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Praambel

Der Nationale Krebsplan wurde durch das Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) gemeinsam mit
der Deutschen Krebsgesellschaft, der Deutschen Krebshilfe und der Arbeitsgemeinschaft Deutscher
Tumorzentren am 16. Juni 2008 initiiert. Vertreter von Landern, Kranken- und, Rentenversicherung,
Leistungserbringern, Wissenschaft, Fachgesellschaften und Patientenverbanden formulieren in vier
Handlungsfeldern Ziele zur optimalen Versorgung von Krebspatientinnen und -patienten, konzipieren
Malnahmen zu deren Umsetzung und definieren den noch bestehenden Forschungsbedarf zur Um-
setzung der jeweiligen Ziele.

Dass in diesem Rahmen die Starkung der Patientenorientierung und Patientenkompetenz als eines
von vier Handlungsfeldern definiert wurde, spiegelt die wachsende Bedeutung wider, die der Patien-
tin bzw. dem Patienten in Gesellschaft und Politik beigemessen wird. Durch die Einbindung aller an
der Versorgung Beteiligten soll die Patientenorientierung in der Praxis wesentlich vorangebracht
werden. Dies betrifft insbesondere Ziel 11, das sich mit der Verbesserung von Informations-, Bera-
tungs- und Hilfsangeboten befasst.

Durch die Kooperation aller relevanten Akteure kénnen fiir die Onkologie Strukturen und Instru-
mente entwickelt werden, die auch fir andere Bereiche der Versorgung Modellcharakter besitzen:
Qualitatsgesicherte Information, Beratung und Hilfsangebote sind fiir Menschen mit Krebserkran-
kungen aufgrund der potenziell lebensbedrohlichen Perspektive besonders dringlich. Doch Qualitats-
standards fiir Informationen, Beratung und Hilfsangebote sind nicht notwendigerweise krebsspe-
zifisch. Kriterien, die hier Qualitat definieren, und Instrumente, die diese lberprifbar machen, sind
auf alle anderen Versorgungsbereiche tbertragbar — und angesichts der uniiberschaubaren Zahl
heterogener Informations-, Beratungs- und Hilfsangebote unterschiedlicher Herkunft und Qualitat
dringend notwendig.

1 Erlauterung von Ziel 11 (Ziel 11a und 11b)
Beschreibung des Ziels:

Es liegen fir alle Krebspatienten und ihre Angehérigen niederschwellige, zielgruppengerechte und
qualitatsgesicherte Informations-, Beratungs- und Hilfsangebote vor.

1.1 Informations-, Beratungs- und Hilfsangebote

Informations-, Beratungs- und Hilfsangebote unterscheiden sich durch unterschiedliche Interven-
tionsstrategien.

e Bei der Information geht es vorrangig um die Vermittlung gesundheitsrelevanten Wissens.
Hier ist zu unterscheiden zwischen medizinischem Fachwissen iber Krankheitsbilder und Be-
handlungsmethoden sowie Erfahrungswissen, das sich auf die psychosozialen und prakti-
schen Auswirkungen von Krankheit und auf Krankheitsbewaltigung bezieht. Information
dient zur Verminderung des Kenntnis- oder Aktualitatsgefalles zwischen Kommunikator und
Rezipient oder auch zur Beseitigung von Ungewissheit (Noelle-Neuman et al. 2002, S.148).
Weiterhin kdnnen Informationen auch emotionale Unterstiitzung bieten (Feldman-Stewart
et al. 2007).



e Die Beratung dient der Forderung von Problemlésungskompetenz zur Krankheits- und All-
tagsbewaltigung des Beratenen. Beratung besteht aus einem ,,zwischenmenschlichen Prozess
(Interaktion), in welchem eine Person (der Ratsuchende oder Klient) in und durch die Interak-
tion mit einer anderen Person (dem Berater), mehr Klarheit iber eigene Probleme und deren
Bewaltigungsmoglichkeiten gewinnt” (Rechtien 1998, S. 16).

e Konkrete Hilfsangebote konnen Teil des Beratungsprozesses sein. Sie sind dadurch gekenn-
zeichnet, dass dem Ratsuchenden neben Information und Beratung eine aktive Unterstiit-
zung in einer fiir ihn schwierigen Lebenssituation angeboten und vermittelt wird.

e Das professionelle Beratungsangebot wird durch das Unterstiitzungsangebot der Selbsthilfe
durch Gleichbetroffene erganzt. In den Angeboten der Selbsthilfe finden sich Elemente der
Information, Beratung und konkrete Unterstiitzungsleistungen wieder.

Ziel 11 befasst sich mit der Forderung von Strukturen und Prozessen zur Verbesserung von Infor-
mation, Beratung und Hilfsangeboten fiir Patientinnen und Patienten sowie deren
Angehorige.

Haufig missen Krebspatientinnen und -patienten sowie deren Angehdrige weitreichende Entschei-
dungen in emotional stark belastenden Situationen treffen. Sie sind daher in hohem MaRe auf zuver-
lassige, unabhéangige, zeitnahe und gut zugangliche Informations-, Beratungs- und Hilfsangebote an-
gewiesen.

Diese Angebote sollen soziale, materielle und psychische — nicht nur medizinische — Inhalte und As-
pekte abdecken, die fiir Krebspatientinnen und -patienten zum gegebenen Zeitpunkt im Verlauf der
Krebserkrankung relevant sein kénnen.

Wegen der Unterschiedlichkeit der Bereiche und der unterschiedlichen Anforderungen hat die Ar-
beitsgruppe beschlossen, dem Thema (a) Informationen einerseits und den Themen (b) Beratung und
Hilfsangebote andererseits ein jeweils eigenstandiges Papier zu widmen.

1.2 Epidemiologie und Tendenzen

Auf der Basis der epidemiologischen Daten wird deutlich, wie groR, aber auch wie heterogen die
Gruppe der Menschen ist, die als Krebspatientinnen oder Krebspatienten Bedarf an Informationen,
Beratung und Hilfe aufweisen. Bezieht man deren soziales Umfeld mit ein, also Angehdrige und enge
Freunde, vergroRert sich der Personenkreis entsprechend. Allein aufgrund der regelmafig vom
Robert Koch-Institut (RKI) vorgelegten Daten zur Pravalenz und zur Abschatzung der Inzidenzentwick-
lung ist davon auszugehen, dass mehrere Millionen Menschen in Deutschland Bedarf an Information,
Beratung und Hilfe zu einem breiten Spektrum an krebsbezogenen Fragen aufweisen, von der Thera-
pie zur Nachsorge und zum Leben mit Krebs bis hin zu Entwicklungen in der Krebsforschung.

Um ein Vielfaches groRer ist die Gruppe der Gesunden, die Informationen zur Krebsvorbeugung wiin-
schen, die als Versicherte einen Anspruch auf MalRnahmen zur Krebsfriiherkennung haben und ent-
sprechendes Wissen als Entscheidungsgrundlage bendtigen und die Zielgruppe entsprechender In-
formationsmalBnahmen waren. Inwieweit zu praventionsbezogenen Themen oder zu Screening- und
Friherkennungsmalnahmen auch konkreter Beratungsbedarf oder die Notwendigkeit konkreter



HilfsmaBnahmen besteht, lasst sich aus den vorliegenden epidemiologischen und demographischen
Daten nur schwer abschatzen.

Bevolkerungsweite Friiherkennungsmafnahmen fiihren zur Erhéhung des Informationsbedarfs, da
hierdurch vermehrt Verdachtsfalle identifiziert und abgeklart und definitive Krankheitsfalle diagnos-
tiziert werden (siehe Zielepapier 1).

Im Jahr 2012 erhielten in Deutschland 477.950 Menschen die Diagnose Krebs, davon 225.890 Frauen
und 252.060 Manner (,,Krebs in Deutschland 2011/2012, Robert Koch-Institut, 2015). Fur das Jahr
2016 werden rund 500.000 neue Krebserkrankungen erwartet. Zwischen 2002 und 2012 hat die ab-
solute Zahl der Krebsneuerkrankungen bei Frauen um 10 Prozent und bei Mannern um 13 Prozent
zugenommen. Diese Entwicklung ist insbesondere auf den demographischen Wandel bzw. die Zu-
nahme des Anteils der dlteren Bevolkerung zuriickzufiihren. Die altersstandardisierten Krebssterbe-
raten sind wahrend der vergangenen 10 Jahre bei Frauen insgesamt um 8 Prozent und bei Mannern
um 12 Prozent zurlickgegangen. Aufgrund der demographischen Veranderungen ist die Zahl der
Sterbefalle bei Frauen allerdings um 4 Prozent und bei Mannern um 10 Prozent angestiegen. Fiir das
Jahr 2014 liegen die Zahlen der Krebstodesfalle bei 101.992 Frauen und 121.766 Méannern. Die relati-
ven 5-Jahres-Uberlebensraten weisen je nach Tumorart groRe Unterschiede auf. Insgesamt haben
sich die Uberlebensaussichten von Krebskranken wihrend der vergangenen 30 Jahre erheblich ver-
bessert. Die relativen 5-Jahres-Uberlebensraten liegen inzwischen fiir Manner bei 62 Prozent und bei
Frauen bei 67 Prozent. Die verbesserten Uberlebensraten fiihren auch zu einem Anstieg der Pri-
valenz von Krebserkrankungen: Ende 2012 lebten in Deutschland etwa 1,6 Millionen Frauen und
Manner mit einer Krebserkrankung, die innerhalb der letzten 5 Jahre diagnostiziert wurde.

Die Tumorerkrankung mit der hochsten Inzidenz ist bei Frauen der Brustkrebs, gefolgt von Darm- und
Lungenkrebs, bei Mannern der Prostatakrebs, gefolgt von Lungen- und Darmkrebs.

Das Durchschnittsalter zum Zeitpunkt der Diagnosestellung liegt inzwischen fiir Frauen bei 69

und fiir Manner bei 70 Jahren; 50 Prozent der Krebspatientinnen und -patienten sind zum Zeitpunkt
der Diagnosestellung tber 70 Jahre alt. Hinzu kommt, dass im hoheren Lebensalter die Wahrschein-
lichkeit steigt, dass auRer einer Krebserkrankung weitere, behandlungsbediirftige Krankheiten, wie z.
B. Herz-Kreislauf-Erkrankungen, auftreten. Ausgehend von den aktuellen Inzidenzraten und der der-
zeitigen Lebenserwartung erkranken in Deutschland 51 Prozent aller Mdnner und 43 Prozent aller
Frauen im Laufe ihres Lebens an einem bosartigen Tumor.

13 Gesundheitspolitische Grundlagen

Patientenorientierung ist als eigenes Handlungsfeld in den Nationalen Krebsplan aufgenommen
worden. Damit erkennt die Politik die veranderte Rolle der Patientin bzw. des Patienten im Gesund-
heitssystem an und unterstiitzt sie darin, durch aktive Mitwirkung an Behandlung und Rehabilitation
dazu beizutragen, die Folgen ihrer Erkrankung zu bewaltigen.

Die Patientenorientierung hat in Deutschland in den letzten zehn Jahren groRe Fortschritte gemacht.
Durch Forschungsvorhaben wurden die wissenschaftlichen Grundlagen weiterentwickelt, neue Struk-
turen sind Uber das SGB V (Fiinftes Buch Sozialgesetzbuch) geschaffen worden: Patientenbeteiligung
im Gemeinsamen Bundesausschuss, Unabhangige Patientenberatung Deutschland, Patientenbeauf-



tragte(r) der Bundesregierung, Patienteninformationen durch das Institut fir Qualitat und Wirt-
schaftlichkeit im Gesundheitswesen. Zudem ist am 26.02.2013 das Patientenrechtegesetz in Kraft
getreten.

Die umfassenden und handlungsorientierten Analysen des Sachverstandigenrats (SVR) Gesundheit
aus dem Gutachten 2000/2001 (Kapitel ,Optimierung des Nutzerverhaltens durch Kompetenz und
Partizipation®, SVR Gesundheit 2001) sowie aus dem Gutachten 2003 (Kapitel ,Wege zur Nutzer-
orientierung und Partizipation”, SVR Gesundheit 2003) bleiben bis heute giiltig.

Das vom SVR Gesundheit entwickelte Leitbild beschreibt miindige, informierte und kompetente Pati-
entinnen und Patienten, die selbst aktiv werden mochten und mit realistischen Erwartungen Ent-
scheidungen treffen, die ihren Praferenzen und Bediirfnissen entsprechen. Dieses Leitbild entspricht
den Bedirfnissen und Praferenzen vieler Patientinnen und Patienten (Coulter und Magee 2003,
Klemperer und Rosenwirth 2005). Auch international wird die informierte Entscheidung als ein
Grundrecht von Patientinnen und Patienten angesehen (General Medical Council 2008). Allerdings
sind das Recht auf ,,Nicht-Wissen-wollen” und die Praferenzen von Patientinnen und Patienten fir
traditionelle Arzt-Patienten-Verhaltnisse, bei denen die Entscheidungsfindung weitgehend auf den
Arzt Gbertragen wird, zu respektieren.

Die Starkung der Nutzerkompetenz, definiert u.a. Gber edukative, kommunikative und informative
Faktoren, wirkt sich aus Sicht des SVR Gesundheit in glinstiger Weise auf eine sachgerechte Inan-
spruchnahme von Leistungen aus, fordert einen selbststandigeren Umgang insbesondere mit chroni-
scher Krankheit und kann die Abhéngigkeit des Nutzers vom Versorgungssystem mindern. Die Be-
darfswahrnehmung fiir die Inanspruchnahme und auch fiir die Inhalte und den Umfang der Gesund-
heitsversorgung hangen stark vom Ausmal? der Patienten-Partizipation in den verschiedenen Berei-
chen des Gesundheitssystems ab. Daher empfiehlt der SVR die obligatorische Einbeziehung des Pati-
enten bzw. der Patientin in medizinische Entscheidungen durch Shared Decision Making sowie um-
fassende Verbesserungen der Informationslage und Verfahrens-, Beratungs- und Entscheidungs-
beteiligung von Patientenvertretern in den Gremien und Strukturen des Gesundheitsversorgungs-
systems.

Umgekehrt zeichnet sich professionelle Kommunikation u.a. dadurch aus, die unterschiedlichen Be-
teiligungsbedirfnisse der Patienten zu erfassen und zu beriicksichtigen (vgl. Nationaler Krebsplan
Zielepapier 12a/12b/13).

Die aktive Patientenbeteiligung in den Entscheidungsprozessen stellt eine Option dar, die zu beriick-
sichtigen ist, wenn es der Patient bzw. die Patientin wiinschen.

Patientenorientierung in allen Bereichen des Gesundheitswesens soll zu einem transparenteren,
anpassungsfahigen, sichereren und an Zielen orientierten Versorgungssystem beitragen, das Nutze-
rinnen und Nutzer in den Mittelpunkt stellt. Trotzdem bestehen nach wie vor Defizite in der prakti-
schen Umsetzung. Die Verwirklichung der Patientenorientierung steht zudem haufig im Widerspruch
zu bisher maRgeblichen Leitbildern, professionellen Verhaltensmustern, Organisationsabldufen und
Interessen der Institutionen des Gesundheitswesens (SVR Gesundheit 2003, Ziffer 13). Daher ist es
notwendig, die Patientenorientierung auf allen Ebenen weiterhin umfassend und systematisch zu
starken.



Die der Patientin/dem Patienten zur Verfiigung gestellten Informations-, Beratungs- und Hilfsange-
bote sollten niederschwellig, qualitativ hochwertig, verstandlich und entsprechend dem aktuellen
Bedarf umfanglich und erschépfend sein. Sie sollen auf die individuelle Lebenslage und die Wertevor-
stellungen von Patientinnen und Patienten ausgerichtet sein. Alle MalRnahmen dienen dem Ziel, eine
selbstbestimmte Lebensfiihrung zu ermdglichen und die Lebensqualitat zu verbessern.

Im Gesundheitssystem kann Patientenorientierung zu einer Minderung von Uber-, Unter- und Fehl-
versorgung fihren (Frosch et al. 2001, O’Connor et al. 2009, S.25). Dafiir sind Strukturen zu fordern,
welche die erforderlichen Informations- und Beratungsangebote fiir die Betroffenen bei einer Krebs-
erkrankung verfligbar machen.

2 PRUFUNG DER ZIELERREICHUNG
2.1 Psychosoziale Beratungsangebote

Eine Krebserkrankung verdandert aufgrund der Prognose und der durchschnittlichen Erkrankungsdau-
er das Leben eines Menschen und seiner Angehdrigen tiefgreifend.

Mit der Erkrankung gehen fiir die Betroffenen nicht nur medizinische Fragestellungen einher, son-
dern viele verschiedene Bereiche des Lebens sind davon betroffen (Partnerschaft und Familie, sozia-
les Umfeld, Arbeit und Beruf, Alltagsgestaltung, finanzielle Situation, Lebenssinn und Lebensperspek-
tiven). Bedingt durch die sich im Krankheitsverlauf verandernde Lebenssituation sind Patientinnen
und Patienten sowie deren Angehdrige immer wieder gezwungen, sich individuell neu anzupassen
und sich mit erkrankungsbedingten Entscheidungsfindungsprozessen auseinander-zusetzen, auf die
sie sich in der Regel nicht vorbereitet fihlen und bei denen ihnen krankheits- und behandlungsbezo-
genes Wissen fehlt. Individuelle Rahmenbedingungen wie die soziale Situation, der kulturelle Hinter-
grund, das Alter sowie korperliche und biographische Vorerfahrungen der Betroffenen konnen die
Krankheitsverarbeitung und damit die Lebensqualitat beeinflussen.

Fragestellungen zur Erhaltung des Lebensqualitatsniveaus — z.B. durch gesellschaftliche Teilhabe wie
Kommunikationsfahigkeit im Freundeskreis, Nutzung von kulturellen Angeboten, Reisen oder zum
Erhalt bzw. zum Umgang bei Minderung der kérperlichen und geistigen Fitness — miissen berticksich-
tigt werden.

Zusatzlich miissen pragmatische, alltagsbezogene Fragestellungen ggf. neu geldst werden. Diese Fra-
gen gelten beispielweise der Erledigung von beruflichen Aufgaben, der Fahrtiichtigkeit, um Mobilitat
zu gewahrleisten, oder der Versorgung von Kindern, damit diese ihrer Schulpflicht nachkommen
kénnen.

Aus der Vielgestalt der Anfordernisse resultiert, dass neben Informationen auch das Angebot von
psychischer sowie sozialer Unterstiitzung notwendig wird.

Im Kontext dieses Papieres wird der Begriff ,Psychosoziale Krebsberatung” der inhaltlichen Beschrei-
bung des multi-methodalen Angebotes ,Psychosoziale Krebsberatung” adressiert. Ubergeordnete
strukturelle Aspekte wurden im Ziele-Papier 9 (Handlungsfeld 2 des NKP) beschrieben und werden
entsprechend hier nicht erneut bearbeitet. Ziel 9 (Handlungsfeld 2 des NKP) und Ziel 11b (Handlungs-



feld 4 des NKP) sind als sich ergdnzende Ziele mit verschiedener Schwerpunktsetzung und inhaltlicher
Ausrichtung zu verstehen.

Da, wo die strukturelle Versorgung auch das konkrete inhaltliche Angebot betrifft, wird hier auch ein
Bezug dazu hergestellt oder auf das Ziel 9 verwiesen.

Der im Ziele-Papier 9 bereits beschriebene Rahmen fiir die psychoonkologische Versorgung hat auch
flr das Ziel 11b Bestand: ,Psychoonkologische Versorgung umfasst gestufte psychosoziale und psy-
chotherapeutische Interventionen fir Krebskranke und ihre Angehdrigen. Psychosoziale Versorgung
beinhaltet insbesondere Information, Beratung, Psychoedukation, Krisenintervention und supportive
Begleitung. Psychotherapeutische Versorgung beinhaltet insbesondere Diagnostik, Kriseninterven-
tion und psychotherapeutische Behandlung von Patienten mit ausgepragten psychischen Beeintrach-
tigungen oder komorbiden psychischen Stérungen.”

Das Ziel 11b beschaftigt sich ausschlieBlich mit der psychosozialen Beratung (Information, Beratung,
Psychoedukation, Krisenintervention und supportive Begleitung) und nicht mit dem Teil der psycho-
therapeutischen Versorgung, der durch die Diagnosestellung (nach ICD-10) durch einen Psychothera-
peuten oder Psychiater mit der Anwendung von Psychotherapie bei Krebspatienten einhergeht und
auch nicht mit der Aufkldrung und Beratung, die von Arztinnen und Arzten sowie Pflegenden im
direkten Behandlungs- oder Pflegeprozess geleistet werden.

Psychosoziale Beratung von Menschen mit Krebserkrankungen und ihren Angehdrigen ist ein
wichtiges Element der onkologischen Versorgung, das aufgrund der historischen Entwicklung weder
ausschlieBlich zur medizinisch-therapeutischen, zur psychologischen oder zur sozialen Versorgung
gehort. Sie deckt den Bedarf im Schnittmengenbereich aus den genannten Gebieten zur spezifischen
und mitunter komplexen Problemstellung onkologischer Patienten und derer Angehdorigen ab.

Systematische Recherchen zu psychosozialen Bedarfen onkologischer Patientinnen und Patienten im
Rahmen der S3-Leitlinie ,,Psychoonkologische Diagnostik, Beratung und Behandlung von erwach-
senen Krebspatienten” (Januar 2014) zeigen hohe subsyndromale?® psychische Belastungen: Studien
zeigen eine hohe Distress?-Belastung bei bis zu 59 % und starke Angste bei bis zu 48 % der Betroffe-
nen. Angste vor Wiederauftreten und Fortschreiten der Erkrankung wurden bei bis zu 32 %, Depres-
sivitat und Niedergeschlagenheit bei bis zu 58 % der Krebspatientinnen und Krebspatienten erhoben.
Ca. ein Drittel weist zu irgendeinem Zeitpunkt im Krankheitsverlauf eine behandlungs-bedirftige
psychische Stérung auf (Singer et al., 2007, Mehnert et al., 2014). Anpassungsstorungen, Angst-
storungen und Depressionen gehoren zu den haufigsten Storungsbildern. Zudem leidet ein bedeut-
samer Teil der Betroffenen unter subsyndromalen Belastungen wie unter situativen Angsten und
depressiven Verstimmungen, Selbstwertproblemen, Partnerschaftskonflikten und familiaren Belas-
tungen (Carlson et al., 2004; Sharpe et al., 2004; Linden et al., 2012).

In der deutschen Allgemeinbevolkerung liegt die 12-Monats-Pravalenz psychischer Stérungen bei ca.
28%. Allerdings mit groRen Unterschiede bezogen auf verschiedene Gruppen (z. B. Geschlecht, Alter
oder sozialer Status) (Jacobi et al., 2014).

1d.h. Symptome, die nicht stark genug fiir die Diagnose als klinisch anerkanntes Syndrom sind
2 d.h. krank machender Stress

10



Ein ausschliellicher Zusammenhang zur Krebserkrankung kann nicht hergestellt werden. Dies bedeu-
tet, dass diese bereits vor Krebserkrankungsbeginn bestanden haben kénnen, diese temporar oder
auch dauerhaft im Erkrankungszusammenhang und mitunter bis tber die eigentliche Krebserkran-
kungsdauer hinaus auftreten kénnen.

Psychosoziale Belastungen unterscheiden sich nicht nur nach den onkologisch diagnostizierten Krank-
heitsbildern und individuellen psychischen und sozialen Ressourcen der Betroffenen. Sie verandern
sich auch im zeitlichen Verlauf der Erkrankung. Es ist davon auszugehen, dass durch den medizi-
nischen Fortschritt immer mehr Krebserkrankungen zukiinftig einen langerfristigen chronischen Ver-
lauf haben werden, der mit haufigerem Wechsel zwischen ambulanter und stationdrer Versorgung
einhergeht. Erkrankungen sind dann seltener zwangslaufig unmittelbar lebenslimitierend, wie be-
drohliche akute Erkrankungen, konnen aber die Gesamtlebenszeit begrenzen. Sie haben dann erheb-
lichen dauerhaften Einfluss auf die Lebensqualitdt und kénnen Funktionseinschrankungen und Teil-
habestérungen bedingen. Mit der Entwicklung hin zu chronischen Krankheitsbildern steigt beispiels-
weise die Bedeutung beruflicher und materieller Problemlagen bei Langzeitiiberlebenden im Er-
werbsalter deutlich an. Auch noch Jahre nach Ende der onkologischen Primarbehandlung kénnen
Betroffene unter einer Reihe von Folgeproblemen wie korperlichen Funktionseinschrankungen, Fati-
gue und psychosozialen Belastungen, insbesondere Angsten leiden (Schilling und Arnold, 2012).

Zusatzlich gehen Krebserkrankungen haufig mit einer finanziellen Belastung einher (Walther 2011
und 2013), und es ist erforderlich, dieser Entwicklung im Zusammenhang mit einer zunehmenden
Chronifizierung der Erkrankung Rechnung zu tragen. Neben der Beriicksichtigung in der Krebsbera-
tung selbst wird es daher als notwendig angesehen, den Zugang zur Beratung nicht von der personli-
chen Finanzsituation der Betroffenen abhangig zu gestalten, sondern als grundlegende Versorgungs-
leistung flr Patientinnen und Patienten sowie deren Angehérige kostenlos anzubieten.

Die vorliegenden empirischen Befunde verdeutlichen den hohen Stellenwert und die Notwendigkeit
psychosozialer Versorgung von onkologischen Patientinnen und Patienten in allen Phasen des Krank-
heitsverlaufs. Entsprechend variabel und differenziert ist der Bedarf an Beratung und missen Bera-
tungsangebote gestaltet werden. Beratungsangebote missen an die jeweilige Ist-Problemlage des
Betroffenen und die sich im Zeitverlauf verdanderten Prioritdten angepasst sein. Flr den Erhalt oder,
wenn moglich, die Verbesserung der Lebensqualitat im onkologischen Erkrankungsfall stehen die

Optimierung des Genesungsprozesses, der Wiedereingliederung in das private und berufliche Leben
sumfeld im Sinne der Rehabilitation und die Pravention einer Neuerkrankung im Vordergrund. Eine
angemessen durchgefiihrte psychosoziale Beratung zielt entsprechend darauf ab, dass krankheits-
und behandlungsbedingte Funktionseinschrankungen kompensiert werden kénnen oder dass eine
Anpassung an bzw. die Akzeptanz von nicht-reversiblen Krankheitsfolgen gelingt.

Psychosoziale Krebsberatung ist eine multiprofessionelle Aufgabe, die den Betroffenen und den An-
gehorigen optimaler Weise wahrend des gesamten Krankheitsverlaufs (Diagnosestellung, Behand-
lungs-, Rehabilitations-, Rezidiv freie-, Langzeitpflege-, Palliativ- und Sterbe-Phase) zur Verfligung
steht. Die zentralen Berufsgruppen, die psychosoziale Krebsberatung durchfiihren, sind Arztinnen/
Arzte, Psychologinnen/Psychologen und Sozialarbeiter/-innen und Sozialpddagoginnen/ Sozialpida-
gogen. Um ein bedarfsentsprechendes, durchgangiges Krebsberatungsangebot zu gewahrleisten, ist
es notwendig, Krebsberatung sowohl im stationdren als auch im ambulanten Bereich erreichbar zu

machen.
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Die spezifischen Beratungs- und Unterstiitzungsangebote der Selbsthilfe werden gesondert in den
Kapiteln 2.2.4 und 2.3.4 dargestellt, da dies neben der psychosozialen Versorgung ein eigenstandiges
und nicht-professionelles aber anderweitig nicht leistbares Format unter den supportiven Angeboten
fir Patientinnen und Patienten darstellt.

2.2 »Ist” - Professionelle Beratungsangebote, Status Quo
2.2.1 Bestandteile der psychosozialen Beratung

Psychosoziale Beratung im Kontext der Onkologie ist eine multimethodale Interventionsform, die
dazu dient, die Bewaltigungskompetenz im Umgang mit psychosozialen Problemen und Belastungen,
die im Zusammenhang mit der Erkrankung stehen, zu férdern und sozialstaatliche Hilfen zu erschlie-
Ren. Durch problembezogene Hilfestellung (z. B. Entlastung, Stabilisierung, Unterstiitzung bei Prob-
lemldsung, instrumentelle Hilfe) und Aktivierung von intrapersonellen und sozialen Ressourcen
kénnen krankheitsbedingte psychosoziale Belastungen reduziert sowie die Gefahr der Entstehung
bzw. Chronifizierung von psychischen Stérungen verringert werden. In die Zielgruppe sind neben den
Betroffenen auch Angehorige oder Personen des sozialen Umfelds eingeschlossen. Psychosoziale
Beratung wird im stationdren (z. B. Krankenhaus, Rehakliniken) und ambulanten Setting (z. B. Krebs-
beratungsstellen, onkologische Schwerpunktpraxen) von verschiedenen Berufsgruppen (s. oben)
durchgefiihrt. Unabhéngig von der jeweiligen Berufsgruppenzugehorigkeit der Beraterin bzw. des
Beraters kann sich die Beratung auf soziale Inhalte (z. B. bei sozialrechtlichen Fragestellungen) und
psychologische Inhalte (bei psychischen Belastungen und Krisen) beziehen. Je nach individuellem
Bedarf und Versorgungssetting kbnnen eher soziale, sozialrechtliche oder psychische Inhalte im Vor-
dergrund stehen. Haufig sind beide Themenbereiche Gegenstand der Beratung und tiberschneiden
sich. Bei sozialer oder sozialrechtlicher Schwerpunktsetzung stehen Probleme im Zusammenhang mit
sozialer Unterstiitzung, gesellschaftlicher Teilhabe, beruflicher Integration sowie der Erschliefung
und Koordination von Versorgungsleistungen im Fokus der Beratung. Ausgangspunkt sollte eine sys-
tematische Sozialanamnese und ein Assessment des Versorgungs-bedarfs sein. Es kénnen u. a. For-
men der Informationsvermittlung zu Versorgungsangeboten, Methoden der sozialen Einzelfallhilfe,
des Case-Managements, instrumentelle Hilfen zur ErschlieBung von Sozialleistungen und Durchset-
zung von Patientenrechten sowie, je nach Bedarfslage, die Weitervermittlung an andere Fachdienste
oder Institutionen zur Anwendung kommen. Grundlage sollte dabei eine patientenzentrierte Ge-
sprachsfiihrung sein. (Quelle: S3-Leitlinie Psychoonkologie, Leitlinienprogramm Onkologie).

Eine Erfassung bzw. Erhebung des spezifischen und individuellen Informations-, des psychischen Un-
terstiitzungsbedarfes, des Versorgungsbedarfs und eine systematische Sozialanamnese werden
durchgefihrt, um die Ist-Situation der Patientin/des Patienten zu eruieren und das Beratungskonzept
zu planen. Grundlage ist dabei eine patientenzentrierte Gesprachsfiihrung.

Ambulante Krebsberatungsstellen sind liberwiegend auf eine Mischfinanzierung angewiesen, an der
z. B. Land, Kommunen, Rentenversicherungstrager oder Krankenkassen beteiligt sind. Meistens
kommen Fordermittel, Spenden oder Stiftungsgelder hinzu (Rosler et al., 2014). Die Finanzierung der
Krebsberatungsstellen ist in der Regel nicht dauerhaft gesichert, da es bisher keine Leistungspflicht
der Kostentrager im Gesundheitswesen gibt. Versuche, die ambulante psychosoziale Krebsberatung
flichendeckend zu verwirklichen, waren bislang nur teilweise erfolgreich.
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2.2.1.1 Information

Teil jedes Beratungsprozesses ist die Vermittlung von Informationen und Wissen (z. B. medizinische
Basisinformationen), die fur die Orientierung der Ratsuchenden von Bedeutung sind. Auf Basis der im
Assessment oder dem Beratungsgesprach gewonnenen Problemeinschatzung vermitteln die Berate-
rinnen und Berater gezielt solche Informationen, die aus fachlicher Perspektive fiir die Wiederher-
stellung der Handlungsfahigkeit und der Einschatzung von Handlungsalternativen von Bedeutung
sind. Die kommunikative Beratungssituation erlaubt es, gezielt eine ,didaktische” Aufbereitung der
Informationen vorzunehmen, die den kognitiven und emotionalen Voraussetzungen der Ratsuchen-
den in ihrer aktuellen Situation entspricht. Aufgrund der unstrukturierten Distribution von evidenz-
basierter medizinischer Basisinformation, werden Beratungsprozesse haufig dadurch erschwert, dass
die Beraterin bzw. der Berater in einem Beratungsgesprach eine entsprechende Recherche durchfiih-
ren muss. (Siehe hierzu auch Ziel 11a, HF 4, NKP).

2.2.1.2 Beratungsgesprach als Intervention

Das Beratungsgesprach ist problemlésungsorientiert und zielt auf die von Ratsuchenden formulierten
Probleme (ggf. im Laufe des Beratungsprozesses variierend). Es geht davon aus, dass die Ratsuchen-
den ,Uber die notwendigen Autonomiepotenziale verfligen, ihr Leben eigenstadndig zu gestalten und
ihre gesundheitliche Situation zu managen, sie jedoch in Problem- und Krisensituationen der Unter-
stitzung, Kompetenzférderung und Starkung ihrer Selbststeuerungsfahigkeit bedirfen” (Schaeffer;
Dewe 2012, s. 71).

Psychosoziale Beratung als Methode ist fallbezogen. Zum Fallverstandnis gehort, dass tUber die indi-
viduelle Perspektive der/des Ratsuchenden hinaus deren/dessen soziales und materielles Umfeld mit
in die Beratung einbezogen wird und auch Adressat von Malnahmen sein kann.

Zu den Aufgaben von psychosozialen Beratungsinstitutionen, wie Krebsberatungsstellen, gehoren
auBRerdem auch Uber den Einzelfall hinausgehende Aufgaben, wie die Weiterentwicklung und Ver-
besserung der onkologischen Versorgungslandschaft vor Ort sowie an der regionalen Netzwerkbil-
dung. Die in der Beratung gewonnen Erkenntnisse sollen dabei auch in die Gestaltung der Versor-
gungslandschaft einflieRen.

Psychosoziale Beratung in der Onkologie ist dem Prinzip der Unabhangigkeit und Neutralitat ver-
pflichtet und unterliegt bestimmten, bisher freiwilligen Qualitatskriterien (10 Leitsdtze der Landes-
krebsgesellschaften zur Krebsberatung (Kiirschner; Rosler; Helbig 2012). Diese Leitsatze wurden auf
Basis der S1-Leitlinie formuliert und haben nach Verabschiedung der S3-Leitlinie ,,Psychoonkolo-
gische Diagnostik, Beratung und Behandlung von erwachsenen Krebspatienten” nach wie vor Giiltig-
keit. Die Qualitat in einer Krebsberatungsstelle wird iber den operativen Verlauf weiterentwickelt.
Dieser Prozess wird unterstltzt durch Gremien der verschiedenen Beratungsstellen (wie Ausschuss
Krebsberatung der Landeskrebsgesellschaften, Netzwerk Krebsberatung der Krebshilfegeforderten
Beratungsstellen, Qualitatsverbund Krebsberatung Nordrhein-Westfalen).

2.2.1.3 Hilfsangebote

Das psychosoziale Beratungskonzept in der Onkologie integriert ebenfalls instrumentelle Hilfsange-
bote. Diese haben das Ziel, Menschen mit einer Krebserkrankung und ihre Angehérigen bei der Be-
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waltigung von (temporér) tberfordernden Problemen in Folge der Erkrankung durch ein stellver-
tretendes Handeln unter Wahrung der Autonomie der Betroffenen zu unterstiitzen. Es handelt sich
haufig um eine anwaltschaftliche Unterstiitzung (advocacy).

Solche instrumentellen Hilfsangebote kommen dann zum Einsatz, wenn Patientinnen und Patienten
wegen der besonderen krankheitsbedingten Belastungen voriibergehend oder langfristig nicht in der
Lage sind, die in der Beratung gemeinsam erarbeiteten Lésungsstrategien flr ihre Probleme selbst-
standig umzusetzen. Zum anderen werden instrumentelle Hilfsangebote eingesetzt, wenn notwen-
dige Handlungsschritte fiir die Betroffenen mit einem unverhaltnismafig hohen Aufwand verbunden
sind.

Fir die ErschlieBung von sozialstaatlichen Hilfen und die Formulierung von Leistungsantragen sind
zum Teil professionelles Wissen Uber Strukturen des Gesundheits- und Sozialwesens, Leistungsan-
gebote und die entsprechenden Antragsverfahren notwendig. Beispiele sind die ErschlieBung von
Leistungen zur Sicherung der Lebensgrundlage, der Rehabilitation und der Teilhabe am Arbeitsleben
oder von Leistungen zur Versorgung betreuungsbedirftiger Kinder und Angehdriger in den Haus-
halten der Betroffenen. So kénnen je nach Belastungssituation und rechtlichen Anspriichen bei Men-
schen mit Krebserkrankungen weitere Sozialleistungen (wie Grundsicherung, Arbeitsforderung, Kran-
ken-, Renten-, Pflege- oder Unfallversicherung, Teilhabe behinderter Menschen) als Ressource in
Frage kommen. Professionelle Beraterinnen und Berater werden auRerdem im Falle der Ablehnung
von Leistungsantragen durch Sozialversicherungstrager oder Sozialverwaltung stellvertretend fiir die
Patientinnen und Patienten tatig, insbesondere bei der Widerspruchsformulierung und Durchsetzung
von rechtmaRig zustehenden Leistungen.

Ein weiteres Feld fiir die Bereitstellung von Hilfsangeboten in der Beratung ist die Er6ffnung von Zu-
gangswegen in weiterfiihrende ambulante, teilstationare und stationare Behandlungseinrichtungen.
Dazu gehéren u. a. die Kldrung von Finanzierungsfragen, die Kontaktaufnahme und Uberpriifung der
Aufnahmemaoglichkeiten durch die jeweilige indizierte Institution.

Im Falle einer Ablehnung notwendiger Versorgungsleistungen durch Sozialleistungstrager oder bei
fehlenden Anspruchsvoraussetzungen umfassen professionelle Hilfsangebote auch die Planung von
Lyuntypischen”, hoch individualisierten Lésungen, u. a. durch die Mobilisierung von familidaren Res-
sourcen, ehrenamtlichen Hilfen oder durch private Stiftungen und dhnliches.

2.2.1.4 Lotsenfunktion/ Uberleitung zu spezialisierten therapeutischen und sozialen Angeboten

In professionellen Netzwerken des Gesundheits- und Sozialwesens ist jeder am Netzwerk beteiligte
Akteur zundchst Leistungserbringer und — bei Erreichen der Zustandigkeitsgrenze — auch Lotse und
Mittler zu ergdnzenden (komplementaren) Diensten. Dies gilt fur Kliniksozialdienste, die eine wichti-
ge Funktion bei der Uberleitung in die medizinische Rehabilitation libernehmen, fiir die Sozialdienste
der Rehakliniken bei der Vermittlung in spezifisch berufsorientierte Beratungsangebote fiir psycho-
onkologische Dienste, die bei der Verweisung an ambulante psychotherapeutische Angebote bedeu-
tend sind und fir Krebsberatungsstellen als zentrale Ansprechpartner im ambulanten Bereich. Dabei
werden auch die Leistungen nichtprofessioneller Leistungsanbieter wie der Krebsselbsthilfe nieder-
schwellig nutzbar gemacht.
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Auf diesem Wege wird das vorhandene Unterstilitzungssystem — sowohl regional und (iberregional
als auch digital — als soziale Ressource aktiviert und mit den Anliegen und dem Bedarf Ratsuchender
effektiv verkniipft. Diese Prozesse werden dokumentiert, evaluiert und in einem internen Tatigkeits-
bericht dargelegt (Landeskrebsgesellschaften legen die Ergebnisse im Jahresbericht dar, zusatzlich
werden seit 2010 auch bundesweit die Beratungsaktivitaten aller Krebsberatungsstellen der Landes-
krebsgesellschaften erhoben (Helbig, 2010, Rosler et al., 2015)).

2.2.2 Vorgehen
2.2.2.1 Zugang zur psychosozialen Beratung

Man muss davon ausgehen, dass nicht jedes objektiv vorhandene Informationsdefizit und jede Belas-
tung bzw. jeder Beratungsbedarf bei onkologischen Patientinnen und Patienten tatsachlich in eine
psychosoziale Beratung miindet. Objektiv erhobener Beratungsbedarf (z. B. durch Screeningin-
strumente) bedeutet nicht zwangsldufiges Beratungsinteresse. Bei persénlicher Motivation der Be-
troffenen, sich externe Hilfe zu holen, benétigen diese Informationen zu regional verfligbaren Bera-
tungsmoglichkeiten. Zum jetzigen Zeitpunkt gehdren Informationen zu psychosozialen Beratungsan-
geboten und Beratungsangebote selbst in von der Deutschen Krebsgesellschaft zertifizierten Organ-
krebs- bzw. onkologischen Zentren und Krebsberatungsstellen zum offiziell geforderten Leistungs-
spektrum. Allerdings zeigen sich bei der Beratung durch Psychoonkologinnen und Psychoonkologen
(Singer u.a. 2013) sowie durch Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter (Kowalski u.a. 2015) in den
zertifizierten Zentren, bei denen auch auf das weiterfliihrende Beratungsangebot hingewiesen wird,
je nach Tumorentitat erhebliche Unterschiede: sehr hohe Beratungsquoten finden sich beispielswei-
se bei Brustkrebspatientinnen und vergleichsweise niedrige bei Prostatakrebspatienten.

Befindet sich eine Patientin/ein Patient in ambulanter Behandlung, besteht die Moglichkeit, durch
Selbstrecherche, durch professionelle (Dienst-)Leistungserbringer im ambulanten Bereich (Arzte,
Pflegedienste, Krankenkassen, Sozialdienste und Beratungsstellen) oder durch die Selbsthilfe auf das
Angebot ambulanter Beratungsangebote aufmerksam zu werden. Hinweise auf die Existenz des An-
gebotes der ambulanten Krebsberatung und Anregungen zur Nutzung erhalten die Betroffenen aus
sehr unterschiedlichen Quellen: ,Kliniken, Arztpraxen und Mitpatienten oder Bekannte gehdren etwa
gleich haufig zu den Hinweisgebern” (Klrschner, Helbig, Rosler 2014, S. 236). Eine persénliche Emp-
fehlung senkt die Zugangsschwelle. Das Internet, Broschiiren und Faltblatter sind weitere Quellen,
die zur Informiertheit Giber das Beratungsangebot und zur Motivation, dieses auch zu nutzen, beitra-
gen.

Da diese Netzwerke sowohl zwischen (intersektoral) als auch innerhalb (intrasektoral) der Versor-
gungssektoren unvollstandig ausgebaut sind, ist nicht gesichert, dass Patientinnen und Patientinnen
zum individuell richtigen Zeitpunkt Zugang zu einer Krebsberatung erhalten.

Haben Patientinnen und Patienten Zugang zu einer Beratung erhalten, sind die Gberwiegenden Bera-
tungsangebote zeitnah und inhaltlich sowie von der Dauer her bedarfsorientiert. Kostenfreiheit kann
derzeit fir Ratsuchende noch Gberwiegend gewahrleistet werden. Fiir die Bestandssicherung und
einen etwaigen kinftigen Ausbau des Krebsberatungsangebotes fiir alle beratungsbedurftigen Pati-
entinnen und Patienten sowie fiir eine verbesserte Netzwerkarbeit sind diese Finanzmittel jedoch
unzureichend (vergl. auch Ziele-Papier 9, HF 2 des NKP).
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2.2.2.2 Gemeinsame Zieldefinition des Beratungsprozesses

Initial geht es im Beratungsprozess darum, eine funktionierende temporare professionelle Beziehung
aufzubauen. ,Fir die Beratung ist eine Arbeitsbeziehung konstruktiv, die auf einem Kontrakt bzw.
einer transparenten Verabredung der Zusammenarbeit basiert. Sie setzt zudem ein Vertrauensver-
haltnis voraus, das durch eindeutige Informationen lber die angestrebte Beratung einschlieBlich
ihrer moglichen Leistungen, Moglichkeiten der Partizipation in allen Phasen der Beratung und Wider-
spruchsrechte fiir Ratsuchende geférdert wird” (Ansen 2012, S. 149).

Es erfolgt eine Auftrags- und Zielklarung, in der die Ratsuchenden ihre Probleme und Beratungsanlie-
gen moglichst genau beschreiben. Auf dieser Basis wird ein(e) gemeinsame(s) Problemdefiniti-
on/Problemverstandnis zwischen der Beraterin/dem Berater und der/dem Ratsuchenden erzielt.

Die Festlegung des Beratungsauftrags und des Beratungsziels orientiert sich an den Erwartungen und
der individuellen Situation der Ratsuchenden. Sie unterscheidet nach persénlichen Belastungen und
Ressourcen, Krankheitsbildern, Phasen der Erkrankung und Therapie sowie nach Behandlungssetting
(ambulant, teilstationar oder stationar) und nach der Dauer des Bedarfs (kurz,- mittel- und langfris-

tig).

Entsprechend erfolgt eine differenziertere Einschatzung der Ressourcen der Ratsuchenden (Patien-
tinnen und Patienten sowie deren Angehdrige), ihres Unterstitzungsbedarfs sowie die Erfassung von
personlichen Einstellungen und Motivationen im Zusammenhang mit den zu bearbeitenden Proble-
men. Das Beratungsgesprach erfasst neben Beratungsbedarfen auch Praferenzen fiir die moégliche
Losungen und Hilfeleistungen in Bezug auf die geduRerten Beratungsbedarfe. (Ansen 2012, S 151).

Dabei werden die verschiedenen inhaltlichen Aspekte einer Beratung (medizinische Basisinformation,
psychische und soziale Schwerpunkte) fokussiert. Die Bedarfserhebung wird in Form eines Assess-
ments als partizipativer Prozess ausgestaltet, der intrapersonelle Ressourcen sowie interaktions-,
infrastruktur- und umfeldbezogene Aspekte gleichermalien berlicksichtigt.

Das Gespréach wird nach Abwagung des Nutzens und bei Zustimmung der Patientin/des Patienten ggf.
durch standardisierte Instrumente und unter Hinzuziehung vorhandener Patienteninformationen
erganzt. Im Rahmen der Erhebung und der Auftragsklarung unterstitzen validierte Instrumente das
Erkennen psychischer Storungen. Beispiele flr solche Instrumente sind das Distress-Thermometer
(DT), das Hornheider Screening-Instrument (HSI), der Fragebogen zur Belastung von Krebspatienten
(FBK-10). Unterstiitzend wirkt auch die Erfassung der Lebensqualitat bei langfristigen Beratungsbe-
ziehungen.

2.2.2.3 Beratungsplanung

Nach Auftragsklarung wird analysiert, wie viel Zeit und welche inhaltlichen Schwerpunkte die einzel-
nen Interventionen zur Auftragserfiillung haben. Dazu gehort die Einschatzung, wie hoch der Auf-
wand ist, gewiinschte medizinische Basisinformationen zu vermitteln oder zu erldutern, wie umfang-
reich das Durchfihren von Interventionen bei psychischen Belastungssituationen oder auch wie
komplex das Einleiten von Hilfsmalnahmen bei sozialen Bedarfen ist.
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Zu Beginn eines Folgegesprachs wird die bisherige Zieldefinition und Auftragsausrichtung mit der Ist-
Situation der/ des Krebserkrankten abgeglichen und der organisatorische und inhaltliche Beratungs-
prozess entsprechend angepasst.

2.2.2.4 Umsetzung der Beratung

Nachdem der Prozess der Auftragsklarung und das weitere Vorgehen geplant sind, wird die Beratung
durchgefiihrt. Dabei wird zu Beginn einer Beratung aber auch im Verlauf derselben in einem kontinu-
ierlichen Prozess der Ist-Stand der an Krebs erkrankten Person oder ihrer Angehérigen mit dem ge-
meinsam festgelegten Ziel abgeglichen. Bei Bedarf und nach Absprache mit der Patientin/dem Pati-
enten wird dieses erneut angepasst.

So kann sich nach Beendigung eines Beratungsgespraches ergeben, dass eines oder mehrere weitere
Gespréache zur Zielerreichung notwendig sind. Diese werden zusammen mit der/dem Krebserkrank-
ten geplant.

Grundlage des Beratungsgespraches ist der Aufbau eines Vertrauensverhaltnisses zwischen der Pati-
entin/dem Patienten bzw. der Angehdrigen/dem Angehorigen. Die/der Ratsuchende kann auf dieser
Basis ihre/seine Fragen und Note adressieren. Die Beraterin/der Berater unterstiitzt den Austausch
durch Nachfragen, um ein vollstandiges Bild zu den Bediirfnissen in den verschiedenen Bereichen
(medizinische Basisinformation, psychische und soziale Aspekte, Netzwerkfunktion) zu erhalten und
priorisieren zu kénnen. Dabei lasst sie/er sich, stets auf ihre/seine fachliche Kompetenz und Berufser-
fahrung zuriickgreifend, von den Antworten und Reaktionen der/des Ratsuchenden leiten.

Neben der Vermittlung von konkreten Informationen, Inhalten oder Hilfestellungen wird die/der
Ratsuchende unterstitzt, eigene Ressourcen zu starken, Belastungssituationen zu bewaltigen und
eine Sicherheit in die eigene Lebenskompetenz zurlickzugewinnen.

Konkrete Themen wie ,Hilfen bei der Krankheitsbewaltigung”, , Praktische Hilfen“ und ,Hilfen bei
Problemen im sozialen Umfeld“ werden von mehr als der Hélfte von befragten Sozialarbeiterinnen
und Sozialarbeitern im Akutkrankenhaus als ,haufige” oder ,,sehr haufige” Inhalte der Beratung ge-
nannt.

Die Unterschiede der Themeninhalte zwischen Akut- und Rehakliniken sind naturgemaR besonders
groR bei den Themen ,,AHB/Anschlussrehabilitation”, ,Frihrehabilitation” und ,,geriatrische Rehabili-
tation“, aber auch bei den Themen , Kurzzeitpflege”, ,Langzeitpflege”, , hdusliche Pflege” und , Hos-

“«

piz“.

Bei Bedarf werden auch im weiteren Beratungsverlauf zusatzlich bestimmte Instrumente wie
standardisierte Fragebdgen angewandt, um bei der Zielanpassung fundierter vorgehen zu kdnnen.

Das Beratungssetting ist so gewahlt, dass die Privatsphadre gewahrt bleibt und dem sich zu entwi-
ckelnden Vertrauensverhaltnis nicht entgegensteht (ansprechende Atmosphare, entspannte Sitzmog-
lichkeit, Schutz vor Unterbrechungen, Ruhe, etc.). Die ausgetauschten Gesprachsinhalte unterliegen
der Schweigepflicht.
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2.2.2.5 Verweisung / Weiterleitung an andere Versorgungsakteure / Netzwerkarbeit

Beratungs- und Unterstlitzungsangebote, die den unter Punkt 2.1 skizzierten unterschiedlichen und
zum Teil komplexen Problemlagen und Bedarfen von Krebskranken und ihren Angehérigen Rechnung
tragen, liegen in der Zustandigkeit verschiedener professioneller und ehrenamtlicher Akteure bzw.
Institutionen. Diese sind entweder krebsspezifisch ausgerichtet, wie z. B. Krebsberatungsstellen und
krebsbezogene Selbsthilfestrukturen, oder aber krankheitsunspezifisch aufgestellt, wie z. B. die Un-
abhidngige Patientenberatung Deutschland gGmbH (UPD), Rentenversicherungstréager, Schuldnerbe-
ratungen, Ehe- und Familienberatungsstellen oder andere ambulante und/oder stationéare soziale
Dienste. Ein Review zur Rolle der Sozialen Arbeit als "Patient Navigators" beschreibt auf einer insge-
samt kleinen Studienlage positive Effekte von Koordinations- und Uberleitungsfunktionen der Sozial-
arbeit in den Bereichen Adhéarenz, Patientenzufriedenheit, geringere Behandlungskosten, emotiona-
les Wohlbefinden und Funktionsstatus (Browne et al. 2015).

Im Rahmen einer Befragung von Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeitern sowie Sozialpddagoginnen

und Sozialpadagogen im Gesundheitswesen (Adolph, Haupt, Kramer 2014) konnte die Relevanz die-
ses Funktionsbereiches fir die Netzwerkfunktion zu den verschiedenen ambulanten Versorgungsbe-
reichen gezeigt werden.

Je nach Schwerpunktsetzung des Beratungsbedarfes ist eine enge Kooperation und Vernetzung mit
behandelnden Arztinnen/Arzten, niedergelassenen Psychotherapeutinnen/Psychotherapeuten,
Selbsthilfegruppen, Pflege- und Sozialdiensten, anderen Fachinstitutionen, Kostentragern etc. dabei
unabdingbar. Diese Verbindungen mussen nicht nur aktiv vorgehalten werden, um bedarfsentspre-
chend zeitnah vermittelt werden zu kénnen, es muss auch die fachliche Beratungskompetenz vorlie-
gen, um den Bedarf zur Einbindung bzw. Weitervermittlung festzustellen und einzuleiten.

In den ambulanten Beratungsstellen geschieht dies zumeist (bei den Beratungsstellen der Landes-
krebsgesellschaften auf Basis einer Selbstverpflichtung (9. Leitsatz der ,Zehn Leitsatze der Landes-
krebsgesellschaften zur Krebsberatung”), wenn entsprechende Angebote fiir die Ratsuchenden oder
ihre Angehorigen erreichbar sind.

2.2.3 Bestandsaufnahme der Beratungsqualitdt
2.2.3.1 Strukturqualitat

Durch vergleichsweise kurze stationare Verweildauern und die z. T. lange ambulante onkologische
Behandlung und Nachsorge entlang des Krankheitsverlaufes von Krebspatientinnen und Krebspatien-
ten kommt der psychosozialen Versorgung im ambulanten Bereich — ankniipfend an die stationdre
Versorgung — eine wichtige Aufgabe zu. Denn auch wenn die von der Deutschen Krebsgesellschaft
(DKG) zertifizierte Krebszentren laut den Zertifizierungskriterien garantieren missen, dass fir jeden
Patienten die Moglichkeit der Beratung durch den Sozialdienst gegeben ist, kollidiert dies in der prak-
tischen Umsetzung jedoch mit folgendem:

Zum einen ist nicht sichergestellt, dass Patientinnen und Patienten, die ambulante Therapien durch-
flhren, in allen Zentren einen regelhaften Zugang zu Beratungsleistungen der Sozialdienste und der

psychoonkologischen Diensten erhalten.
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Zum anderen sehen die Zertifizierungskriterien bisher nur vor, dass eine Sozialarbeiterin / Sozial-
padagogin fur die Beratungstatigkeit in einem Zentrum zur Verfigung stehen muss, ohne dass dabei
der Proporz zwischen Bedarf seitens des Patienten und der Abdeckung durch ausreichend vorhan-
denes Personal beriicksichtigt wird (Vesely 2016a und 2016b).

Um dem wachsenden Beratungsbedarf Krebserkrankter und ihrer Angehorigen gerecht zu werden,
ist die Zahl der durch vor allem von gemeinnitzigen Tragern eingerichteten psychosozialen Krebsbe-
ratungsstellen Gber viele Jahre stetig, aber nur langsam gewachsen. Laut Verzeichnis des Krebsinfor-
mationsdienstes des Deutschen Krebsforschungszentrums in Heidelberg existieren bundesweit der-
zeit 153 Krebsberatungsstellen (Stand 2. Méarz 2016). Diese sind mehrheitlich in der Tragerschaft der
Landeskrebsgesellschaften; einige werden von privaten oder frei gemeinnitzigen Tragern vorgehal-
ten. Im Verhéltnis zur Anzahl der Krebsneuerkrankungen pro Jahr (Robert Koch-Institut, RKI), den 5-
Jahrespravalenzen (RKI) und den neueren Erkenntnissen zum Beratungsbedarf (Mehnert et al, 2014)
wird dieses Angebot jedoch nach wie vor als zu gering erachtet, um den Beratungsbedarf suffizient
decken zu kdnnen. Um eine exakte Kalkulation dazu zu erstellen, fehlt es jedoch noch an einer Struk-
turerhebung (siehe NKP, HF2, Ziel 9, und Ziel 11b MalRnahmen, Kap. 3). Die Ausschreibung fiir eine
solche Strukturerhebung in Form einer Bestandsaufnahme zur psychoonkologischen Versorgung in
Deutschland wurde vom Bundesministerium fir Gesundheit (BMG) initiiert. Neben der Bestandsauf-
nahme soll zusatzlich eine Analyse der Versorgungsdichte durchgefiihrt werden, damit die spateren
Ergebnisse des Vorhabens in eine moglichst belastbare Entscheidungsgrundlage zur weiteren Ausge-
staltung der psychoonkologischen Versorgung miinden kdonnen. Die Ausschreibung wurde am 17.
Dezember 2015 durch den DLR Projekttrager (Deutsches Zentrum fiir Luft- und Raumfahrte. V. /
Gesundheitsforschung) im Internet veroffentlicht.

Auf die Ausschreibung gingen mehrere Angebote ein; ein geeigneter Projektnehmer konnte dabei
gefunden werden. Nach abgeschlossenem Vergabeverfahren hat das Vorhaben am 01.08.2016 be-
gonnen — die Laufzeit betrdgt 24 Monate. Ergebnisse sind entsprechend friihestens im Laufe der
zweiten Jahreshalfte 2018 zu erwarten.

Darliber hinaus hat das BMG im Rahmen seines Forderschwerpunktes ,,Forschung im Nationalen
Krebsplan“ u. a. drei Projekte zum Themenbereich ,Psychosoziale/psychoonkologische Unterstit-
zung von Krebspatientinnen und -patienten” gefordert:

e P-O-LAND - Psychoonkologische Versorgung im landlichen Raum: Vergleich zweier Regionen
mit unterschiedlichen Versorgungsmodellen (Uni Heidelberg)

e EPAS — Evaluation eines elektronischen psychoonkologischen adaptiven Screeningprogramms
zur Erfassung psychischer Belastungen und psychosozialer Unterstiitzungsbedirfnisse bei
Krebspatienten (Uni Hamburg)

e Stepped Care — Optimierung psychoonkologischer Versorgung durch gestufte Vermittlung
(Uni Mainz)

Die Ergebnisse samtlicher 13 Vorhaben aus dem o. g. Férderschwerpunkt des BMG wurden der
Fachoffentlichkeit bei einer Abschlussveranstaltung am 18./19. Mai 2016 in Berlin vorgestellt und
erstmals diskutiert. Weitere Diskussionen in den Gremien des NKP sind geplant im Hinblick auf die
Verwertbarkeit der Projektergebnisse fiir die weitere Ausgestaltung der Krebsversorgung in Deutsch-
land.

19



Da auf die oben geschilderte Gesamtthematik im Ziele-Papier 9, HF 2 des NKP, bereits ausfihrlich
eingegangen wurde, wird dieser relevante Aspekt in diesem Ziele-Papier nicht weiter behandelt.

2.2.3.2 Prozessqualitat

Die bei der psychosozialen Beratung inhaltlich erbrachten Leistungen werden mit folgender Zielset-
zung erbracht:
e unterstiitzen bei der Uberwindung psychischer Probleme und Krisen
e stdrken der individuellen psychischen Bewaltigungskompetenzen
e stdrken der sozialen Ressourcen in der Krankheitssituation, insbesondere der Kommunikation
zwischen Partner/in und in der Familie
e sichern der gesellschaftlichen Teilhabe
e helfen bei der ErschlieBung von Versorgungsleistungen und weiterflihrenden Versorgungsan-
geboten, z. B. Selbsthilfe(-gruppen), Facharztinnen/Facharzten, Psychotherapeutin-
nen/Psychotherapeuten, Amtern, Palliativeinrichtungen, zu denen vermittelt werden kann
(Lotsenfunktion). Dies geschieht in enger Kooperation und Vernetzung mit anderen Leis-
tungserbringern.

Zur Qualitat des Beratungsprozesses gehort, dass in jedem Beratungsgesprach die Ist-Situation mit
der Zielabsprache abgeglichen und gepriift wird, wie weit das bisherige Vorgehen der Zielerreichung
gedient hat (siehe Kap. 3.1.3.1 bis 2.1.3.4). Das Ergebnis wird dokumentiert. Wird festgestellt, dass
ein Fortschritt nicht wie geplant erfolgte oder die Entwicklung in eine andere Richtung fortgeschrit-
ten ist, muss die Beratung entsprechend angepasst werden.

Um dies leisten zu kdonnen, wird derzeit in den existierenden Beratungsstellen unterschiedlicher Tra-
ger Fachpersonal mit entsprechender Expertise (durch eine Psychoonkologische Weiterbildung,
durch Berufserfahrung, durch das urspringliche Studium) vorgehalten. Aufgrund der knappen finan-
ziellen Ressourcen ist derzeit allerdings nicht in allen Beratungsstellen die Vorhaltung multiprofessio-
neller Qualifikation (siehe 2.3.3.2) moglich.

2.2.3.3 Ergebnisqualitat

Die Wirksamkeit psychoonkologischer Interventionen hinsichtlich der Reduktion psychischer Belas-
tungen wie Angste und Depressivitat und der Verbesserung der Lebensqualitit gilt inzwischen als gut
belegt. Zur Wirksamkeit psychosozialer Beratung gibt es bisher nur wenige Studien. Diese For-
schungsarbeiten zeigen eine Verringerung von psychosozialen Belastungen (Goerling et al., 2010;
Manne et al., 2008, 2007; Blum et al., 2006), eine Verbesserung des Selbstwertgefiihls und der
Krankheitsverarbeitung (Ramsay et al., 2007; Duffy und Gillig, 2003), eine Verbesserung der Paar-
/Familienbeziehung (Thastum, et al., 2006; Kuijer et al., 2004) sowie die Verringerung von Informati-
onsdefiziten (Goerling et al., 2010). Eine neuere Studie aus dem Begleitforschungsprojekt des Forder-
schwerpunkts ,Psychosoziale Krebsberatungsstellen” der Deutschen Krebshilfe e.V. (DKH) hat die
Ergebnisqualitat der geforderten Krebsberatungsstellen erfasst und kommt zu dem Schluss, dass die
Uberwiegende Mehrheit der Ratsuchenden von der Beratung insgesamt deutlich profitiert hat (Ernst
et al., 2014). (Quelle: S3-Leitlinie Psychoonkologie, Onkologisches Leitlinienprogramm).
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Ein Review zu den Effekten der Lotsenfunktion (Patient Navigation) durch Sozialarbeiterinnen und
Sozialarbeiter (Browne u.a. 2015, S. 162) zeigt positive Effekte flr verschiedene Outcomes, darunter
,adherence”, , better quality of life and physical functioning”, , lower health care costs” u.a.

Die Psychosoziale Beratung zeigt eine Wirksamkeit in folgenden Bereichen (S3-Leitlinie ,,Psychoonko-
logische Diagnostik, Beratung und Behandlung von erwachsenen Krebspatienten®):

e Verringerung von psychosozialen Belastungen

e Verbesserung der emotionalen Gesundheit,

e Reduktion von Depression und/oder Angst

e Unterstitzung der Krankheitsverarbeitung und Verbesserung der Lebensqualitat

e Verbesserung der Paar-/Familienbeziehung

o Verbesserung des Selbstwertgefiihls

e Verringerung von Informationsdefiziten

Andere (z. B. zwei vom BMG geférderte Studien — EPAS und Stepped Care (s. S. 19)) konnten keine
langerfristigen Unterschiede (nach 3 bzw. 6 Monaten) bzgl. psychischer Belastung und Lebensqualitat
zwischen Krebskranken mit besonderer Intervention im Vergleich zur Routineversorgung zeigen. Die
Griinde hierfir sind unklar.

2.2.4 Ist”- Situation Beratungs- und Unterstiitzungsangebote der Selbsthilfe - Selbsthilfe als
Anbieter von Unterstiitzung und Beratung

Seit den 70er Jahren des 20. Jahrhunderts haben sich sowohl auf Bundesebene als auch regional
zahlreiche Selbsthilfe-Initiativen fir krebskranke Menschen und ihre Angehorigen entwickelt. Sie sind
keine Leistungserbringer wie die Berufsgruppen im professionellen Behandlungs- oder Unterstiit-
zungssystem. Die Krebs-Selbsthilfe stellt ein eigenes Angebot an psychosozialer Unterstiitzung dar,
welches gepragt ist durch Gleichbetroffenheit, Glaubwirdigkeit und ehrenamtliches Engagement.
Geleitet wird dieses Angebot von der Uberzeugung, dass ein Mensch, der selbst die kdrperlich, geis-
tig und emotional herausfordernden Erfahrungen mit einer Krebserkrankung gemacht hat, durch sein
Erleben, sein erworbenes Wissen und sein Beispiel fiir andere Betroffene einen wertvollen Beitrag
leisten kann, das Leben weiterhin oder wieder in die eigenen Hande zu nehmen.

Zentrales Thema der Selbsthilfe ist das , Leben mit Krebs” bzw. ,Leben mit den Auswirkungen der
Krebserkrankung®”. Die Organisation und Unterstiitzung von Moglichkeiten des Gesprachs- und Erfah-
rungsaustausches fiir Gleichbetroffene (z. B. in regionalen und lokalen Gruppen), die Information
betroffener Menschen und ihrer Angehdorigen sind Schwerpunkte des Angebotes von Selbsthilfe-
gruppen. Selbsthilfeangebote haben den Vorteil, nicht dem ambulanten oder stationaren Sektor zu-
zugehoren. Sie sind davon unabhangig und ehrenamtlich tatig. Das bedeutet, dass das Angebot
neben dem innerhalb der etablierten Sektoren auch auRerhalb dieser Strukturen fiir jeden Betroffe-
nen zuganglich ist — unabhangig davon, ob sie oder er sich in einer Therapie befindet oder diese
schon langer zurickliegt.

Krebs-Selbsthilfe entzieht sich aufgrund der Ehrenamtlichkeit des Angebotes einer konkreten Ist-Soll-
Erfassung im Sinne einer Leistungsdefinition, wie dies fiir den professionellen Bereich moglich ist. Das
Spezifikum der Krebs-Selbsthilfe ist, dass an Krebs erkrankte Menschen bereit sind, sich freiwillig und
unentgeltlich fir andere Gleichbetroffene zu engagieren. Krebs-Selbsthilfe ist weder im Selbstver-
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standnis noch im formalen Gesundheitssystem ein , Leistungserbringer”. Selbsthilfeangebote kénnen
daher nicht verordnet werden, sondern nur empfohlen und vermittelt werden. Dies bedeutet, dass
das Wahrnehmen von Selbsthilfe-Angeboten davon abhéangig ist, dass und wie die Angebote Uber
Versorgungs-Netzwerke zuganglich gemacht werden.

Dennoch wird im Kapitel der ,,Ist”- Beschreibung aufgezeigt, wie sich die Situation der Selbsthilfe im
Versorgungsprozess derzeit darstellt und im Kapitel der ,Soll“- Abhandlung, wie sie zur besseren
Unterstiitzung der Patientin/des Patienten wiinschenswert ware.

Positiv hat sich in den letzten Jahren die Kooperation mit der Krebs-Selbsthilfe als Unterstiitzer im
Bereich der Beratungsangebote entwickelt.

Es gibt Defizite bei der Konzeptentwicklung und bei der Umsetzung von MaRnahmen, die eine Konti-
nuitat der psychosozialen Beratung von Betroffenen auch beim Wechsel von einem Versorgungssek-
tor in einen anderen garantiert. Dies betrifft besonders eine systematische ,,Uberleitung” der Be-
troffenen mit psychosozialem Beratungsbedarf aus der stationdaren Akutbehandlung und Rehabilita-
tion in die ambulante Beratung. Eine Einbindung der Selbsthilfe in dieser Uberleitungsphase ist nicht
durchgangig gegeben.

Die Unterstilitzungsangebote der Krebs-Selbsthilfe gibt es auf verschiedenen Ebenen: So existieren
rein ortlich oder regional titige Gruppen neben auf Bundes- und/oder Landesebene organisierten
Strukturen, die ebenfalls meist Angebote auf regionaler Ebene anbieten. Fiir den Austausch der Be-
troffenen untereinander nutzt die Krebs-Selbsthilfe zusatzlich digitale Medien (u. a. Internet), insbe-
sondere, wenn die Seltenheit der Erkrankung oder schwerwiegende Folgen wohnortnahe Kontakte
und die Bildung regionaler Strukturen erschweren.

Die meisten der auf Bundesebene tatigen Krebs-Selbsthilfeorganisationen konzentrieren sich auf
bestimmte Krebserkrankungen und daraus resultierende Therapiefolgen oder langfristig bestehende
Behinderungen sowie auf die Erleichterung der Teilhabe an der Gesellschaft fur die Betroffenen.

Die Organisationen verfligen so lber ein groRes spezifisches Erfahrungs- und daraus resultierendes
Versorgungswissen. Dieses wurde von ihnen in den vielen Jahren ihres Bestehens zusammengetra-
gen und aufbereitet. Es wird sowohl betroffenen Menschen und ihren Angehdorigen als auch Fach-
gruppen im Gesundheitswesen in schriftlicher Form, in Vortrdagen, Gesprachen oder in Gremienarbei-
ten zur Verfligung gestellt. Insofern ist Interessenvertretung kein Selbstzweck, sondern wirkt sich
positiv auf die Versorgung erkrankter Menschen aus.

Bundes- und Landesverbande von Krebs-Selbsthilfeorganisationen tragen Sorge dafiir, dass Unter-
stitzungsangebote ihrer jeweiligen Organisation verladsslich und in guter Qualitat iberall in Deutsch-
land genutzt werden konnen. Neben der Aufbereitung von Informationen und der Erstellung von
spezifischem Informationsmaterial kimmern sie sich um die Unterstiitzung und Weiterentwicklung
der ortlichen und regionalen Angebote sowie um die Schulung und Unterstiitzung der ehrenamtlich
aktiven Mitglieder, die vor Ort in der unmittelbaren psychosozialen Unterstiitzung gleichbetroffener
Menschen und ihrer Angehorigen mitwirken. Die Erfahrungen einzelner Betroffener und die Riick-
meldungen der ehrenamtlich Aktiven flieBen in den Zentralen der Verbande zusammen. Gesammelte
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Erfahrungen erganzen oder korrigieren so bisheriges Wissen, welches dann aktualisiert und aufberei-
tet fiir die weitere Nutzung zur Verfligung gestellt wird.

Selbsthilfe wird auch zunehmend in den Versorgungsprozess einbezogen, da das spezifische Wissen
von Selbsthilfeorganisationen und Betroffenen eine hilfreiche Ergdnzung zum professionellen Wissen
darstellt, um gute Versorgung anbieten zu kénnen. Diese Einbeziehung erhielt 2003 durch das Gesetz
zur Modernisierung der Gesetzlichen Krankenversicherung (GMG) eine neue Legitimation und ent-
sprechendes Gewicht durch die dort verankerten Beteiligungsrechte fir Patientenvertreter/innen
und die Position eines Patientenbeauftragten der Bundesregierung (§§ 140f, 140g und 140h SGB V).
Durch die Uber die Zertifizierungskriterien der Deutschen Krebsgesellschaft fest verankerte Mitwir-
kung der Krebs-Selbsthilfe in der stationdren Versorgung von zertifizierten Krebszentren haben Pati-
entinnen und Patienten friihzeitig die Moglichkeit, Kontakt zur Krebs-Selbsthilfe und einzelnen
Gleichbetroffenen aufzunehmen — eine wertvolle Unterstiitzung Betroffener, welche im ambulanten
Sektor noch unterentwickelt ist.

Ein ganz entscheidendes Merkmal ist, dass die Qualitat der Inhalte und ihrer Umsetzung durch die
Selbsthilfe selbst definiert wird. Es gibt keine generellen Festlegungen dazu, da diese auch von histo-
rischer verbandlicher Entwicklung, gewachsenen Strukturen und den sie tragenden Menschen ab-
héngig sind. Dennoch wurden durch einige Krebs-Selbsthilfeorganisationen eigene verbandliche Posi-
tionspapiere entwickelt, in denen das Selbstverstandnis der jeweiligen Organisation(en) beschrieben
und fir Interessierte wie fiir die Fordermittelgeber erkennbar ist.

Auch Krebs-Selbsthilfegruppen, die nicht zu einer Selbsthilfeorganisation gehoren, kdnnen bei allge-
meinen Anliegen und Belastungen zum Thema , Leben mit Krebs“ hilfreich sein. Sie verfiigen aber oft
nicht Gber den breiten Wissens- und Erfahrungsschatz, der in den Krebs-Selbsthilfeorganisationen
und ihren Untergliederungen verfiigbar ist.

Neben professioneller Hilfestellung durch Psychologinnen/Psychologen, Sozialarbeiterinnen/ Sozial-
arbeiter, Seelsorgerinnen/Seelsorger usw. hat sich die Unterstiitzung durch erfahrene Gleichbe-
troffene bewahrt. Diese kénnen bei Gesprachen aus eigenem Erleben in Verbindung mit dem breiten
Erfahrungshintergrund der sie stiitzenden Krebs-Selbsthilfeorganisation kompetent Auskiinfte zu
Fragen des Lebens mit der Krankheit, den Therapien und moglichen Therapiefolgen geben. Als selbst
betroffene Menschen kdnnen sie zudem am eigenen Beispiel Gleichbetroffenen lberzeugend vermit-
teln, dass auch mit der Erkrankung, mit Therapien und moglichen Folgen und Nebenwirkungen ein
Leben mit hoher Lebensqualitdat immer noch mdglich ist. So kann Zuversicht vermittelt werden.

23 ,Soll” - Anforderungen an professionelle psychosoziale Beratung

Psychosoziale Beratung soll Krebspatientinnen und -patienten und ihren Angehdrigen sowie Perso-
nen des sozialen Umfelds in allen Phasen der Erkrankung bedarfsgerecht (zeitnah und inhaltlich an-
gepasst) angeboten werden. Im Verlauf der verschiedenen Erkrankungsphasen (Diagnosestellung,
Therapie, Remission, Progredienz, Ubergang von Kuration zu Palliation, terminale Phase) sind immer
wieder Anpassungsleistungen notwendig, die fir die verschiedenen Aspekte (medizinisch informativ,
psychisch, sozial) wiederholt Beratung und Begleitung erforderlich machen kénnen (siehe hierzu Kap.
2.1und 2.2).
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In zunehmendem Mal3e sind Verbesserungen der Heilungsraten bei Krebserkrankungen zu verzeich-
nen. Gleichzeitig bewirkt die Chronifizierung von Krebserkrankungen zunehmende Morbiditat, die
Zunahme an Zweiterkrankungen und ggf. lebenslang wirkenden Folgeschaden. Die Auswirkungen
sind dabei nicht auf die Somatik begrenzt, sondern kdnnen, wie unter 2. beschrieben, zusatzlich psy-
chische und soziale Probleme hervorrufen.

Durch problembezogene Hilfestellung (z. B. Entlastung, Stabilisierung, Unterstitzung bei Problemlo-
sung, instrumentelle Hilfe) und Aktivierung von intrapersonellen und sozialen Ressourcen sollen
krankheitsbedingte psychosoziale Belastungen reduziert sowie die Gefahr der Entstehung bzw. Chro-
nifizierung von psychischen Stérungen verringert werden. Psychosoziale Beratung soll Informations-
defizite und psychosoziale Belastungen, wie Angste und Depressivitit, signifikant verringern, das
psychische Befinden, die Lebensqualitat, das Selbstwertgefiihl und die Paar-bzw. Familienbeziehung
verbessern und die Krankheitsverarbeitung unterstitzen.

Die Anfordernisse an die psychosoziale Versorgung miissen der zunehmenden Komplexitat gerecht
werden. Neben der multidisziplindren fachlichen Expertise, die in einem Beratungssetting entspre-
chend vorgehalten werden muss (S3-Leitlinie ,,Psychoonkologische Diagnostik, Beratung und Behand-
lung von erwachsenen Krebspatienten”, 2014) und die entsprechend bei einem moglichen weiteren
Ausbau der Krebsberatungsstellen bericksichtigt werden sollte, kommt dem Ausbau von Netzwerken
Uber die Sektorengrenzen und die an der Versorgung beteiligten Professionen und Institutionen hin-
weg sowie der Selbsthilfe als nicht-professioneller Begleiter Krebserkrankter und deren Angehorigen
eine grolRe Bedeutung zu. Zwar wird dies in der Versorgungslandschaft aus dem operativen Bedarf
heraus weitestgehend gewahrleistet, jedoch gibt es hierzu keine standardisierte Methodik bzw. Vor-
gehensweise (z. B. vorgegebene Kooperation, Informationsmaterialien, die einem Krebserkrankten in
den verschiedenen Institutionen (Kliniken, Reha-Zentren, Ambulante Onkologische Praxen) mitge-
geben werden sollten). Hierzu sollten Standard Operating Procedures formuliert (SOP) werden und
Uber Selbstverpflichtungen der Beratungseinheiten, die von Patientinnen und Patienten nachlesbar
sein sollten, eingefiihrt und vorgehalten werden.

2.3.1. Bestandteile der psychosozialen Beratung

In der psychoonkologischen Beratung geht man bislang davon aus, dass die Beratungsbedarfe von
Krebserkrankten durchgéngig onkologisch spezifisch sind. Aus der Beratungsexpertise heraus kann
man jedoch davon ausgehen, dass dies nicht durchgangig so ist. Aus dieser Beratungsexpertise her-
aus ware es moglich, Bedarfe an Information, Beratung oder an Hilfsangeboten verschiedenen Stufen
zuzuordnen:

e dem Bereich der Beratung zu Erkrankungen im Allgemeinen

e dem Bereich der Beratung bei chronischen Erkrankungen und Behinderungen

e dem Bereich der spezifischen Problematik bei Krebserkrankungen.

Dabei konnen die Bereiche der psychosozialen Beratungsangebote zu Erkrankungen allgemein und
bei chronischen Erkrankungen/ Behinderungen einem ,unspezifischen Angebot” zugeordnet werden,
der Bereich der psychosozialen Krebsberatung hingegen dem ,spezifischen Angebot” zur Beratung
von Krebskranken und ihren Angehorigen. Diese Gliederung bedeutet nicht, dass die unspezifischen
Angebote untergeordnet oder unwichtig waren. Sie sind genauso relevant fiir Erkrankte, tiber eine
Ressourcenaktivierung, Lebens-Neuausrichtung in fiir sie oder ihn machbare Lebensformen zu fin-
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den, wie die spezifischen, auf die onkologische Erkrankung ausgerichteten psychosozialen Bera-
tungsangebote auch. Die Angebote der Selbsthilfe umfassen alle Stufen ohne, dass es einen geson-
derten Bedarf gibt, diese genauer einzuordnen, da es sich um ein begleitendes, andersartiges und
gleichgestelltes Angebot handelt (Stufenmodell s. Anhang 7.1). Untersuchungen dariiber, wie grol3
die jeweiligen Anteile in Beratungsangeboten sind und zu welchem Zeitpunkt des Krankheitsverlaufes
sie besonders nachgefragt werden, liegen derzeit noch nicht vor.

2.3.1.1 Information

Die medizinische Basisinformation sollte auf der Grundlage evidenzbasierter Kenntnisse erfolgen.
Dies geschieht groRtenteils unter Nutzung der Leitlinien und Patientenleitlinien des Onkologischen
Leitlinienprogramms3. Bei spezifischen Fachfragen wird auch die Vernetzung z. B. mit dem Krebsin-
formationsdienst (KID) oder zu gesundheitsinformation.de des IQWIG als Anbietern hochwertiger
gesundheitsbezogener und medizinischer Basis-Informationen genutzt. Im Ziele-Papier 11a ,Bereit-
stellung qualitativ hochwertiger Informationen” (HF 4 des NKP) wurden die Inhalte und die notwen-
digen Konditionen, um diese bereitstellen und vermitteln zu kénnen, dargelegt. Dies sollte durchgan-
gig so gehandhabt werden und liber eine Selbstverpflichtung zur ,Guten Praxis Gesundheitsinfor-
mation” (GPGI) dargelegt werden.

2.3.1.2 Beratungsgesprach als Intervention

Bei psychologischer Schwerpunktsetzung bezieht sich die psychosoziale Beratung auf psychische
Belastungen, die im Zusammenhang mit der Krebserkrankung und ihrer medizinischen Behandlung
auftreten. Bei den aus der Beratung resultierenden Empfehlungen und bei der Vermittlung an wei-
terfihrende Dienste sollte grundsatzlich die Praferenz der Patientinnen und Patienten beriicksichtigt
werden. Die Grundlage fiir die Qualitat im Beratungsgesprach bildet die S3-Leitlinie ,,Psychoonko-
logie”; das entsprechend geschulte Fachpersonal in der Krebsberatung (Psychologen/-innen, Psycho-
therapeuten/-innen; Sozialpddagoginnen und Sozialpadagogen, Arztinnen und Arzte) kann dies ge-
wahrleisten.

2.3.1.3 Hilfsangebote

Bei sozialen Fragestellungen sollen entsprechend dem Bedarf Formen der Informationsvermittlung
zu Versorgungsangeboten, medizinische Basisinformation, sozialrechtliche Informationen, Methoden
der sozialen Einzelfallhilfe, des Case-Managements, instrumentelle Hilfen zur ErschlieBung von Sozial-
leistungen und Durchsetzung von Patientenrechten sowie - je nach Bedarfslage - die Weitervermitt-
lung an andere Fachdienste oder Institutionen zur Anwendung kommen. Das entsprechend geschulte
Fachpersonal in der psychosozialen Krebsberatung (Psychologen/-innen, Psychotherapeuten/-innen;
Sozialpddagoginnen und Sozialpddagogen, Arztinnen und Arzte) kann dies gewahrleisten.

3Die Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften e.V. (AWMF), die Deutsche
Krebsgesellschaft e.V. und die Deutsche Krebshilfe haben sich mit dem im Februar 2008 gestarteten ,, Leitlinienprogramm
Onkologie” das Ziel gesetzt, gemeinsam die Entwicklung und Fortschreibung und den Einsatz wissenschaftlich begriindeter
und praktikabler Leitlinien in der Onkologie zu fordern und zu unterstitzen.
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2.3.1.4 Lotsenfunktion/ Uberleitung zu spezialisierten therapeutischen und sozialen Angeboten

Zur Funktion der Ressourcenmobilisierung in der psychosozialen Beratung gehért die Ubernahme
von Netzwerk- und Lotsenfunktionen zur ErschlieBung von weiteren professionellen Versorgungs-
angeboten, von nichtprofessionellen Versorgungsangeboten der Selbsthilfe und sozialstaatlichen
Leistungen im Gesundheits- wie im Sozialwesen. Zuvor ist es notwendig, dass Uber eine spezifische
Kompetenz im onkologischen Bereich ermittelt wird, mit welchen Schwerpunkten verschiedene Be-
darfe ausgepragt sind, um dem entweder im eigenen Setting nachzukommen ober die Notwendigkeit
zu einer Weiterverweisung zu erkennen. Eine zertifizierte psychoonkologische Fortbildung sollte die-
se Kompetenz vermitteln, sofern sie Gber eine ausreichende berufliche Expertise noch nicht vorliegt.

2.3.2 Vorgehen
2.3.2.1 Zugang zur psychosozialen Beratung

In der Beratungstheorie unterscheidet man zwischen ,verordneten”, ,,angebotenen” oder vom Klien-
ten ,erbetenen” Beratungsanlassen (Widulle 2012), wobei in der Onkologie nur die beiden letzteren
relevant sind. Zwischen dem auf der einen Seite wahrgenommenen oder auch gemessenen Bera-
tungsbedarf (Mehnert, 2014) und dem Anteil der Krebspatientinnen und -patienten sowie von Ange-
horigen, die eine psychosoziale Beratung in Anspruch nehmen, besteht eine deutliche Diskrepanz
(Salmon et al. 2014, Clover et al. 2014), die bislang noch nicht durch Studien erklarbar ist.

Wegen der hohen Varianz der Lebenssituation im Krankheitsverlauf ist es notwendig, dass der Zu-
gang zur Beratung fiir an Krebs Erkrankte und ihre Angehorigen in jeder Phase des Krankheits-
verlaufes (s.0.) gewéhrleistet ist. Es kann nur bedarfsgerecht agiert werden, wenn das Angebot zeit-
nah erfolgt und in den verschiedenen Sektoren der Gesundheitsversorgung flachendeckend und
schnittstellenlbergreifend ermdoglicht wird.

Freiwilligkeit, Unabhangigkeit und Neutralitat sollten als Qualitatsmerkmale gewahrleistet sein. Zu-
satzlich sollte die Niedrigschwelligkeit im Sinne der einfachen Zuganglichkeit, Barrierefreiheit und
guten rdaumlichen und zeitlichen Erreichbarkeit erfllt sein. Sowohl der Zugang als auch die eigent-
liche Beratung kdnnen persoénlich vor Ort, persénlich-telefonisch und/oder in Textform (z. B. per E-
Mail) erfolgen. Aufgrund der mitunter krankheitsbedingten finanziellen Belastung von Krebspatien-
tinnen bzw. Krebspatienten sollte die psychosoziale Beratung ein fir sie und ihre Angehorigen kos-
tenfreies Angebot sein.

Flr besonders benachteiligte Gruppen — die haufig von sich aus spontan keinen Beratungsbedarf
auBern — sollten entsprechend zielgruppenorientierte Angebote mit moglichst geringen Barrieren fiir
die Inanspruchnahme bestehen. Hierzu gehdren Personengruppen mit niedrigem soziodkono-
mischem Status (niedrige Bildung, niedriger beruflicher Status, niedriges Einkommen), bestimmte
Migrantengruppen und Hochaltrige (Dierks 2009). Angebote, die rein auf ,,Kommstrukturen” setzen,
haben Probleme, diese Gruppen adaquat zu erreichen. Hinzu kommen geschlechtsspezifische Unter-
schiede im Nutzungsverhalten von Beratungsangeboten: Manner nutzen gesundheitliche Beratungs-
angebote in deutlich geringerem MaR als Frauen (Kolip und Hurrelmann 2002).

Auch der Sachverstandigenrat fir die Entwicklung im Gesundheitswesen weist in seinem Sondergut-
achten 2012 darauf hin, dass es bei der Weiterentwicklung von Informations- und Beratungsange-
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boten insbesondere notwendig ist, ,, Bevolkerungsgruppen mit niedrigem Health Literacy-Niveau be-
sondere Beachtung zu schenken und auf sie zugeschnittene, passgenaue Angebote zu entwickeln.
Dazu zdhlen — wie angedeutet — vor allem adltere Menschen bzw. ihre Angehdérigen, Menschen mit
niedrigem Bildungsgrad und geringen 6konomischen Ressourcen sowie Migrantinnen und Migranten.
Sie gehoren zugleich zu den so genannten schwer erreichbaren Zielgruppen und bedirfen daher be-
sonderer Formen und Strategien der Ansprache (SVR 2012, S. 115).

Neben der Problematik der zielgruppenspezifischen Ansprache gestaltet sich die Information und
Verweisung zu Beratungsangeboten aufgrund der sektorierten Gesundheitsversorgung komplex.

In der stationdren Akut-Versorgung (Sozialdienste und Psychoonkologische Dienste) und der Rehabi-
litation (Sozialdienste) sollten Beratungsangebote vorgehalten und ein Zugang dorthin erméglicht
werden (z. B. durch Informationsmaterialien). Zusatzlich sollte bereits im stationdren Setting auf am-
bulante Beratungsangebote hingewiesen werden. Der Hinweis auf ambulante Versorgungsangebote
ist besonders wichtig, weil ein GroRteil der onkologischen Erkrankungen im ambulanten Bereich di-
agnostiziert wird und langerfristig Erkrankte vor dem Hintergrund einer zunehmenden Chronifizie-
rung vorrangig auch im ambulanten Bereich behandelt werden.

Es ist anzustreben, dass nicht nur Kliniken Gber die Zertifizierung und Rehabilitations-Kliniken ver-
pflichtet werden, selbst Angebote vorzuhalten und zuséatzlich auf regional umliegende, ambulante
Beratungsstellen hinzuweisen, sondern auch ambulante Versorger (niedergelassene Onkologen, So-
zial- und Pflegedienste, die auf onkologische Patientinnen spezialisiert sind) in die Netzwerk-funktion
einzubeziehen und zu einer Information zu psychosozialen Beratungsangeboten zu verpflichten.

Ist die Patientin oder der Patient erst in Kontakt mit einer Beratungsstelle, findet die Unterstiitzung
durch eine Beratung in der Regel zeitnah und bedarfsgerecht statt.

2.3.2.2 Gemeinsame Zieldefinition des Beratungsprozesses/ Auftragsklidrung

Im Beratungsgesprach mit der/dem Krebserkrankten/ Ratsuchenden wird mithilfe der Patienten-
zentrierten Gesprachsfiihrung der Beratungsbedarf innerhalb der verschiedenen Themenschwer-
punkte (soziale Fragestellungen, psychische Belange, medizinisches Basisverstandnis) eruiert. Zusatz-
lich werden ggf. zur weiteren Klarung Instrumente, wie z. B. standardisierte Fragebdgen, hinzugezo-
gen. Sind fiir das einzelne Beratungsgesprach die verschiedenen inhaltlichen Schwerpunkte be-
stimmt, wird mit der/dem Krebserkrankten das weitere Vorgehen besprochen und die méglichen
Ziele fiir die jeweiligen inhaltlichen Schwerpunkte definiert. Daraus ergibt sich die gemeinsame Auf-
tragsklarung. (siehe Kap. 2.1.3.2). Im Verlauf der psychosozialen Beratung sollten diese Ziele anhand
des Behandlungsfortschritts stetig in der benannten Methodik Gberprift und gegebenenfalls abge-
andert und angepasst werden.

Beratungsstellen missen durch die vorgehaltene Fachkompetenz in der Lage sein, diese Prozesse zu
gewadhrleisten und durch Beratungsleitfaden bzw. SOPs (Standard Operating Procedure) darzulegen.
Dazu ist das Vorhalten von Multiprofessionalitat (s. 2.3.1.1-2.3.1.4) und spezifischer psychoonkologi-
scher Kompetenz notwendig. Ein Gberwiegender Anteil der durch Landeskrebsgesellschaften vorge-
haltenen sowie der durch die DKH finanzierten psychosozialen Beratungsstellen gewahrleisten dies.
Da ambulante Krebsberatung nicht zum Leistungsumfang der gesetzlichen Krankenversicherung ge-
hort bzw. Beratungsstellen Giberwiegend spendenfinanziert sind, bestehen Einschrankungen partiell
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im Bereich der Multiprofessionalitat, aber auch in der Angebotsdichte. Uber Netzwerkfunktionen ist
es teilweise moglich - und wird dann von den betroffenen Beratungsstellen auch geleistet -, den Be-
reich der nichtvorhandenen Multiprofessionalitat durch Kooperationen und Verweisungs-praxis aus-
zugleichen. Ein Ausgleich einer regionalen Unterversorgung ist hingegen bei Mangel an finanziellen
Mitteln nicht moglich. Fir Patientinnen und Patienten bedeutet dies, dass sie ggf. mehrere Anlauf-
stellen aufsuchen miissen, um die verschiedenen Aspekte ihres Beratungsbedarfs zu decken. Die
durch das BMG ausgeschriebene Bestandsaufnahme soll hier auch regionale Liicken aufzeigen (s.
2.2.3.1).

2.3.2.3 Beratungsplanung

Das fiir die Beratungsplanung erforderliche Leistungsspektrum umfasst neben der Erfassung der ver-
schiedenen Beratungsinhalte - Bedarf an medizinischem Basiswissen, psychische Belastungen und
Bedarf an sozialer Versorgung - die verschiedenen Leistungen wie Informationsvermittlung, psycho-
soziale Beratung und Krisenintervention, Psychoedukation, Entspannungs- und imaginative Verfah-
ren, Paar- und Familienberatung, Gruppenangebote, Langzeitbegleitung bei progredientem Krank-
heitsverlauf sowie aufsuchende Beratung immobiler Patientinnen und Patienten.

Eine Erfassung der psychosozialen Belastung und der individuellen psychoonkologischen Behand-
lungsbediirftigkeit sollte im friihen Krankheitsstadium und wiederholt im Krankheitsverlauf erfolgen.
Die Beratungsplanung ist in Abhangigkeit vom Krankheitsstadium, der Prognose und dem kérperli-
chen Gesundheitszustand der Krebspatientin/des Krebspatienten anzupassen.

Gehen die Beratungsbedarfe der/des Betroffenen tber die moglichen angebotenen Leistungen hin-
aus, ist eine Verweisungskompetenz notwendig. Dies bedeutet, dass die Beraterin bzw. der Berater
erkennen muss, wann eigene Ressourcen und Kompetenzen lberschritten sind und wann einem
vorhandenen Bedarf von aullen Uber die Netzwerkfunktion nachgekommen werden muss. Dies kdn-
nen z. B. medizinische, psychotherapeutische, pflegerische Leistungen oder Leistungen von Sozial-
diensten sein.

2.3.2.4 Umsetzung der Beratung

Bei sozialer oder sozialrechtlicher Schwerpunktsetzung stehen Probleme im Zusammenhang mit so-
zialer Unterstlitzung, geanderten Rollen in Familie und Freizeit, gesellschaftlicher Teilhabe, berufli-
cher Integration sowie der ErschlieBung und Koordination von Versorgungsleistungen im Fokus der
Beratung. Ausgangspunkt sollte eine Sozialanamnese und ein Erfassung des Versorgungsbedarfs in
diesem Bereich sein.

Bei verstarkter psychischer Belastung sollte hierauf das Beratungsangebot als Interventionsmalinah-
me zugeschnitten sein, und bei medizinischem Basis-Informationsbedarf sollte auf evidenzbasierte
Information zuriickgegriffen und diese vermittelt werden.

Grundvoraussetzung flr das Gewahrleisten von Qualitat in der Beratung ist, dass zu jedem Zeitpunkt

und situativ angepasst das geeignete Beratungsformat und der abgefragte Beratungsinhalt in ausrei-
chendem Umfang angeboten werden.
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Grundsatzlich sollte dabei patientenzentrierte Gesprachsfliihrung eingesetzt werden.

Wie bereits in den vorherigen Kapiteln beschrieben, muss dazu die notwenige Fachkompetenz des
Beratungspersonals in den verschiedenen Fachbereichen vorgehalten werden.

2.3.2.5 Verweisung / Weiterleitung an andere Versorgungsakteure / Netzwerkarbeit

In Netzwerken des Gesundheits- und Sozialwesens muss jeder professionelle Akteur — bei Erreichen
der eigenen Zustandigkeitsgrenzen — auch Lotse und Mittler zu erganzenden (komplementaren)
Diensten sein. Als zentrale Ansprechpartner in der psychoonkologischen Versorgung gilt dies insbe-
sondere fiir Beratungsstellen / Krebsberatungsstellen. Um die Leistungen anderer, anerkannter eh-
renamtlicher und professioneller Organisationen niederschwellig nutzbar zu machen, muss eine
kompetente Beratung die Zuweisung und Vermittlung zu diesen Einrichtungen gewahrleisten kén-
nen.

Daher sollte im ambulant-stationaren Bereich auf eine bessere Vernetzung im Sinne einer verstark-
ten Zusammenarbeit aller Gesundheitsberufe, weiterer professioneller Helfer/-innen sowie der
Selbsthilfe unter Nutzung der bestehenden, oben beispielhaft aufgefiihrten Strukturen hingewirkt
werden. Krebsberatungsstellen kénnen hier aufgrund ihrer Systemkenntnis als Knotenpunkte fungie-
ren und bei Bedarf Kompetenzen aus anderen Disziplinen hinzuziehen.

Auch wenn viele Beratungsstellen Uber diese Netzwerke verfligen und auch die notwendige Verwei-
sungskompetenz vorhanden ist, sollte Gberprift werden, ob dies durchgdngig der Fall ist und eine
Regelfinanzierung von dem Vorliegen einer beratungsstelleninternen Standard Operating Procedure
(SOP), einmal zum Training der Berater als auch zum Verweisungsprozess selbst, abhangig gemacht
werden sollte.

Krankheitsspezifische wie unspezifische Angebote sollten sich bei gegebener Qualitat miteinander
vernetzen und gegenseitig auf die jeweiligen Beratungsangebote verweisen.

2.3.3 Anforderungen an die Beratungsqualitdt

Psychosoziale Beratung sollte grundsatzlich niederschwellig, leicht zuganglich und kurzfristig verfug-
bar sein (siehe S3-Leitlinie ,,Psychoonkologie”). Sie sollte auBerdem bedarfsgerecht und zeitnah in
allen Phasen der Erkrankung angeboten werden. Durch vergleichsweise kurze stationadre Verweil-
dauern kommt der ambulanten psychoonkologischen Versorgung eine wichtige Aufgabe im Rahmen
der psychosozialen Versorgung zu. Psychosoziale Krebsberatungsstellen nehmen deshalb in der am-
bulanten psychoonkologischen Versorgung einen zentralen Stellenwert ein.

Eine schriftlich ausgearbeitetes Beratungs-Konzept (Beratungs-Leitfaden/ SOP) sollte in jeder Krebs-
beratungsstelle als Qualitatsmerkmal nachgewiesen werden. Dieses sollte zentrale Aussagen Uber die
Inhalte, Ziele und Arbeitsweisen der Fachkrafte enthalten. Das Konzept sollte auf dem Stand der
aktuellen wissenschaftlichen und evidenzbasierten Erkenntnisse in der Psychoonkologie sein und
regelmaRig aktualisiert werden. So wurden Uber eine Delphibefragung (Kuhnt et al. 2016) 119 Einzel-
kriterien benannt.
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2.3.3.1 Strukturqualitat

Strukturelle Begebenheiten miissen so sein, dass die Zielgruppe des Angebotes — krebskranke Men-
schen und deren Angehorige — zum bendtigten Zeitpunkt Zugang zum passenden Angebot findet
(Bedarfsdeckung). (Siehe hierzu S3-Leitlinie ,,Psychoonkologische Diagnostik, Beratung und Behand-
lung von erwachsenen Krebspatienten®).

Psychosoziale Beratung wird sowohl im stationdren (Krankenhaus, Reha-Kliniken) als auch im ambu-
lanten Setting (Krebsberatungsstellen, onkologische Schwerpunktpraxen) von verschiedenen, bereits
erwdhnten Berufsgruppen durchgefiihrt. Psychosoziale Beratung umfasst entsprechend dem indivi-
duellen Bedarf die medizinische Basisinformation, soziale und sozialrechtliche Inhalte und/ oder psy-
chologische Inhalte. Haufig sind mehr als ein Themenbereich Gegenstand der Beratung. Entspre-
chend sollte in Beratungsstellen eine den regionalen Krebsfallzahlen entsprechende, bedarfsgerechte
Stellenausstattung mit psychoonkologischen Fachkraften vorgesehen werden, damit Krebspatientin-
nen und -patienten und ihre Angehdrigen wohnortnah Zugang zu qualitatsgesicherten psychosozia-
len Versorgungsangeboten erhalten kénnen.

Durch vergleichsweise kurze stationare Verweildauern und die Chronifizierung des Krankheitsverlau-
fes von Krebspatientinnen und -patienten kommt den ambulanten psychosozialen Versorgungsstruk-
turen, anknipfend an die stationare Versorgung, eine wichtige Aufgabe zu.

Neben einer ausreichenden Menge an Beratungsangeboten missen daher etablierte Netzwerke vor-
handen sein, die die Patientin bzw. den Patienten je nach Bedarf iber die Sektoren hinweg an die
passende Beratungseinheit verweisen (siehe Kap 2.3.2.5).

Neben externen Strukturen sind intern fiir die psychoonkologische Betreuungstatigkeit geeignete
Raumlichkeiten vorzusehen, die eine ungestorte Beratung ermoglichen und atmospharische sowie
der Intimsphare der Patientin/ des Patienten angemessene Rahmenbedingungen erfillen. Ein barrie-
refreier Zugang sowie gute Erreichbarkeit sollten sichergestellt werden. Fiir Gruppenangebote sind
entsprechend geeignete und ausgestattete Gruppenrdume vorzuhalten. Innerhalb des professio-
nellen Beratungsteams sollten regelmaRige Fallbesprechungen oder Stationskonferenzen erfolgen.
Zielsetzung ist der wechselseitige Austausch von Informationen, Koordination und Planung der psy-
chosozialen Beratung.

2.3.3.2 Personelle Qualitatsanforderungen an die Beratung

Um das geschilderte Leistungsspektrum anbieten zu kénnen, ist ein multidisziplindres Team (S3-
Leitlinie ,,Psychoonkologische Diagnostik, Beratung und Behandlung von erwachsenen Krebspatien-
ten”, Seite 31) erforderlich: Sozialarbeiterinnen/ Sozialarbeiter, Sozialpddagoginnen/ Sozialpada-
gogen, Psychologinnen/ Psychologen, Psychotherapeutinnen/ Psychotherapeuten, Arztinnen/ Arzte
und je nach Angebotsstruktur weitere Berufsgruppen. Als Grundqualifikation fir die psychosoziale
Beratung sollte ein Abschluss eines Hochschulstudiums in den Fachern Medizin, Psychologie oder
anderen Fachern wie Sozialarbeit oder Pddagogik nachgewiesen werden. Neben der Grundqualifika-
tion ist eine zusatzliche zertifizierte psychoonkologische Fortbildung wiinschenswert.
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Innerhalb der psychosozialen Beratung missen die Leistungserbringer befahigt sein, die jeweils er-
forderlichen Aufgaben der Definition der psychosozialen Ziele des psychosozialen Beratungspro-
zesses, in der Auftragsklarung, der Beratungsplanung, der Umsetzung der Beratung und nach deren
Abschluss eine Evaluation durchzufiihren. Diese verschiedenen Aufgaben missen den Qualitatsstan-
dards entsprechend der S3 Leitlinie ,,Psychoonkologische Diagnostik, Beratung und Behandlung von
erwachsenen Krebspatienten”) gentigen.

Sie missen ebenfalls in der Lage sein, den Verdacht auf eine begleitende bzw. komorbide psychische
Erkrankung zu duRern, um Patientinnen und Patienten zur Diagnostik und ggf. Behandlung in psycho-
therapeutischer oder facharztlicher Versorgung zu motivieren und zu verweisen. In der Regel ist dies
durch die berufliche Qualifikation als Sozialarbeiterin/Sozialarbeiter, Sozialpaddagogin/ Sozialpada-
goge, Psychologin/ Psychologe und Arztin/ Arzt und entsprechender Berufserfahrung gegeben.

2.3.3.3 Prozessqualitat

Zur Sicherstellung der Prozessqualitat der psychoonkologischen Tatigkeit sollten folgende Aspekte
einheitlich in der Krebsberatung umgesetzt werden (siehe S3-Leitlinie ,,Psychoonkologische Diagnos-
tik, Beratung und Behandlung von erwachsenen Krebspatienten®, 2014):

e Assessment zur Erkennung und Erfassung psychosozialer Belastungen und des Versorgungs-

bedarfes

e Festlegung von Beratungs- oder Behandlungszielen

e Dokumentation der Leistungen auf der Basis eines geeigneten Systems

e patientenbezogene Berichterstattung

e externe Supervision

e interne und externe Vernetzung

AuRerste Relevanz hat die konstante Anpassung der Beratung an die Bedarfssituation der Patientin
bzw. des Patienten, wenn festgestellt wird, dass der sich entwickelnde Progress vom Beratungsplan
abweicht oder die Entwicklung in eine andere Richtung fortgeschritten ist. Dies erfordert hohe Kom-
petenz, Berufserfahrung und Flexibilitat des Beraters (siehe Kap. 2.3.3.2).

2.3.3.4 Ergebnisqualitat

Die Ergebnisqualitat wird bestimmt durch den Abgleich des nach Beratung erreichten Ergebnisses fiir
die Patientin/den Patienten mit dem anfanglich abgesprochenen Auftrag. Zusatzlich wird fir die ein-
zelnen Beratungsinhalte im medizinischen Basis-Informationsvermittlungsbereich und fur den psy-
chologischen und den sozialen Bereich tiberpriift, inwieweit die Patientin/der Patient bei der Uber-
windung psychischer Probleme und Krisen sowie der Starkung der individuellen Bewaltigungskompe-
tenzen unterstitzt werden konnte und in die Lage versetzt wurde, fir sich eigenstandig zu seiner
Zufriedenheit aktiv zu sein. Dies geschieht durch eine entsprechende Befragung.

Soziale Ressourcen miissen — angepasst an die Krankheitssituation — er6ffnet oder hinzugezogen
werden, insbesondere miissen das familidre Setting/ das Beziehungssetting in der Krankheitsphase
gestltzt und die gesellschaftliche und berufliche Teilhabe der Ratsuchenden gesichert werden.

Veranderungen zu diesen Bereichen sind nach jeder Beratung zu dokumentieren.
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Eine durchzufiihrende Dokumentation sollte eine systematische Basis- und Verlaufsdokumentation

der Kernmerkmale psychoonkologischer Interventionen enthalten und regelhaft und moglichst ein-

heitlich gefiihrt werden. Die zu dokumentierenden Kernmerkmale sind:

Indikation fir die psychoonkologische Beratung

Praferenz von Patientinnen und Patienten hinsichtlich weiterfihrender Angebote
Art der Belastung

Beratungsinhalte

Dauer und Anzahl der Kontakte

Angaben zum Ergebnis der Beratung bei Beratungsende

Art der Beendigung bzw. weiterfiihrende Vermittlung

Eine regelmalige interne und externe Supervision der psychosozialen Berater unterstiitzt den Pro-

zess, Qualitat zu erhalten und zu steigern. Sie dient der Optimierung der Behandlung, Entlastung und

Unterstitzung der psychoonkologischen Fachkrifte.

2.3.4

Selbsthilfe - Beschreibung eigener Entwicklungsziele

Die Kontaktaufnahme von Betroffenen zur Selbsthilfe erfolgt tGber die folgenden Wege:

unmittelbar/direkt,

durch die Vermittlung Gber Angehorige oder Freunde oder

mittelbar durch die Vermittlung tiber die am Versorgungs- und Behandlungsprozess beteilig-
ten Berufsgruppen.

Unmittelbar/direkt:

Durch Telefonanruf, E-Mail, Brief, Gruppentreffen, Gesprache bei Infostanden oder am
Rande anderer Veranstaltungen.

Fiir diese Art der Kontaktaufnahme ist die Eigeninitiative der Betroffenen erforderlich, denn
der erste Schritt zur konkreten Kontaktaufnahme mit einem (gleichbetroffenen) Menschen
aus der Selbsthilfe geht vom Betroffenen aus. Die dafiir nétigen Informationen werden tber
z. B. Zeitungen, Veranstaltungen oder das Internet gefunden.

Mittelbar:
a) Durch eigene ,zugehende” Angebote der Selbsthilfeorganisationen, z. B. bei Gesprachsange-

boten gerade fiir Neubetroffene in Akut- oder Reha-Kliniken durch besonders geschulte
Gleichbetroffene.

b) Angehdrige oder Freunde machen sich kundig und informieren oder motivieren zur Kontakt-

c)

aufnahme oder stellen selbst einen ersten Kontakt her.

Vertreter der am Versorgungs- und Behandlungsprozess beteiligten Berufsgruppen informie-
ren Patientinnen und Patienten und/oder vermitteln einen Kontakt zu einer 6rtlichen Gruppe
oder zu einem Bundesverband.

Im Einzelfall vermitteln sie den Kontakt zu einem konkreten einzelnen Gleichbetroffenen aus
der Selbsthilfe, z. B. im Rahmen des Gesprachsangebotes fiir Neubetroffene in Kliniken.
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Zielerreichung:

Selbsthilfe hat aus datenschutzrechtlichen Griinden und trotz der gesetzlich verankerten Patienten-
beteiligung in vielen Bereichen keinen direkten Zugang zu den Betroffenen. Damit die Informationen
und Angebote der Krebs-Selbsthilfe die Betroffenen erreichen, ist die Selbsthilfe darauf angewiesen,
dass von den Fachgruppen auf sie hingewiesen wird, dass sie empfohlen und dass an sie vermittelt
wird. Statt den Betroffenen selbst die Entscheidung zu liberlassen, was sie oder er liber die Hilfe
durch Gleichbetroffene zu welchem Zeitpunkt wissen mdchte, wird teilweise vorab durch professio-
nelle Berufsgruppen entschieden, welche Inhalte vermittelt werden. Damit wird der Patientin bzw.
dem Patienten die Moglichkeit genommen, selbst darliber zu entscheiden, ob sie bzw. er ein Selbst-
hilfeangebot wahrnehmen méchte. Den Betroffenen wird auf diese Weise eine friihzeitige Unterstit-
zungsmoglichkeit vorenthalten, was der partizipativen Entscheidungsfindung und der Miindigkeit der
Patientinnen und Patienten kontrar gegeniibersteht.

Eine Unterstiitzung durch Gleichbetroffene aus Selbsthilfegruppen/-organisationen muss standardi-
siert friihzeitig (Akutklinik) und wiederholt im weiteren Versorgungsprozesses angeboten werden.

Schon alleine der Hinweis auf eine Gesprachsmoglichkeit mit einem Gleichbetroffenen kann in der
Erkrankungssituation eine ermutigende Hilfe fiir einen Neubetroffenen darstellen. Eine direkte Emp-
fehlung oder bei Bedarf Vermittlung eines Gesprachspartners aus der Selbsthilfe durch den diagnos-
tizierenden/ behandelnden Arzt oder andere Fachgruppen stellen eine weitere Unterstitzung dar,
um eine mogliche Hemmschwelle zur Kontaktaufnahme zu senken. Da nach wie vor dieses Vorgehen
abhangig vom personlichen Engagement Einzelner am Versorgungsnetzwerk Beteiligten ist, besteht
auch hier Verbesserungsbedarf des Netzwerkes.

Die Anforderungen an die Krebs-Selbsthilfe sind kontinuierlich gewachsen. Sie kommen einerseits
von auBen: durch krebsbetroffene Menschen selbst, durch Férdermittelgeber, Politik, Gesetze, Dach-
verbande, andere verwandte oder konkurrierende Organisationen.

Andererseits stellen die Mitglieder der Selbsthilfeorganisationen selbst Anforderungen an ihre Orga-
nisation.

Selbsthilfe-Arbeit ist mit einem hohen MaR an Verantwortung verbunden, denn auch bei Ehrenamt-
lichkeit und Freiwilligkeit ist eine hohe Verlasslichkeit gefordert. Den gestiegenen Moglichkeiten und
Anforderungen gerecht zu werden, ohne die Grenze von Ehrenamtlichkeit zu Professionalitat zu
Uberschreiten, erfordert einen kontinuierlichen Analyseprozess innerhalb der Krebs-Selbsthilfe.

Daher sind fir die Gewahrleistung dieser Qualitdt entsprechende Voraussetzungen notwendig, wie
e die Anerkennung und Verbesserung des Stellenwerts der Krebs-Selbsthilfe-Arbeit in der
Fachwelt als eigenstandiger Bereich neben der professionellen Arbeit im Gesundheitssystem,
e eine ausreichende Unterstiitzung bei der Hilfe flir die Einzelnen als auch der Selbsthilfe-
Strukturen.
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3 VORSCHLAGE FUR DIE ENTWICKLUNG VON MASSNAHMEN

Um die, wie in den vorangegangenen Kapiteln dargelegt, aus Sicht der beteiligten Expertinnen und
Experten derzeit fir die Versorgung von Krebspatientinnen und -patienten sowie deren Angehdorigen
unzureichende Beratungssituation zu verbessern, werden verschiedene MaBRnahmen empfohlen, die
spezifisch auf die Bereiche

o Angebotsmenge und -vielfalt (Kap. 3.1)

e Zugang (Kap. 3.2)

e Qualitat (Kap. 3.3)

e Inhaltliche Weiterentwicklung (Kap. 3.4)

o Selbsthilfe (Kap. 3.5)
ausgerichtet sind:

3.1 MaRBnahmen zur Verbesserung der Erreichbarkeit durch eine Angebotsvermehrung

3.1.1 Priifung eines Ausbaus eines fliichendeckenden Netzes von (ambulanten) Beratungs- und
Hilfsangeboten auf Basis der Ergebnisse der Bestandsaufnahme und Analyse zur psychoon-
kologischen Versorgung in Deutschland

(siehe hierzu Ziel 9, MaBnahme 3a ,Verbesserung der auBerstationdren psychoonkologischen
Versorgung - Finanzierung und Qualitatssicherung von Krebsberatungsstellen”/ Ziele-Papier 9 (S. 18),
HF 2 des NKP)

> Umsetzungsakteure: BMG, Kostentrager (GKV, PKV, Rentenversicherung), Leistungserbringer,
DKG, DKH

Das vom BMG finanzierte Vorhaben hat am 01.08.2016 begonnen; die Laufzeit betragt 24 Monate.

3.2 MaBnahmen zur Verbesserung des Zugangs zu vorhandenen Beratungseinrichtungen

3.2.1 Optimierung der Nutzung bestehender Beratungs- und Hilfsangebote durch ein regelhaftes
Angebot von psychosozialer Beratung fiir alle Krebspatientinnen und -patienten, unabhén-
gig vom Behandlungssetting, sowie eine Konzeptentwicklung, die die regelhafte Vernet-
zung der in der Versorgung Beteiligten zum Ziel hat, und dessen Umsetzung

- Verweisung zu Angeboten intrasektoral:

e in Akutkrankenhdusern und Zentren auf regionale Beratungsangebote, in Reha- Ein-
richtungen, Krankenkassen und Krankenversicherungen (liber Aushandigung von Flyern und
anderen Informationsmaterialien; Aufnahme in Zertifizierungskatalog)

- Umsetzungsakteure: OnkoZert, DKG

e im ambulanten Bereich durch Hauséarzte, Onkologen, Sozialdienste, Pflegedienste,
Fachgesellschaften, Krankenkassen und Krankenversicherungen (iber Aushandigung von
Informationsmaterialien; Kooperation mit anderen Fachgesellschaften/ Institutionen)

- Umsetzungsakteure: Fachgesellschaften, Arbeitsgemeinschaften (Arbeitsgemeinschaft fir
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Psychoonkologie in der Deutschen Krebsgesellschaft e.V. (PSO); Arbeitsgemeinschaft Soziale
Arbeit in der Onkologie (ASO); Deutsche Arbeitsgemeinschaft fir Psychosoziale Onkologie
e.V. (dapo); Bundesarbeits-gemeinschaft flir ambulante psychosoziale Krebsberatung e.V.
(BAK)), Sektion A der DKG, DKG, DKH, KVen

Dabei sollte fur die beiden o. g. Bereiche auch gepriift werden, ob Informationsflisse
(intrasektoral) im Rahmen der Prozessqualitat der sektoreniibergreifenden Quali-
tatsmanagement-Richtlinie (QM-RL) des G-BA aufgenommen werden sollten.

- Verweisung zu Angeboten intersektoral:

3.2.2

von Kliniken (s.0.) in den ambulanten Bereich (s.0.) und vom ambulanten Bereich in Kliniken

Sicherung des Zugangs flir Krebspatientinnen und -patienten, die ambulante Therapien in
Zentren erhalten. Ambulante Patientinnen und Patienten haben in der Gberwiegenden Zahl
der Zentren keinen regelhaften Zugang zu Beratungsleistungen der Sozialdienste und der
psychoonkologischen Dienste.

(Das Angebot einer Beratung fiir ambulante Patientinnen und Patienten und ihre An-
gehorigen in Zentren sollte als verpflichtendes Kriterium in die Zertifizierungs-kriterien von
OnkoZert und DKG aufgenommen werden)

- Umsetzungsakteure: OnkoZert, DKG

Verbesserung der Kooperation von onkologiespezifischen psychosozialen Beratungs-
angeboten mit nicht-krankheitsspezifischen Beratungsangeboten des Sozialwesens,
beispielsweise berufsbezogenen Beratungsangeboten, Integrationsfachdiensten,
Schuldnerberatungsstellen usw.

(Giber Entwicklung von sektoreniibergreifenden ,Beratungspfaden®; liber Aushidndigung von
Informationsmaterialien; Kooperation mit anderen Fachgesellschaften/ Institutionen)

- Umsetzungsakteure: Fachgesellschaften, Arbeitsgemeinschaften (Arbeitsgemeinschaft fir

Psychoonkologie in der Deutschen Krebsgesellschaft e.V. (PSO); Arbeitsgemeinschaft Soziale
Arbeit in der Onkologie (ASO); Deutsche Arbeitsgemeinschaft fiir Psychosoziale Onkologie
e.V. (dapo); Bundesarbeits-gemeinschaft flir ambulante psychosoziale Krebsberatung e.V.
(BAK)), Sektion A der DKG, DKG, DKH, KVen

Dabei sollte fur die o. g. Bereiche auch geprift werden, ob Informationsfliisse (intersektoral)
im Rahmen der Prozessqualitat der sektorenilibergreifenden Qualitdtsmanagement-Richtlinie
(QM-RL) des G-BA aufgenommen werden sollten.

Darlegung von Verweisungspraxis und iiber Kooperationen mit stationdren und ambulan-
ten Versorgern im Versorgungsbereich von onkologischen Patientinnen und Patienten

Entwicklung und bei Bedarf Offenlegung von Standard Operating Procedures (SOP) zur Ver-

weisungspraxis und zu Kooperationen gegentiber Finanzierern
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Diese SOP legen dar, wie operativ vorgegangen wird, um Patientinnen und Patienten bei Feststellung
einer notwendigen Verweisung zeitnah zu der entsprechenden Stelle zu verweisen. Dazu gehort die
Beschreibung des Vorgehens zur Feststellung einer Notwendigkeit zur Verweisung, das Flihren einer
aktuellen Adressliste der Adressaten, an die potenziell verwiesen werden kann, und das Vorgehen
zur Verweisung selbst unter Bericksichtigung des Patientengeheimnisses. (Kooperationspartner im
Netzwerk: Hausarzte, Onkologen, Pflegedienste, Sozialdienste mit onkologischem Schwerpunkt,
Beratungsakteure, Fachgesellschaften, KVen)

- Umsetzungsakteure: Fachgesellschaften, Arbeitsgemeinschaften (PSO, ASO, dapo, BAK), Sektion A
der DKG, DKG, DKH

3.3 MaBnahmen der Qualitatssicherung ambulanter psychosozialer Beratungsangebote
3.3.1 Vorzuhaltende inhaltliche Beratungsschwerpunkte

Entlang der inhaltlichen Schwerpunkte (medizinische Basisinformation, psychische und soziale
Aspekte, Weiterverweisung) soll ein Anforderungskatalog auf Grundlage der malRgeblichen
Publikationen formuliert werden (s. Literatur Kap. 6), der entsprechend dem Umfang des ab-
gerufenen Beratungsbedarfes (s. Stufenmodell Kap. 7.1) angepasst werden kann.

- Umsetzungsakteure: Fachgesellschaften, Arbeitsgemeinschaften (PSO, ASO, dapo, BAK),
Sektion A der DKG, DKG, DKH

3.3.2 Weiterentwicklung und ggf. Ergéinzung der notwendigen Qualitéitskriterien/ Definition von
einheitlichen Standards qualitéitsgesicherter psychosozialer Krebsberatung

Um die notwendige Qualitdt in der psychosozialen Beratung gewahrleisten zu kénnen, missen
bestehende und bereits implementierte Qualitatskriterien auf Grundlage der maRgeblichen
Publikationen fiir alle inhaltlichen Schwerpunkte (medizinische Basisinformation, psychische und
soziale Aspekte, Weiterverweisung) der psychosozialen Krebsberatung weiterentwickelt und ggf.
erganzt werden. Fir die verschiedenen inhaltlichen Schwerpunkte erfolgt eine Weiterentwicklung
von spezifischen Qualitatskriterien.

- Umsetzungsakteure: Fachgesellschaften, Arbeitsgemeinschaften (PSO, ASO, dapo, BAK), Sektion A
der DKG, DKG, DKH

3.3.3 Strategieentwicklung zur Sicherstellung der Umsetzung von Qualitétsstandards und zur
Uberpriifung/ Evaluation der erbrachten Qualitdt

Die Fachgesellschaften entwickeln ein Basis-Modell einer Standard Operating Procedure (SOP), das
die Beratungsstelle auf ihre Struktur Gbertragt und umsetzt. Diese SOP ist von jeder Beratungsstelle
als eines der Qualitatsmerkmale vorzuhalten und gegeniiber potenziellen Finanzierern offenzulegen.

- Umsetzungsakteure: Fachgesellschaften, Arbeitsgemeinschaften (PSO, ASO, dapo, BAK), Sektion A
der DKG, DKG, DKH
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3.3.4 Verpflichtende Dokumentation und Transparenz der erbrachten Qualitdit

Im Rahmen der Qualitatsentwicklung und Qualitatsdarlegung sollte die Durchfiihrung der
Dokumentation jeder Beratung durch einen psychosozialen Versorgungsleistungserbringer
verpflichtend gemacht werden. Der Basis-Dokumentationssatz (d. h. die Daten, die von jeder
Beratungsstelle mindestens zu Dokumentationszwecken zu erheben sind) sollte vereinheitlicht
werden und die Schablone des verwendeten Basis-Datensatzes im Kontext der Selbsterklarung
offengelegt werden. Die Daten sollten in anonymisierter Form der

Offentlichkeit zugénglich gemacht werden.

- Umsetzungsakteure: Fachgesellschaften, Arbeitsgemeinschaften (PSO, ASO, dapo, BAK),
Sektion A der DKG, DKG, DKH

3.4 MaRnahmen der Weiterentwicklung von Beratungskonzepten und -methoden
3.4.1 Entwicklung von spezifischen Beratungskonzepten fiir unterversorgte Zielgruppen

Zielgruppen sind u.a. bildungsschwache Bevolkerungsgruppen, Bevolkerungsgruppen anderer
Kulturkreise, Kinder und Jugendliche, schlechter zugédngliche Gruppen, multimorbide
Krebspatientinnen und —patienten.

- Umsetzungsakteure: Fachgesellschaften, Arbeitsgemeinschaften (PSO, ASO, dapo, BAK), Sektion A
der DKG, DKG, DKH

3.5 Optimierung des Zugangs zur Selbsthilfe
3.5.1 Weitergabe von Informationen iiber Krebs-Selbsthilfeangebote

Alle am Versorgungsprozess beteiligten Leistungserbringer sollten in strukturell festgelegten
Prozessen liber die Angebote der Krebs-Selbsthilfe und deren Arbeit informieren. Dies gilt nicht nur
flr zertifizierte Zentren (die Kooperation mit der Selbsthilfe ist eines der Zertifizierungskriterien), das
gilt auch fiir nicht-zertifizierte Krankenhduser sowie Rehakliniken und fiir die im ambulanten Bereich
onkologisch Versorgenden (wie Arztinnen und Arzte, Pflegekrafte, Sozialdienste, Beratungsstellen).

a) Dazu sollten diese Leistungserbringer in geeigneter Weise, z. B. im Rahmen von Aus-, Weiter-
und Fortbildungen, Gber die Inhalte und die Ausrichtung von Selbsthilfeangeboten unterrich-
tet werden.

b) Die oft unverbindlichen Kontakte zwischen dem professionellen Bereich und der Krebs-
Selbsthilfe sollten durch einen kontinuierlichen Austausch ersetzt werden. Das bessere Ken-
nenlernen dient dem Abbau moglicherweise vorhandener Schwellen und auch dem Wissens-
zuwachs auf beiden Seiten. Dieses unterstitzt die Sicherung der Qualitat von Selbsthilfean-
geboten.

- Umsetzungsakteure: Krebs-Selbsthilfe, DKG, DKH, Fachgesellschaften, Hausarzteverband

u.a.
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3.5.2 Anerkennung der Krebs-Selbsthilfe als integrierter Bestandteil der psychosozialen Unter-
stiitzung betroffener Menschen und ihrer Angehérigen (siehe Stufenmodell, Anhang 7.1)

a) Der Zugang zu Angeboten der Krebs-Selbsthilfe sollte in der stationaren Versorgung, bei
MaBnahmen zur Rehabilitation sowie in der ambulante Versorgung ermoglicht und unter-
stltzt werden.

b) In den onkologisch versorgenden Strukturen sollte jeweils ein(e) Mitarbeiter(in) als feste(r)
Ansprechpartner(in) fiir alle mit der Zusammenarbeit zusammenhangenden Belange der
Krebs-Selbsthilfe benannt werden.

c) Im Kontext der fach-, 6ffentlichkeitswirksamen Kommunikation zur Krebsberatung sollten
Angebote der Krebs-Selbsthilfe mit aufgenommen sein. Dies unterstiitzt die Verbesserung
der Netzwerkfunktion.

- Umsetzungsakteure: Krebs-Selbsthilfe, Fachgesellschaften, Arbeitsgemeinschaften (PSO,
ASO, dapo, BAK), Sektion A der DKG, DKG, DKH, Hausarzteverband, Reha-Verbadnde

4 PRIORISIERUNG; EMPFEHLUNG UND UMSETZUNG DER MASSNAHMEN

Sicherung des Zugangs zu bestehender psychosozialer Beratung
Sicherung des Zugangs zur Selbsthilfe

Optimierung der Nutzung bestehender Beratungs- und Hilfsangebote
Beschreibung und Sicherung von Qualitat in der psychosozialen Beratung

vk wN e

Prifung eines Ausbaus eines flichendeckenden Netzes von Beratungs- und Hilfsangeboten

5 FORSCHUNGSBEDARF

- Esfehlt nach wie vor an Kenntnis zum Beratungsverhalten von Patientinnen und Patienten im
Krankheitsverlauf. Es ist nicht bekannt, in welcher Phase der Erkrankung (Diagnosestellung,
Therapie, Rezidiv, Rezidiv-freies Intervall und Resozialisierung in den Berufsalltag, Palliation,
Terminalphase) die an Krebs Erkrankten und ihre Angehérigen welchen spezifischen oder un-
spezifischen Beratungsbedarf haben und von welchen inhaltlichen Beratungsschwerpunkten sie
zu welchem Zeitpunkt am meisten profitieren.

- Es existiert ein Forschungsdefizit zu sozialen und materiellen Auswirkungen von Krebserkran-
kungen (Mehnert 2011; Dubach u.a. 2009) wie auch zu sozialarbeiterischen/psychosozialen
Interventionen, die auf diese Belastungen zielen. Forschung zu diesen Fragestellungen sollte
gezielt gefordert werden.

- Esist weitere Forschung zum Inanspruchnahme-Verhalten nach sozialen Gruppen und zum
Verstandnis, wo Barrieren der Inanspruchnahme durch die einzelnen Gruppen liegen, notwendig.

- Es besteht Forschungsbedarf zur Wirksamkeit und zum Nutzen von ambulanter Krebsberatung.
Es missen zudem auf Versorgungsbedarf und regionale Versorgungsstrukturen abgestimmte
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Beratungskonzepte (z. B. zur Versorgung bisher unterversorgter Zielgruppen) entwickelt und
wissenschaftlich evaluiert werden.
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