess
zwischen Patient*innen, Familienmitgliedern und Angehorigen der
Gesundheitsberufe der als solcher eine klare Kommunikation und Diskussion
erfordert, um sicherzustellen, dass die Menschen eine medizinische Versorgung
erhalten, die mit ihren Werten, Zielen und Praferenzen Ubereinstimmt (Wilkin et al.,
2024, Goswami, 2021, Sudore et al., 2017, Winnifrith et al., 2024, Sedini et al.,
2022). Genau diese Diskussion uber ACP war fur viele Studienteilnehmer*innen eine
grolde Herausforderung. Einer der haufigsten Griinde, nicht dartiber zu sprechen,
war entweder die Angst oder Unwohlsein, mit dem Thema ,Lebensende”
umzugehen, oder die Vermeidung durch Personen, die zu diesem Zeitpunkt keine
gesundheitlichen Probleme hatten (Valenti et al., 2022, de Vries et al., 2019,
Thomeer et al., 2017, Catlett et al., 2023). Dies steht im Einklang mit den
Ergebnissen fruherer Studien. Die Diskussion uber ACP konnte unangenehme
Gefuhle wie Angst und Unbehagen auslosen, insbesondere wegen der Konfrontation
mit dem Lebensende (Kim and Flieger, 2023, Zwakman et al., 2018, Gahagan et al.,
2018, Crenitte et al., 2022). AulRerdem ist die Angst vor der Offenlegung der
Informationen Uber die sexuelle Orientierung oder die Geschlechtsidentitat und die

Diskriminierung wichtige Hindernisse fur ACP (Reich et al., 2022).

In diesem Prozess der Austausch und Diskussion sind die
Kommunikationsfahigkeiten der Angehérigen der Gesundheitsberufe ein
entscheidender Faktor (Mullick et al., 2013). Eine geschickte Kommunikation
verbessert die Akzeptanz der ACP bei den Patient*innen (Frechman et al., 2020, Dea
Moore, 2005). Kliniker*innen kdnnen Patient*innen und Angehdrige darauf
vorbereiten, ihre Werte und Bedurfnisse mitzuteilen, wenn es an der Zeit ist, eine
Entscheidung zu treffen (Sudore and Fried, 2010). Kliniker*innen kdnnen durch die
Erkundung der Lebensziele und Werte der Patient*innen eine Orientierungshilfe
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bieten, was zu erwarten ist (Volandes et al., 2013). Ihre Erfahrung mit ACP kann
dazu beitragen, einige der Barrieren zu Uberwinden, die beim Umgang mit ACP
bestehen (Snyder et al., 2013). Kommunikationskompetente Krankenpfleger*innen
sind ein wesentlicher Bestandteil einer hochwertigen Palliativversorgung fur
Patient*innen und Familien und spielen eine wesentliche Rolle im Prozess der ACP
(Dea Moore, 2005). Die Schulung von Angehdrigen der Gesundheitsberufe zu
diesem Thema tragt zu einem besseren Umgang mit ACP bei (Fulmer et al., 2018,
Muraya et al., 2021, Chu et al., 2018).

Da eine wirksame ACP ein wesentlicher Bestandteil der patientenzentrierten
Versorgung am Lebensende ist, sollte sie als solche ebenfalls so frih wie mdglich
stattfinden (Waldrop and Meeker, 2012, Owen and Steel, 2019, Romer and Hammes,
2004). Die frihzeitige Integration von ACP spielt eine grol3e Rolle (Ufere et al., 2019,
Cheung et al., 2020, Krones et al., 2022, Ahluwalia et al., 2012, Snyder et al., 2013).
Der Zeitpunkt ist wichtig, da der Abschluss eines ACP zu weit vor oder zu kurz vor
dem Todeszeitpunkt zu Entscheidungen am Lebensende fuhren kann, die die Werte,
Ziele und Praferenzen der Patient*innen nicht optimal widerspiegeln (Billings and
Bernacki, 2014). Der Zeitpunkt der ACP muss auf die Patient*innen abgestimmt sein
(Scott et al., 2013). Dies ist aus mehreren Grinden oft nicht einfach. Zunachst
einmal spielt der Krankheitsverlauf eine wichtige Rolle, da es zu unerwarteten
Verschlechterungen kommen kann (Ufere et al., 2019, Patel et al., 2012). Auf der
anderen Seite sind unheilbar kranke Patient*innen mdglicherweise nicht sofort nach
Bekanntwerden ihrer Diagnose zur Kommunikation bereit (Parry, 2024, Bergenholtz
et al., 2020).

SchlieRlich ist die Bedeutung der ACP als Instrument zur Erleichterung wichtiger
Entscheidungen Uber die kinftige medizinische Versorgung unbestreitbar (Jimenez
et al., 2018). Lampe (2023) zeigte Beispiele von Personen, die die ACP-
Dokumentation formalisiert haben. Ihre Aussagen machten deutlich, wie wichtig es
ist, dass der Wunsch eines Menschen erfullt wird. Diese Ergebnisse unterstiutzen
frihere Erkenntnisse Uber die Lebensqualitat derjenigen, die eine formelle ACP
durchgefuhrt haben (Bischoff et al., 2013, Brinkman-Stoppelenburg et al., 2014,
Prater et al., 2019, Saevareid et al., 2019). Allerdings gibt es in der internationalen

Literatur Erkenntnisse, die diesen Ergebnissen widersprechen (Morrison et al., 2021).
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Als ein weiterer wichtiger Aspekt bei den LGBT-Personen in ihrer EOL-Phase des
Lebens kommt die soziale Komponente hinzu. Darunter versteht man die Beziehung
von LGBT-Personen zu ihren Partner*innen, Familien, Freund*innen und der LGBT-
Gemeinschaft. Die Ergebnisse zeigen, wie wichtig es ist, am Ende des Lebens
jemanden in der Nahe zu haben. Fur die meisten LGBT-Personen in diesem Review
waren dies Freund*innen und Familie oder die LGBT-Community. Der Begriff Familie
hatte eine breitere Bedeutung hier. Es ist anzumerken, dass LGBT-Personen im Falle
einer Ablehnung durch ihre Familien, andere Verwandte und Freund*innen als ihre
Familien und als Personen betrachten, auf die sie zahlen kdnnen. In der Literatur
wurde haufig der Begriff ,Chosen Family“ oder ,Significant other verwendet (Catlett
et al., 2023, Baskaran and Hauser, 2022, de Vries et al., 2019, Thomeer et al., 2017,
Wilson et al., 2018a, Lampe, 2023, Roberts et al., 2022).

,Chosen families” stehen im Gegensatz zur ,Herkunftsfamilie“ oder der Familie, in die
der Patient hineingeboren oder adoptiert wurde. Die werden haufig gebildet, wenn
Menschen aufgrund ihrer sexuellen Orientierung oder Geschlechtsidentitat von ihrer
Herkunftsfamilie abgelehnt werden (Acquaviva, 2017, Neville and Henrickson, 2009)
,Chosen Families“ kdnnen Partner*innen, Ehegatt*innen, Freund*innen sowie
leibliche und adoptierte Kinder umfassen (Cloyes et al., 2018b, Kalmar and Mariano,
2024).

Im Jahr 2011 lieferte der Bericht des ,Institute of Medicine in den USA, Uber die
Gesundheit von LGBT-Personen ein umfassendes Update Uber den Stand der
Forschung zu sexuellen und geschlechtlichen Minderheiten (SGM). Unter anderem
wurden mangelnder rechtlicher Schutz, fehlende soziale Unterstiutzung und Isolation
von der Herkunftsfamilie als wesentliche Hindernisse flr eine hochwertige
Versorgung am Lebensende genannt, mit denen LGBT Personen haufig konfrontiert
sind (Maingi et al., 2018a). Erst 2015, nachdem der Oberste Gerichtshof den
,Defense of Marriage Act” aufgehoben hatte, wurde die Ehe fur gleichgeschlechtliche
Paare in allen 50 Bundesstaaten legal. Davor gab es fir viele LGBTQ-Paare keinen

legalen Weg, als Familie anerkannt zu werden (Kalmar and Mariano, 2024).

Altere LGBTQ-Erwachsene haben lebenslange Erfahrung mit der Schaffung
alternativer Familienformen (Allen and Lavender-Stott, 2020).
Die Bedeutung der Familie fur die LGBT-Gemeinschaft wurde in vielen

internationalen Studien dokumentiert. Entweder ob es um ehemalige Partner*innen
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oder um Kolleg*innen und Freund*innen geht, sie wollten, dass sie anerkannt,
respektiert und in ihre Betreuung einbezogen werden (Valenti et al., 2020, Almack et
al., 2015, Hunt et al., 2019b).

Stinchcombe et al. (2017) betonen in ihren Scoping Review die Bedeutung von
Familie, Freund*innen und Gemeinschaften fur das Wohlbefinden alterer LGBT-
Personen. Die Forschung unterstreicht auch die Rolle der ,Chosen family® nicht nur
als soziale Unterstlitzung, sondern auch fur die Entscheidungsfindung am
Lebensende (Rawlings, 2012, Griebling, 2016a). Stinchcombe et al. (2017) weisen
darauf hin, dass LGBT-Personen es bevorzugen, dass z.B. ein enger Freund bzw.
eine enge Freundin den Rechtsanspruch in Bezug auf ihre Pflege und
Entscheidungen am Lebensende hat, anstatt eines biologischen Verwandten.
Weiterhin kamen Cloyes et al. (2018) zu dem Schluss, dass die Patient*innen und
ihre Familien das Herzstluck der Pflege sind, da so viele Versorgungsprobleme die
Zusammenarbeit mit dem engen sozialen Netzwerk der Patient*innen erfordern
(Cloyes et al., 2018b).

Im Einklang mit den Ergebnissen dieser Arbeit berichten Bristowe et al. in ihren
systematischen Review auch uber die Bedeutung der ,Chosen Family“ fur LGBT-
Personen und Uber die negativen Auswirkungen auf die Lebensqualitat in Fallen von
zerrutteten Familien (Bristowe et al., 2018, Bristowe et al., 2016). Beringer et al.
(2017) berichten, dass eine begrenzte soziale Unterstutzung bei LGBT-Personen
auch die Tendenz zum Aufschieben oder Vermeiden von Gesprachen tber das
Lebensende verstarken kann. Sie erklaren weiter, dass in der Allgemeinbevolkerung
Gesprache Uber die Planung des Lebensendes, wenn sie denn stattfinden,
weitgehend innerhalb des Familienkreises stattfinden. Auf der anderen Seite wenden
sich LGBT-Personen nur selten an ihre Verwandten, um Unterstitzung zu erhalten,
und es ist noch unwahrscheinlicher, dass sie Gesprache Uber die Versorgung am
Lebensende fuhren (Beringer et al., 2017). Zudem sind LGBT-Personen im Vergleich
zu Heterosexuellen haufiger alleinstehend, leben haufiger allein und haben seltener
Kinder. Im Vergleich zu heterosexuellen Mannern und Frauen ist die
Wahrscheinlichkeit, dass altere LGBT-Erwachsene allein leben, bis zu dreimal hoher,
und die Wahrscheinlichkeit, dass sie in einer Partnerschaft leben, ist bis zu einem
Drittel geringer. Die Wahrscheinlichkeit, dass sie Kinder haben oder von ihren

Kindern unterstutzt werden, ist etwa funfmal geringer als bei Heterosexuellen. LGBT-
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Menschen sind am Ende ihres Lebens starker auf die Unterstutzung von
Freund*innen angewiesen, wahrend Heterosexuelle sich eher ihren Familien
anvertrauen. Ebenfalls im Vergleich zu Heterosexuellen erfahren LGBT-Personen
aufgrund von Homophobie und Heteronormativitat mehr Ungleichheiten in der
Gesundheitsversorgung (de Vries et al., 2022, Seelman et al., 2019, Makita et al.,
2022, Devries et al., 2021, Reczek, 2014, Aubert, 2015). Dies deckt sich mit den
Ergebnissen dieser Literaturreview.

LGBTQI+-Gemeinschaften sind ein wesentlicher Aspekt, wenn es um das Ende des
Lebens geht. LGBTQI+-Gemeinschaften stellen ein Unterstitzungssystem dar, das
durch seine verschiedenen Moglichkeiten einen ,sicheren Raum* schafft, in dem
LGBTQI+-Personen zum Beispiel ihre Erfahrungen austauschen kénnen (Mock et al.,
2019). Maingi et al. (2018) schlagen eine intensive Zusammenarbeit mit LGBTQI+-
Gemeinschaften vor, um Leitlinien fur die bestmdgliche Praxis in Hospiz- und
Palliativeinrichtungen zu entwickeln (Maingi et al., 2018b).

Durch die vorsichtige Datenerhebung, wer fur eine LGBT-Person wichtig ist, und die
gleichzeitige Vermeidung von Annahmen uber Heterosexualitat, kdnnen Angehorige
der Gesundheitsberufe eine ganzheitliche, auf den Einzelnen ausgerichtete Pflege
leisten. Dies kann beinhalten, dass man Uber die Quellen der Unterstitzung
(,Chosen Family oder die LGBT-Gemeinschaft) nachdenkt und sich von den
klassischen Modellen zum Verstandnis des Begriffs ,Familie“ 16st (Bristowe et al.,
2016).

Uber die Bedeutung von generationeniibergreifenden Beziehungen wurde auch
gesprochen. Generationenlubergreifende Beziehungen sind entscheidend fur die
ErfUllung der Bedurfnisse alterer Erwachsener (Carr and Utz, 2020, Wagner and
Luger, 2021). Dies ist besonders wichtig fur die LGBTQI+-Bevolkerung (LaSala,
2002, Bosley-Smith and Reczek, 2022). Innerhalb der LGBTQI+-Gemeinschaft gibt
es insgesamt einen Mangel an generationentibergreifenden Kontakten, was mit den
Ergebnissen dieser Literaturreview Ubereinstimmt (Quinlan, 2011, Morris et al.,
2023). Die positiven Aspekte der generationenubergreifenden Kontakte sind vielfaltig.
Wenn die Kinder von Familien mit LGBTQ-Eltern aufwachsen und ihre eigenen
Familien griinden, werden die generationenubergreifenden Beziehungen zu LGBTQ-
Eltern und -Grol3eltern viele neue Mdglichkeiten bieten, um zu lernen, wie man mit

Herausforderungen wie Stigmatisierung und Diskriminierung umgeht (Allen and
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Lavender-Stott, 2020). Barbee (2022) fand heraus, dass eine Geschichte der
Stigmatisierung LGBTQI-Personen dazu motiviert, starkere
generationenubergreifende Beziehungen zu pflegen, die jungeren Generationen zu

beraten und sich fur ihre Rechte einzusetzen (Barbee, 2022).

Ein weiteres Thema, das von LGBT-Personen in ihrer EOL-Phase genannt wurde,
war Diskriminierung. Diskriminierung findet taglich statt und ist einer der gréften
Stressfaktoren fur die LGBT-Bevdlkerung in ihrer EOL-Phase. Diskriminierende
Verhaltensweisen kommen nicht nur von Seiten der Gesellschaft, sondern auch von
der eigenen Familie. Dies wirkt sich negativ auf die LGBT-Bevolkerung aus und fuhrt
dazu, dass sie sich in den Momenten, in denen sie sich dem Tod nahern,
ausgeschlossen und isoliert fuhlen. Die Offenlegung ihrer sexuellen Orientierung und
Geschlechtsidentitat im Krankenhaus und in der Langzeitpflege scheint eine weitere
grolde Herausforderung fur sie zu sein. In diesen Einrichtungen haben LGBT-
Personen sehr oft Diskriminierung und Stigmatisierung erfahren, wie sie es
beschrieben haben (Catlett et al., 2023, Baskaran and Hauser, 2022, de Vries et al.,
2019, Wilson et al., 2018a, Lampe, 2023, Stein et al., 2020).

Stigmatisierung beinhaltet das gleichzeitige Auftreten von Komponenten wie
Etikettierung, Stereotypisierung, Einteilung in ,Wir“- und ,Sie“-Gruppen, soziale
Ablehnung und Diskriminierung, wahrend Diskriminierung entsteht, wenn die
Stigmatisierung durch konkrete Verhaltensweisen wie Ausgrenzung und Ablehnung
umgesetzt wird (Link and Phelan, 2001, Abbey et al., 2011). Diskriminierung ist eine
Unterscheidung, die Menschen gegenuber anderen Menschen zu deren Nachteil
machen (Lange, 2022). LGBTQ-Personen in den Vereinigten Staaten haben eine
lange Geschichte der Diskriminierung hinter sich, die auch im Gesundheitssystem
weit verbreitet ist, selbst in der heutigen Zeit (Casey et al., 2019, Wolf, 2017). Die
Palliativversorgung fir Schwerkranke und die Hospizdienste fir Menschen, die sich
dem Ende ihres Lebens nahern, sind keine Ausnahme (Bazargan and Bazargan-
Hejazi, 2021, Lintott et al., 2022). Im Einklang mit den Ergebnissen dieser Arbeit gibt
es eine Reihe von internationalen Studien, die auf das Problem der Diskriminierung
von LGBT-Personen im Gesundheitssystem hinweisen (Stein and Berkman, 2019a,
Farmer and Yancu, 2015, Marsack and Stephenson, 2018, Rosa et al., 2023b, Hunt
et al., 2019a, Haviland et al., 2021a). Es gibt eindeutige Hinweise auf
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gesundheitliche Ungleichheiten zwischen LGBTQ und heterosexuellen
Bevolkerungsgruppen. Dies verscharft sich besonders gegen Ende des Lebens.
LGBTQ-Patienten sind in dieser Lebensphase haufiger von Diskriminierung betroffen
als heterosexuelle Patient*innen. Sie kénnen auch verstarkt mit sozialer Isolation und
familiarer Entfremdung konfrontiert sein (Bristowe et al., 2018, Berkman and Stein,
2020, Farmer and Yancu, 2015, McDermott et al., 2021b, Berkman et al., 2024).
Diese Erkenntnisse aus der internationalen Literatur decken sich mit den

Ergebnissen in dieser Literaturreview.

Es gibt ebenfalls Erfahrungsberichte Gber die Verweigerung von Pflege,
unfreundliche Behandlung, tUber die Verletzung der Privatsphare und der
Vertraulichkeit, sowie Uber Respektlosigkeit gegenuber LGBTQI Personen (Berkman
et al., 2023, Cartwright et al., 2012). Dies ist der Grund, warum viele von ihnen es
vermeiden, Hilfe zu suchen, selbst in der Endphase ihres Lebens (Haviland et al.,
2021b, Ard and Makadon, 2012, Farmer and Yancu, 2015). Es ist wichtig zu
beachten, dass mangelnde Sensibilitat fur sexuelle und geschlechtliche Minderheiten
die Pflege am Lebensende beeintrachtigen kann (Elk, 2015). Bei alteren LGBTQI
Erwachsenen stehen Traumata, Diskriminierung und Stigmatisierung in engem
Zusammenhang mit dem erhdhten Krankheitsrisiko. Dartber hinaus kann ein
vergangenes oder gegenwartiges Trauma ein aktiver Faktor bei der
Entscheidungsfindung von Patienten sein, die mit einer schweren Krankheit
konfrontiert sind und sich in der letzten Phase ihres Lebens befinden (Maltempi et al.,
2024, Hatzenbuehler et al., 2024, Yarns et al., 2016a, Kalmar and Mariano, 2024,
Chidiac and Connolly, 2016, Hatzenbuehler et al., 2013).

Interessanterweise gibt es zahlreiche Studien, die auf Ungleichheiten bei der
Palliativversorgung und der Versorgung am Lebensende fur rassische und ethnische
Minderheiten (nicht LGBT) hinweisen. Dies wirft die Frage auf, ob eine
personenzentrierte, kulturkompetente Palliativversorgung immer und fur alle die
Norm ist (Bandini et al., 2023, Dewhurst et al., 2023, Bazargan and Bazargan-Hejazi,
2021, Gardner et al., 2018, Smith et al., 2009).

Chidiac et al. (2021) empfehlen Veranderungen auf mehreren Ebenen, z. B. auf
individueller, organisatorischer, Bildungs- und Forschungsebene (Chidiac et al.,
2021). Autoren internationaler Arbeiten zu diesem Thema schlagen MalRnahmen vor,

wie z. B. die Stimme gegen Diskriminierung zu erheben, literaturgestitzte Strategien
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zur Bekampfung von Stigmatisierung und Diskriminierung zu verwenden, die Medien
zu nutzen, um das Bewusstsein fur dieses Thema zu scharfen, um Nulltoleranz fur
diskriminierendes Verhalten gegenlber sexuellen Minderheiten zu schaffen.
AuRerdem sollten Schulungsprogramme fir Mitarbeiter*innen des
Gesundheitswesens durchgefuhrt werden, um ihr Vertrauen in die Meldung von
Diskriminierung gegenuber LGBT-Personen in ihrer EOL-Phase zu starken
(Penlington et al., 2022, Bolderston and Ralph, 2016, Abbey et al., 2011, Cloyes and
Candrian, 2021b).

Die Erfahrungen von LGBT-Personen innerhalb des Gesundheitssystems waren
ebenfalls ein Thema, Uber das diskutiert wurde. Die Aussagen der
Studienteilnehmer*innen waren unterschiedlich. Von denjenigen, die positiv waren
und Uber die positiven Seiten des patientenzentrierten Ansatzes sprachen, bis hin zu
den negativen, die haufiger vorkamen. In beiden Fallen ging es am meisten um den
Umgang des Pflegepersonals mit LGBT-Patient*innen (Baskaran and Hauser, 2022,
de Vries et al., 2019, Cloyes et al., 2023, Roberts et al., 2022).

Diese Erkenntnisse decken sich mit den Ergebnissen internationaler Studien.
Angehdrige des Gesundheitswesens (Kliniker*innen, Krankenpfleger*innen) haben
oft eine heteronormative Sichtweise und es mangelt ihnen an professioneller
Ausbildung uber LGBT in der Palliativ- und Sterbebegleitung (Reynaga et al., 2023,
Corbett, 2007, Griebling, 2016b, Harding et al., 2012, Aldredge and Conlon, 2012,
Arthur, 2015, Carabez and Scott, 2016). Die Kommunikation zwischen Patient*innen
und Gesundheitsdienstleister*innen ist nach wie vor ein Hindernis bei der
Bereitstellung einer angemessenen Pflege fur LGBT-Patient*innen (Valenti et al.,
2024, Stinchcombe et al., 2017a). Dieses unprofessionelle Verhalten der
Gesundheitsdienstleister*innen wirkt sich negativ auf die Menschen am Lebensende
und ihre Winsche am Ende des Lebens aus (Hunt et al., 2019b).

Die Palliativmedizin konzentriert sich auf die Verbesserung der Lebensqualitat von
Menschen mit schweren Krankheiten und ihren Angehoérigen (Kalmar and Mariano,
2024). Angesichts der Tatsache, dass die Zahl alterer Erwachsener zunehmen wird
und dass die Behandlungen, die das Leben schwerkranker Menschen verlangern,
immer besser werden, wird es in den kommenden Jahren eine noch grof3ere Zahl
alterer LGBT-Personen geben, die Palliativpflege und Pflege am Lebensende

bendtigen (Stein and Berkman, 2019b). Fur einige LGBT-Personen stellen
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Gesundheits- und Pflegeeinrichtungen oft keine sicheren Raume dar, in denen sie
wichtige Aspekte ihrer Identitat offenlegen kdnnen, vor allem, wenn sie sich
verletzlich fuhlen. Dies kann am Ende des Lebens besondere Schwierigkeiten
bereiten(Almack et al., 2015). Es kann sogar so weit gehen, dass einige LGBT-
Personen andere Umgebungen als ein Pflegeheim, eine betreute Wohneinrichtung,
ein Krankenhaus oder eine andere institutionelle Umgebung fur ihren Tod
bevorzugen, ebenso Optionen fur Interventionen, die die traditionelle Medizin
erganzen (Valenti et al., 2020, Kortes-Miller et al., 2018).

Vor diesem Hintergrund besteht ein dringender Bedarf an Aus- und Weiterbildung
des Pflegepersonals in Bezug auf Kommunikationsfahigkeiten und die
Sensibilisierung fur die Geschichte und die spezifischen Bedirfnisse von LGBT+-
Personen in ihrer EOL-Phase. Krankenpfleger*innen sowie andere
Gesundheitsdienstleister*innen mussen darauf vorbereitet sein, vertrauensvolle
Beziehungen zu diesen Menschen aufzubauen, um eine umfassende und kulturell
kompetente Pflege zu bieten (van Klinken and van Leeuwenhoek, 2023, Cloyes and
Candrian, 2021a, Haviland et al., 2021b, Burton et al., 2020). Es ist wichtig zu
betonen, dass es in den Gesundheitswissenschaften, insbesondere in der
Pflegewissenschaften, an Forschung fehlt, die explizit LGBT altere Erwachsene
einbezieht (Cloyes, 2016).

4 1 Starken und Limitationen

Eine Starke war die Forschungsfrage. Sie war breit formuliert und ermdglichte so die
Einbeziehung aller relevanten Studien, die darauf abzielten, die allgemeinen
Bedurfnisse der Zielbevolkerung zu ermitteln. Obwohl die Forschungsfrage in ihrer
Formulierung die Bedurfnisse am Lebensende beinhaltet, gab die zusatzliche
Einbeziehung von Studien, die auch den palliativen Bereich betreffen, die
Maoglichkeit, ein noch breiteres Spektrum von Bedurfnissen der Zielbevoélkerung zu
erfassen. Eine weitere Starke ist die Aktualitat der der einbezogenen Literatur, die

nicht alter als 10 Jahre ist.

Eine der Einschrankungen ist die Tatsache, dass nur eine Person an der Recherche

und der Auswahl der Studien beteiligt war. Eine weitere Einschrankung besteht darin,
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dass die Qualitatsbeurteilung der eingeschlossenen Studien ebenfalls von einer
Person durchgefuhrt wurde. Des Weiteren wurden Studien in anderen Sprachen als
der englischen und deutschen ausgeschlossen, die flr diesen Review jedoch
relevant hatten sein kdénnen. Das kénnte sich wiederum auf die endguiltigen

Ergebnisse auswirken.

4.2 Empfehlungen fur die Forschung

Obwohl das Forschungsfeld zu den Bedurfnissen von LGBT-Personen in ihrer EOL-
Phase wachst, ist der Anteil der internationalen Studien, die sich mit diesem Thema
befassen, immer noch gering. Eine grol3e Anzahl der Studien zielt auf die
Entdeckung der Bedurfnisse hauptsachlich der homosexuellen Bevolkerung ab,
wahrend immer noch ein grofder Mangel an Wissen Uber die Bedurfnisse von
Bisexuellen und Transgendern besteht. Andere Arten von Identitaten und sexuellen
Orientierungen werden in der internationalen Literatur zu den BedUrfnissen am
Lebensende meist nicht bertcksichtigt. Es fehlen nicht nur Studien zu den
Unterschieden zwischen der heterosexuellen und der LGBTQI-Bevdlkerung bzgl. des
Lebensendes, sondern auch Daten zu den Unterschieden bei den Bedurfnissen
innerhalb der LGBTQI-Bevolkerung selbst sind nicht vorhanden. Weitere wichtige
Aspekte des EOL wie klinische Manifestationen wie ,Schmerz®, ,Ubelkeit*,
.Erbrechen“ werden sehr selten hinterfragt. Die Einbeziehung der Herkunftsfamilie,
sofern dies moglich ist, in die Studie sollte eine Option flr die zuklnftige Forschung
sein. Offensichtlich ist die Zahl der Studienteilnehmer*innen gering (aufgrund von
Angst, Diskriminierung, Stigmatisierung usw.), was wiederum die Frage aufwirft, wie
die Problematik des so genannten ,going back to closet” Gberwunden werden kann,
um diese Problematik ins Licht und in den Fokus zu riicken. Obwohl zwischen den
Begriffen ,Palliativ‘ und ,Lebensende® ein Unterschied besteht, werden sie dennoch
als sehr ahnlich angesehen und verwendet, ohne dass eine klare Abgrenzung
zwischen ihnen erfolgt. Dies sollte bei zukunftigen Untersuchungen hinsichtlich der

Bedurfnisse der Zielgruppe berucksichtigt werden.
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4.3 Empfehlungen fur die Praxis

In Abbildung 3 sind madgliche Interventionen aus den extrahierten Ergebnissen der
eingeschlossenen Studien dargestellt, die auf der ,Proposed theory of peaceful end

of life” basieren.

Erfahrung/Gefiihl von In Frieden/Ruhe sein Néahe zu wichtigen
Wiirde und Respekt Personen
Einbeziehung von Forderung der Beteiligung
Patient*innen und der Familien an der
Familie in die Emotionale Unterstitzung Patientenversorgung
Entscheidungsfindung
Umgang mit den Die Trauer, die Sorgen und
Patient*innen Vertrauen schaffen die Unklarheiten der
mit Wirde, Empathie und Familien aufgreifen
Respekt
Berucksichtigung der Beratung der Patient*innen Forderung der Nahe zur
Beduirfnisse, Winsche der und Familie im Alltag Familie

Patient*innen

Abbildung 3: Empfehlungen fur die Praxis auf der Grundlage der vorgelegten Ergebnisse, basierend auf ,A
proposed theory of the peaceful end of life“ von Ruland & Moore, aus dem Jahr 1998.
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Sterbende Patient*innen und ihre Angehorigen erleben Sorge, Angst und Trauer. Das
Sterben geht oft mit einem zunehmenden Verlust von Kérperfunktionen und einem
Kontrollverlust einher, was von den Patient*innen und ihren Familien als demutigend,
belastend und schmerzhaft erlebt werden kann (Ruland and Moore, 1998).

Aus diesem Grund sollten die Interventionen fur ein friedliches Lebensende nicht nur

auf die Patient*innen, sondern auch auf deren Familien ausgerichtet sein.

Die in der Abbildung Nr. 3 angefuhrten MalRnahmen konnen in der Praxis durch

folgende Aktionen umgesetzt werden:

- Die Beseitigung von Beschwerden und Forderung von Entspannung
verbessern das allgemeine Wohl der Patient*innen und verhindern
Komplikationen.

- Emotionale Unterstutzung, die Versorgung mit Medikamenten,
Vertrauensaufbau und praktische Hilfe fordern das friedliche Leben der
Patient*innen.

- Durch die respektvolle und empathische Behandlung, die Berucksichtigung
der Winsche und Bedurfnisse der Patient*innen sowie ihre Einbeziehung in
Entscheidungen erfahren sie Wiirde.

- Die Einbeziehung der Bezugspersonen in die Pflege, das Annehmen ihrer
Angste und das Schaffen familidrer Nahe tragen dazu bei, dass die

Patient*innen sich den Pflegepersonen nah fuhlen (Ruland and Moore, 1998).

Pflegepersonen missen wissen, wie sie Patient*innen helfen kdnnen, unnétiges
Leiden zu vermeiden und wie sie sie mit Wirde, Respekt und Einfihlungsvermogen
behandeln kdnnen. Fir unheilbar kranke Patient*innen gibt es keine Moéglichkeit der
Heilung mehr. Diese Patient*innen stehen oft nicht mehr im Mittelpunkt der arztlichen
Betreuung. Pflegepersonen sind in der Regel fur die kompetente und einfihlsame
Betreuung von Patient*innen in diesem Stadium zustandig. Sie mussen die
Komplexitat der Situation verstehen und interpretieren und wissen, welche Faktoren
zu einem friedlichen Lebensende flr die Patient*innen beitragen kénnen (Ruland and
Moore, 1998).
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Die Zahl der Menschen, die eine Form der Palliativ- oder Sterbebegleitung
bendtigen, hat in den letzten Jahrzehnten zugenommen, und auch das
wissenschaftliche Interesse an diesem Bereich ist gestiegen. Dennoch mangelt es in
der Pflegewissenschaft noch immer an Wissen uber die Palliativ- und End-of-Life-
Pflege. Es besteht ein Bedarf an zusatzlicher Aus- und Weiterbildung von
Pflegepersonen, um alle wichtigen Aspekte der Palliativ- und End-of-Life-Pflege
abzudecken. Die Erweiterung der Kenntnisse Uber ACP sollte einer der
Schwerpunkte der Ausbildung sein. Pflegepersonen dienen als Vermittler*innen,
Ausbilder*innen und Fursprecherinnen, um ACP-Gesprache zu initiieren und den
Patient*innen den Ubergang zur Entscheidungsfindung zu erleichtern. Die
Hauptaufgabe der Pflegepersonen besteht darin, sich fur die Winsche und Werte der
Patient*innen mit einer lebensbegrenzenden Krankheit einzusetzen. All dies
bedeutet, dass die Kommunikation eine entscheidende Rolle spielt und dass eine
kontinuierliche Schulung zur Verbesserung dieser Fahigkeiten obligatorisch ist. Gut
ausgebildete Pflegepersonen sind in der Lage, das Leiden der Patient*innen zu
verhindern und zu lindern und ihnen und ihren Familien die bestmdgliche Pflege

zukommen zu lassen, unabhangig vom Stadium der Krankheit.

Das erforderliche Wissen in diesem Arbeitsbereich ermdglicht den Pflegepersonen
einen besseren und kompetenteren Umgang mit der sensiblen Gruppe von
Patient*innen. Um die Bricke mdglicher Missverstandnisse und negativer
Erfahrungen mit LGBT-Menschen in der Praxis zu uberwinden, gibt es mehrere
Maglichkeiten. Aufnahme einer kulturell kompetenten, patientenzentrierten
Ausbildung in die Lehrplane der Krankenpflegeausbildung. Bereitstellung von
Ressourcen und Informationen zum Thema Homosexualitat und LGBT-Gesundheit
durch die Organisation von Podiumsdiskussionen und Seminaren sowie die
Einladung von Experten auf diesem Gebiet. Bereitstellung von Links zu Websites und
Online-Filmen zum Thema LGBT. Dies ist ein langfristiger Prozess und sollte immer

den neuesten Erkenntnissen im Bereich der Medizin und Pflegewissenschaft folgen.
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5. Schlussfolgerung

Die Lebensendphase stellt fir die Mitglieder der LGBTQI+-Gemeinschaft nach wie
vor eine grolte Herausforderung dar. Die Komplexitat dieser Herausforderungen
sollte ein grundlegender Ausgangspunkt fur die Wissenschaft sein, um die
Bedurfnisse dieser Bevdlkerungsgruppe am Ende des Lebens besser zu verstehen.
Die Bedeutung von ACP sollte in der LGBTQI-Community angesprochen werden, mit
der Absicht, den Einzelnen zu ermutigen, seine Bedlrfnisse in Bezug auf das Altern,
die gewunschte medizinische Behandlung und die Versorgung am Lebensende zu
reflektieren und schriftlich festzuhalten. Die Rolle des Gesundheitssystems von der
Planung bis zur Umsetzung der ACP scheint in diesem Prozess von entscheidender
Bedeutung zu sein. Mit der richtigen, rechtzeitigen und genauen umfassenden
Aufklarung zu diesem Thema sind die Mitglieder der LGBTQI-Gemeinschaft besser
auf das Ende ihres Lebens vorbereitet. Weiterhin spielt eine ausreichende
Unterstitzung von Seiten ihrer Familien und Freund*innen, aber auch von Seiten
ihrer Gemeinschaft und der sie umgebenden Menschen eine wichtige Rolle.
Gleichzeitig muss ein Weg gefunden werden, diese Bevolkerungsgruppe rechtlich zu
schitzen und die Diskriminierung zu bekampfen. Mit Hilfe dieser Mal3nahmen
konnten die Mitglieder der LGBTQI-Gemeinschaft ihre letzten Lebensabschnitte in
Ehre und Wurde leben und wissen, dass sie in dieser besonders schwierigen und

herausfordernden Lebensphase nicht sich selbst Uberlassen sind.
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Tabelle 3-11. Qualitatsbewertung der inkludierten Studien

1. Is there congruity between the stated philosophical perspective and the research X
methodology?

2. Is there congruity between the research methodology and the research question X
or objectives?

3. Is there congruity between the research methodology and the methods used to X
collect data?

4. Is there congruity between the research methodology and the representation and X
analysis of data?

5. Is there congruity between the research methodology and the interpretation of X
results?

6. Is there a statement locating the researcher culturally or theoretically? X

X

7. Is the influence of the researcher on the research, and vice- versa, addressed?

8. Are participants, and their voices, adequately represented? X

9. Is the research ethical according to current criteria or, for recent studies, and is X
there evidence of ethical approval by an appropriate body?

10. Do the conclusions drawn in the research report flow from the analysis, or inter- X

pretation, of the data?




1. Is there congruity between the stated philosophical perspective and the research X
methodology?

2. |s there congruity between the research methodology and the research question X
or objectives?

3. Is there congruity between the research methodology and the methods used to X
collect data?

4. Is there congruity between the research methodology and the representation and X
analysis of data?

5. Is there congruity between the research methodology and the interpretation of X
results?

6. Is there a statement locating the researcher culturally or theoretically? X

X

7. Is the influence of the researcher on the research, and vice- versa, addressed?

8. Are participants, and their voices, adequately represented? X

9. Is the research ethical according to current criteria or, for recent studies, and is X
there evidence of ethical approval by an appropriate body?

10. Do the conclusions drawn in the research report flow from the analysis, or inter- X

pretation, of the data?




1. Is there congruity between the stated philosophical perspective and the research X
methodology?

2. |s there congruity between the research methodology and the research question X
or objectives?

3. Is there congruity between the research methodology and the methods used to X
collect data?

4. Is there congruity between the research methodology and the representation and X
analysis of data?

5. Is there congruity between the research methodology and the interpretation of X
results?

6. Is there a statement locating the researcher culturally or theoretically? X

X

7. Is the influence of the researcher on the research, and vice- versa, addressed?

8. Are participants, and their voices, adequately represented? X

9. Is the research ethical according to current criteria or, for recent studies, and is X
there evidence of ethical approval by an appropriate body?

10. Do the conclusions drawn in the research report flow from the analysis, or inter- X

pretation, of the data?




1. Is there congruity between the stated philosophical perspective and the research X
methodology?

2. |s there congruity between the research methodology and the research question X
or objectives?

3. Is there congruity between the research methodology and the methods used to X
collect data?

4. Is there congruity between the research methodology and the representation and X
analysis of data?

5. Is there congruity between the research methodology and the interpretation of X
results?

6. Is there a statement locating the researcher culturally or theoretically? X

X

7. Is the influence of the researcher on the research, and vice- versa, addressed?

8. Are participants, and their voices, adequately represented? X

9. Is the research ethical according to current criteria or, for recent studies, and is X
there evidence of ethical approval by an appropriate body?

10. Do the conclusions drawn in the research report flow from the analysis, or inter- X

pretation, of the data?




1. Is there congruity between the stated philosophical perspective and the research X
methodology?

2. |s there congruity between the research methodology and the research question X
or objectives?

3. Is there congruity between the research methodology and the methods used to X
collect data?

4. Is there congruity between the research methodology and the representation and X
analysis of data?

5. Is there congruity between the research methodology and the interpretation of X
results?

6. Is there a statement locating the researcher culturally or theoretically? X

X

7. Is the influence of the researcher on the research, and vice- versa, addressed?

8. Are participants, and their voices, adequately represented? X

9. Is the research ethical according to current criteria or, for recent studies, and is X
there evidence of ethical approval by an appropriate body?

10. Do the conclusions drawn in the research report flow from the analysis, or inter- X

pretation, of the data?




1. Is there congruity between the stated philosophical perspective and the research X
methodology?
2. |s there congruity between the research methodology and the research question X
or objectives?
3. Is there congruity between the research methodology and the methods used to X
collect data?
4. Is there congruity between the research methodology and the representation and X
analysis of data?
5. Is there congruity between the research methodology and the interpretation of X
results?
X
6. Is there a statement locating the researcher culturally or theoretically?
X
7. Is the influence of the researcher on the research, and vice- versa, addressed?
8. Are participants, and their voices, adequately represented? X
9. Is the research ethical according to current criteria or, for recent studies, and is X
there evidence of ethical approval by an appropriate body?
10. Do the conclusions drawn in the research report flow from the analysis, or inter- X

pretation, of the data?
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or objectives?
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4. Is there congruity between the research methodology and the representation and X
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5. Is there congruity between the research methodology and the interpretation of X
results?

6. Is there a statement locating the researcher culturally or theoretically? X

X

7. Is the influence of the researcher on the research, and vice- versa, addressed?

8. Are participants, and their voices, adequately represented? X

9. Is the research ethical according to current criteria or, for recent studies, and is X
there evidence of ethical approval by an appropriate body?

10. Do the conclusions drawn in the research report flow from the analysis, or inter- X

pretation, of the data?




1. Is there congruity between the stated philosophical perspective and the research X
methodology?

2. Is there congruity between the research methodology and the research question X
or objectives?

3. Is there congruity between the research methodology and the methods used to X
collect data”?

4. |s there congruity between the research methodology and the representation and X
analysis of data?

5. Is there congruity between the research methodology and the interpretation of X
results?

X

6. Is there a statement locating the researcher culturally or theoretically?

7. Is the influence of the researcher on the research, and vice- versa, addressed? X

8. Are participants, and their voices, adequately represented? X

9. lIs the research ethical according to current criteria or, for recent studies, and is X
there evidence of ethical approval by an appropriate body?

10. Do the conclusions drawn in the research report flow from the analysis, or inter- X

pretation, of the data?




1. Were the criteria for inclusion in the sample clearly defined? X
2. Were the study subjects and the setting described in detail? X
3. Was the exposure measured in a valid and reliable way? X
4. Were objective, standard criteria used for measurement of the condition? X
5. Were confounding factors identified? X
6. Were strategies to deal with confounding factors stated? X
7. Were the outcomes measured in a valid and reliable way? X
8. Was appropriate statistical analysis used? X
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1. Were the criteria for inclusion in the sample clearly defined? X
2. Were the study subjects and the setting described in detail? X
3. Was the exposure measured in a valid and reliable way? X
4. Were objective, standard criteria used for measurement of the condition? X
5. Were confounding factors identified? X
6. Were strategies to deal with confounding factors stated? X
7. Were the outcomes measured in a valid and reliable way? X

X

8. Was appropriate statistical analysis used?
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S1. Are there clear research questions?

S2. Do the collected data allow to address the research questions? X

1. Is there an adequate rationale for using a mixed methods design to address the re- X
search question?
2. Are the different components of the study effectively integrated to answer the re- X
search question?

3. Are the results adequately brought together into overall interpretations?

4. Are divergences and inconsistencies between quantitative and qualitative results ad- X
equately addressed?

5. Do the different components of the study adhere to the quality criteria of each tradi-
tion of the methods involved?
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Anhang

Tabelle 4: Suchstrategie

PubMed

("Palliative Care"[MeSH Terms] OR "Hospice
Care"[MeSH Terms] OR "Terminal Care"[MeSH Terms]
OR "Hospice and Palliative Care Nursing"[MeSH Terms]
OR ("palliat*™[Title/Abstract] OR
"terminal*"[Title/Abstract] OR "hospice"[Title/Abstract]
OR "end of life"[Title/Abstract] OR "end-of-life
care"[Title/Abstract]) OR "best supportive
care"[Title/Abstract]) AND ("Igbt*"[Title/Abstract] OR
"lesbian*"[Title/Abstract] OR "gay"[Title/Abstract] OR
"bisexual*"[Title/Abstract] OR
"transgender*"[Title/Abstract] OR "sexual
minorit*"[Title/Abstract])

CINAHL

Tl (end of life care or palliative care or death or dying or
terminally ill or hospice) AND TI (Igbtq or lesbian or gay
or homosexual or bisexual or transgender or
homosexual or queer or sexual minority)

Google Scholar

end of life or palliative care or hospice care or terminal
care
AND
LGBT or sexual minorit*
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