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Zusammenfassung

v

Ambulante psychosoziale Krebsberatungsstel-
len gewinnen zunehmend an Bedeutung fiir
die psychoonkologische Versorgung von Krebs-
patienten und Angehorigen. Empirische Unter-
suchungen der Leistungen dieser Einrichtungen
und von person-, erkrankungs- und behand-
lungsbezogenen Merkmalen ihrer Klienten sind
jedoch selten. Die vorliegende Arbeit analysiert
die Leistungen von 26 psychosozialen Krebs-
beratungsstellen, die im Forderschwerpunkt
,Psychosoziale Krebsberatungsstellen’ der Deut-
schen Krebshilfe e.V. zeitlich befristet geférdert
werden, sowie ausgewdhlte Merkmale ihrer
Klienten. Gepriift wird, inwieweit sich ratsuchende
Patienten und Angehorige unterscheiden. Hierzu
werden Daten aus dem Jahr 2011 herangezogen,
die mit einem eigens fiir die psychosoziale Krebs-
beratung entwickelten Dokumentationssystem
erfasst wurden. Wie die Ergebnisse zeigen, haben
psychoonkologische und sozialrechtliche Bera-
tung einen grofRen Anteil an den Leistungen der
Beratungsstellen, gefolgt von Informationsver-
mittlung und dem Einsatz von Entspannungs-
verfahren. Krebsberatung wird primdr in friihen
Phasen der Erkrankung und Behandlung genutzt.
Patientinnen mit Brustkrebs stellen eine iiberre-
prdsentierte Gruppe dar. Patienten und Angeho-
rige unterscheiden sich signifikant. Die Beratung
Angehoriger beinhaltet z.B. hdufiger psychothe-
rapeutische Interventionen sowie Trauerbeglei-
tung, die Arbeit mit Patienten dagegen hdufiger
sozialrechtliche Beratung. Insgesamt unterstrei-
chen die Befunde den Stellenwert ambulanter
psychosozialer Krebsberatung. Sie kénnen zu-
dem Bemiihungen unterstiitzen, die eine be-
darfsgerechte psychoonkologische Versorgung
von Krebspatienten und Angehoérigen anstreben.

Abstract

v

Psychosocial cancer counseling centers repre-
sent an increasingly important part of compre-
hensive psychosocial cancer care. Research on
the services provided by those centers is sparse,
however, as is research on person-, disease-, and
treatment-related characteristics of their clients.
Therefore, the present study analyzes the ser-
vices provided by 26 psychosocial cancer coun-
seling centers temporarily being funded by the
German Cancer Aid as well as selected character-
istics of their clients. Analyses are based on data
collected during 2011 by means of a documen-
tation system specifically designed for the pur-
poses of psychosocial cancer counseling. Testing
focuses on whether cancer patients and cancer
patients’ relatives differ with respect to various
characteristics and the services used. The results
show that psychosocial and benefit counseling
represent a major part of counseling services,
followed by giving information and employing
relaxation techniques. Clients seek counseling
primarily in early phases of disease and treat-
ment. Women with breast cancer are over-
represented among clients. Analyses also reveal
significant differences between cancer patients
and patients’ relatives. Psychotherapeutic in-
terventions and grief-counseling are more fre-
quent in counseling relatives, whereas benefit
counseling is more frequent in working with
patients. The results emphasize the relevance
of outpatient psychosocial cancer counseling.
They may also help support initiatives aiming at
establishing psychosocial cancer counseling tar-
geted to the needs of each individual client.
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Einleitung

v

Die psychoonkologische Versorgung von Krebspatienten in
Deutschland hat sich in den letzten 10-15 Jahren deutlich ver-
bessert: Die Empfehlung, psychoonkologische Interventionen
bedarfsgerecht anzubieten, ist inzwischen fester Bestandteil
einer Vielzahl onkologischer Behandlungsleitlinien [1] und die
Verfiigbarkeit psychoonkologischer Betreuung durch qualifizierte
Fachkrifte bildet eine Voraussetzung der Zertifizierung als
Organkrebszentrum [2,3]. In der onkologischen Rehabilitation
ist psychologische Betreuung wie in anderen Bereichen der
somatischen Rehabilitation schon seit Lingerem integriert [4].
Im ambulanten Bereich schliefZlich stehen neben einer begrenz-
ten Zahl entsprechend qualifizierter niedergelassener Psycho-
therapeuten psychosoziale Krebsberatungsstellen zur Verfii-
gung, um Tumorpatienten und ihren Angehorigen Information,
Beratung und psychologische Unterstiitzung zu bieten [5].
Diese Verdnderungen stellen zum einen eine Antwort auf die
empirisch vielfach belegten psychosozialen Belastungen dar, die
mit der Diagnose und Behandlung einer Krebserkrankung ver-
bunden sind [6,7]. Zum anderen reprdsentieren sie eine Reak-
tion auf den nach wie vor kontinuierlichen Anstieg der Inzidenz
und Prdvalenz von Krebserkrankungen. So gehen jiingste Schat-
zungen fiir 2014 von 500000 Neuerkrankungen in Deutschland
und einer 5-Jahrespravalenz von 1,4 Millionen Krebspatienten
fiir 2010 aus [8,9]. Daran zeigt sich, dass Krebserkrankungen
aufgrund von Fortschritten in Fritherkennung, Diagnose und
Behandlung inzwischen hdufig den Charakter chronischer Erkran-
kungen angenommen haben, sodass zunehmend mehr Krebs-
patienten langer mit ihrer Erkrankung leben kénnen, gleichzei-
tig aber fortgesetzt mit vielfédltigen korperlichen, psychischen
und sozialen Folgeproblemen konfrontiert sind [10-12].

Der Nationale Krebsplan fiir Deutschland hat die mit diesen Ent-
wicklungen verbundene Frage einer angemessenen psycho-
onkologischen Versorgung aufgegriffen. Sein Ziel 9 sieht vor, alle
Krebspatienten ihrem individuellen Bedarf entsprechend psy-
choonkologisch zu versorgen. Als wesentliche MaRnahmen zu
dessen Realisierung werden eine Bestandsaufnahme vorhande-
ner psychoonkologischer Versorgungsangebote sowie die Ver-
besserung ambulanter Versorgungsstrukturen angesehen [13].
Forschung zu ambulanter psychosozialer Versorgung von Krebs-
patienten und ihren Angehorigen durch Krebsberatungsstellen
steht insgesamt noch am Anfang. So finden sich nur wenige Stu-
dien, die die Leistungen der psychosozialen Krebsberatung,
deren Inanspruchnahme durch Betroffene oder Merkmale der
Inanspruchnehmer genauer beschreiben. International liegen
vereinzelt Studien zur Evaluation spezifischer Beratungs-
programme vor, die primdr eine hohe Zufriedenheit mit dem
betreffenden Angebot belegen [14,15] oder mdgliche Wirk-
mechanismen qualitativ herausarbeiten [16]. Im deutschsprachi-
gen Raum haben Goerling et al. [17] mogliche Effekte psychosozi-
aler Krebsberatung in einer nicht-randomisierten prospektiven
Studie untersucht. Rosenberger et al. [18] haben Krebspatienten
und Angehorige hinsichtlich ihrer psychosozialen Unterstiit-
zungsbediirfnisse miteinander verglichen. Auch zur Struktur-
und Prozessqualitit psychosozialer Krebsberatungsstellen in
Deutschland liegen nur wenige Untersuchungen vor, die Optimie-
rungsbedarf z.B. in Bezug auf personelle und finanzielle Ausstat-
tung, Wohnortndhe oder Qualitdtssicherung aufzeigen, stich-
probenbedingt aber in ihrer Generalisierbarkeit begrenzt sind
[19-21] oder bereits ldnger zuriickliegen [22].

Mit Blick auf die Bedeutung der psychosozialen Krebsberatung
hat die Deutsche Krebshilfe e. V. (DKH) im Jahr 2007 den Forder-
schwerpunkt ,Psychosoziale Krebsberatungsstellen* mit dem
Ziel eingerichtet, die ambulante psychosoziale Versorgung von
Krebspatienten durch die zeitlich begrenzte Férderung von
initial 28 {iber ein Ausschreibungsverfahren ausgewdhlten psy-
chosozialen Krebsberatungsstellen zu verbessern und zur Ent-
wicklung einer qualitdtsgesicherten ambulanten psychosozialen
Krebsberatung in Deutschland beizutragen. Gesundheits-
politisch wird dabei mittelfristig angestrebt, eine Regelfinanzie-
rung der Leistungen der psychosozialen Krebsberatung durch
die Sozialversicherer zu erreichen ([23], vgl. auch [13]). Den For-
derschwerpunkt begleitet ein ebenfalls von der DKH geférdertes
Evaluationsprojekt, dessen Aufgabe die formative und summa-
tive Evaluation der geférderten Einrichtungen hinsichtlich
Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitdt ist. Voraussetzung hier-
fiir war die Entwicklung und Implementierung eines Dokumen-
tationssystems, das den Einrichtungen wdhrend der Férderung
als Instrument der Qualitdtssicherung dienen und eine iiber-
greifende Analyse ihrer Beratungsleistungen sowie ausgewdhl-
ter Merkmale von deren Inanspruchnehmern erlauben sollte.

Vor diesem Hintergrund untersucht der vorliegende Beitrag auf

der Basis der Daten dieses Dokumentationssystems folgende

3 Fragestellungen:

» Welche person-, erkrankungs- und behandlungsbezogenen
Merkmale kennzeichnen die Inanspruchnehmer psychosozi-
aler Krebsberatung in den geférderten Einrichtungen?

» Welche Beratungsleistungen erbringen diese Einrichtungen
und welchen zeitlichen Umfang haben sie?

» Inwieweit unterscheiden sich ratsuchende Patienten und
Angehorige hinsichtlich der genannten Merkmale und der
genutzten Beratungsleistungen?

Methodik

v

Dokumentationssystem

Das Dokumentationssystem wurde unter Einbeziehung der Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeiter der Einrichtungen und der von
ihnen bereits genutzten Systeme entwickelt. Entsprechend den
Zielen des Forderschwerpunkts sollte es EDV-basiert sein und
spdter von weiteren Krebsberatungsstellen genutzt werden kén-
nen. Hierzu wurde zundchst eine Papier-und-Bleistift-Version
entwickelt, die ab Februar 2010 in ausgewdhlten Beratungsstel-
len des Férderschwerpunkts in mehreren Pilotphasen erprobt
wurde. Darauf aufbauend wurde eine iiberarbeitete Version
erstellt, die ab Januar 2011 in allen geférderten Einrichtungen
vollumfadnglich genutzt wurde. Seit Januar 2014 ist eine in Bezug
auf ihre Handhabbarkeit nochmals modifizierte, 2013 von
einem Software-Unternehmen programmierte und dann
sukzessive implementierte EDV-Version im Einsatz.

Das System erfasst soziodemografische und medizinische, d.h.
erkrankungs- und behandlungsbezogene Merkmale der Rat-
suchenden (¢ Tab. 1-3), pro Beratungskontakt erbrachte Leis-
tungen (© Tab. 5) inklusive ihrer Zeitdauer und Beratungsthe-
men. Fiir Leistungen und Themen sind dabei Mehrfachangaben
moglich. Unmittelbare Leistungen beinhalten psychoonkologische,
sozialrechtliche und medizinische Beratungsgesprdche, psycho-
soziale Diagnostik, Krisenintervention, psychotherapeutische
Intervention (nur von Behandlern mit entsprechender Ausbil-
dung bzw. Approbation kodierbar), Sterbe- und Trauerbegleitung,
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Gesamt Patienten Angehorige Tab. 1 Soziodemografische

Soziodemografische Merkmale n % n % n % é,d Merkmale fur die Gesamtstich-
probe sowie ratsuchende

Alter (n: 4056, 3287, 769) Patienten und Angehérige.
M (SD) 53,41 (12,6) 54,6 (11,5) 48,1 (15,2) -0,53¢
Geschlecht (n=4025): Weiblich 3134 77,9 2536 77,8 598 78,1 0,00
Familienstand (n=4042) 0,14¢
Ledig 737 18,2 536 16,4 201 26,1
Verheiratet 2195 54,3 1803 55,1 392 50,9
Getrennt lebend/geschieden 758 18,8 677 20,7 81 10,5
Verwitwet 352 8,7 256 7,8 96 12,5
Partnerschaft (n=3786): Ja 2516 66,8 2011 65,9 505 70,3 0,042
Kinder (n=4086): |a 3080 75,4 2549 77,1 531 68,0 0,08¢
Anzahl Kinder (n: 2922, 2429, 493)
M (SD) 2,0(0,9) 2,0(0,9) 1,9 (0,9) -0,11
Schulabschluss (n=3976) 0,15¢
Keiner 63 1,6 25 0,8 38 5,0
Hauptschule/Volksschule 1133 28,5 967 30,1 166 21,8
Realschule/Polytechnische Oberschule 1440 36,2 1166 36,3 274 35,9
Fachhochschulreife/Fachabitur 379 9,5 307 9,6 72 9,4
Allgemeine Hochschulreife 881 22,2 685 21,3 196 25,7
Sonstige 80 2,0 63 2,0 17 2,2
Erwerbsstatus ") (3876<n<3878)
Berufstatig (Voll- oder Teilzeit) 1390 35,9 1001 31,7 389 54,3 0,18¢
In Ausbildung/Studium 67 1,7 33 1,0 34 4,7 0,11¢
Hausfrau/Hausmann 299 7,7 226 7,2 73 10,2 0,04¢
Arbeitsunfahig 926 23,9 892 28,2 34 4,7 0,21°¢
Erwerbsminderungsrente 395 10,2 367 11,6 28 3,9 0,10¢
Altersrente/Pension/Vorruhestand 881 22,7 754 239 127 17,7 0,06¢
Arbeitsuchend 194 5,0 153 4,8 41 5,1 0,02
Anderes 207 5,3 165 5,2 42 5,9 0,01
Familiennettoeinkommen (n=3095) 0,07°¢
Unter 500€ 109 3,5 93 3,7 16 2,8
500€ bis unter 1000€ 514 16,6 446 17,6 68 12,0
1000£€ bis unter 1500€ 609 19,7 501 19,8 108 19,0
1500 bis unter 2000€ 637 20,6 506 20,0 131 23,1
2000€ bis unter 3000€ 668 21,6 536 21,2 132 23,2
3000€ bis unter 4000€ 353 11,4 285 11,3 68 12,0
4000€ und mehr 205 6,6 160 6,3 45 7,9
Migrationshintergrund (n=2256) 0,08"
Ja 191 8,5 135 7,4 56 12,7
Nein 1894 84,0 1547 85,3 347 78,5
Nicht bekannt 171 7,6 132 7,3 39 8,8

)Mehrfachangaben méglich; 2 p<0,05,° p<0,01, € p<0,001

Entspannung und Informationsvermittlung. Ergéinzende Leistun-
gen umfassen dagegen Unterstiitzung beim Stellen von Antréagen,
interne Vermittlung (an Angebote der eigenen Einrichtung), ex-
terne Vermittlung (an Angebote anderer Einrichtungen), Riick-
meldungen an oder Austausch mit Ratsuchenden sowie Vor-
und Nachbereitung und Wegezeit.

Um eine 6konomische Handhabung zu gewadhrleisten, variiert
der Umfang der zu dokumentierenden Angaben in Abhdngigkeit
von Art und Setting der Beratungskontakte: Im Fall personlicher,
Jface-to-face* erfolgender Beratungskontakte sind neben den
Beratungsleistungen einmal pro Jahr soziodemografische und
medizinische Merkmale der Ratsuchenden zu dokumentieren.
Falls Ratsuchende es wiinschen, kann die Dokumentation von
Leistungen auch anonym erfolgen, d.h. ohne weitergehende Infor-
mation zur Person zu erheben.

Dariiber hinaus erlaubt das System die Dokumentation von
Kurzkontakten mit einer Dauer von weniger als 20min (z.B. im
Fall von Konsil- und Liaisondiensten) sowie von telefonischen
bzw. schriftlichen Beratungskontakten. Die Dokumentation

soziodemografischer und medizinischer Daten erfolgt jedoch
aus Griinden der Erhebungsokonomie hierbei entweder gar
nicht (Kurzkontakte) oder in reduziertem Umfang (telefonische
oder schriftliche Kontakte). Des Weiteren sieht das System die
Dokumentation der Zugangswege zu den Beratungsstellen vor.
Daneben besteht die Moglichkeit, Gruppenangebote und deren
Nutzung gesondert zu dokumentieren. Um die Vollstdndigkeit der
Datenerfassung abschdtzen zu kénnen, dokumentiert jede Bera-
tungsstelle zudem pro Quartal, wie viele Beratungskontakte sie —
gleich, aus welchen Griinden - nicht dokumentieren konnte.

Die Dokumentation aller Daten erfolgt in den Einrichtungen
entsprechend den geltenden datenschutzrechtlichen Bestim-
mungen und der Maf3gabe der Freiwilligkeit. Alle Ratsuchenden
werden {iber den Sinn der Dokumentation und iiber die Auswer-
tung der (pseudonymisierten) Daten zu Forschungszwecken
informiert und hierfiir um schriftliche Einwilligung gebeten. Fiir
die Studie liegt ein positives Votum der Ethikkommission der
Universitdt Freiburg vor.
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Patientenbezogene Auskunft durch

Gesamt Patienten

Tumorlokalisationen " n % n

Brust 1615 39,5 1523
Gastrointestinal-Trakt 633 15,5 440
Leukdmien und Lymphome 400 9,8 309
Gyndkologische Tumoren 336 8,2 293
Atmungsorgane 274 6,7 160
Prostata 177 43 145
Harnorgane 142 3,5 107
Auge/Gehirn/ZNS 141 34 76
Kopf-Hals-Bereich 129 3,2 89
Haut 115 2,8 91
Bindegewebe 67 1,6 50
Hoden und méannliches Genitale 63 1,5 49
Schilddriise 41 1,0 35
Unbekannter Primartumor (CUP) 17 0,4 11
Multiple Lokalisation 4 0,1 2
Sonstige 80 2,0 58

Mehrfachangaben méglich; @ p<0,05,° p<0,01, € p<0,001

Stichprobe

Den hier berichteten Auswertungen liegen Daten des gesamten
Jahres 2011 zugrunde, in dem das Dokumentationssystem erst-
mals durchgdngig in allen 28 geférderten Beratungsstellen ein-
gesetzt wurde. Nicht in die Auswertungen einbezogen wurden
2 Einrichtungen, die nach dem Ende ihrer Férderung Mitte 2011
keine Daten mehr zur Verfiigung stellten. Die verbliebenen
26 Einrichtungen sind iiber 10 Bundesldnder verteilt und mehr-
heitlich in GroRstddten angesiedelt. Trager sind Landeskrebs-
gesellschaften, Wohlfahrtsverbdnde, Universitdtsklinika oder
Vereine. Bei Férderbeginn bestand die Mehrzahl der Einrichtun-
gen bereits 3 oder mehr Jahre.

Um fiir den Vergleich zwischen Patienten und Angehérigen eine
groRere Homogenitat in Bezug auf das Setting der Beratung zu
gewdhrleisten, beschranken sich die hier vorgelegten Auswer-
tungen auf Beratungskontakte, die fiir das Einzelsetting doku-
mentiert sind. Dies sind 17846 (81%) von insgesamt 22024 in
den 26 Einrichtungen im Beobachtungszeitraum dokumentier-
ten personlichen Beratungskontakten. Unberi{icksichtigt bleiben
damit 1408 Kurzkontakte, 2770 Kontakte in Mehr-Perso-
nen-Settings sowie 6448 telefonische bzw. schriftliche Bera-
tungskontakte und 592 Kontakte mit Fachvertretern. Die hier
ausgewerteten 17846 Kontakte gehen auf 4117 Ratsuchende
zuriick, fiir die zugleich auch Angaben zu soziodemografischen
und medizinischen Merkmalen vorliegen. 81% der Ratsuchen-
den sind Tumorpatienten, 10% Partner, die verbleibenden
9% Eltern, Kinder, Geschwister oder andere Angehorige von
Tumorpatienten. Der Anteil dokumentierter Kontakte am Gesamt
der Beratungskontakte einer jeweiligen Einrichtung betrdgt im
Mittel 88% (Range: 57-100%).

Datenauswertung

Die mit der Papier-und-Bleistift-Version dokumentierten Anga-
ben wurden zentral mithilfe einer Scan-Software eingelesen
und mit dem Programm IBM SPSS, Version 19, {iber x2-, t- oder
Mann-Whitney-U-Tests ausgewertet. Als MaRSe der Effektstdrke
sind dabei im Folgenden Werte fiir ¢ (Absolutbetrag) oder d an-
gegeben. Ratsuchende, fiir die fehlende Werte in einer Variable
vorlagen, wurden jeweils nur von den diese Variable betreffen-
den Berechnungen ausgeschlossen. Ab einer Irrtumswahrschein-
lichkeit von a<0,05 werden Effekte als signifikant berichtet.

Tab.2 Tumorlokalisationen von
ratsuchenden Tumorpatienten

Angehdrige und Tumorpatienten, deren

% W % ¢ Angehorige psychosoziale
45,9 92 11,9 0,27¢  Krebsberatung aufsuchen (jeweils
13,3 193 24,9 0,13¢ n=4091 Ratsuchende).

9,3 91 11,7 0,03¢

8.8 43 55  0,05°

4,8 114 14,7 0,16¢

4,4 32 4,1 0,01

3,2 35 4,5 0,03

2,3 65 8,4 0,13¢

2,7 40 5,2 0,06¢

2,7 24 3,1 0,00

1.5 17 2,2 0,02

1,5 14 1,8 0,01

1,1 6 0,8 0,01

0,3 6 0,8 0,03

0,1 2 0,3 0,03

1,7 22 2,8 0,03°

Ergebnisse

v

Merkmale der Ratsuchenden

Soziodemografie. Die Ratsuchenden sind im Mittel 53 Jahre alt,
drei Viertel sind Frauen (¢ Tab. 1). Rund 54% sind verheiratet,
zwei Drittel leben in einer festen Partnerschaft, drei Viertel
haben (im Mittel 2) Kinder. Ratsuchende mit Realschulabschluss
sind mit 36% am hdufigsten vertreten. Rund 20% der Ratsuchen-
den verfiigen {iber ein monatliches Familiennettoeinkommen
von weniger als 1000€. Bei rund 9% der Ratsuchenden besteht
ein Migrationshintergrund. In Bezug auf Schulbildung und Ein-
kommen fallen Abweichungen von der Verteilung in der Normal-
bevélkerung auf: Personen mit Hauptschulabschluss sind eher
unterreprasentiert (29 vs. 36%, [24]), wdhrend Personen mit
einem mittleren Schulabschluss eher {iberreprdsentiert sind (36
vs. 22%). Personen mit einem Familiennettoeinkommen der
Klassen bis zu 2000€ sind mit zusammengenommen (60 vs.
41%,[25]) hdufiger, Personen mit einem Einkommen von 3 000€
oder mehr mit zusammen 18 % seltener vertreten, als zu erwar-
ten (37%).

In nahezu allen genannten Merkmalen unterscheiden sich rat-
suchende Patienten und Angehorige signifikant (© Tab. 1). Die
Unterschiede liegen dabei meist noch unterhalb des Bereichs
kleiner Effektstirken ($<0,10). Ausnahmen bilden Familien-
stand (Patienten vergleichsweise hdufiger geschieden bzw.
getrennt lebend oder verwitwet), Schulabschluss (Angehérige
seltener Hauptschule) und Erwerbsstatus (Angehorige hdufiger
berufstdtig oder in Ausbildung, Patienten hédufiger arbeitsunfa-
hig oder Erwerbsminderungsrente).

Merkmale der Erkrankung und Behandlung. Brustkrebs stellt
mit rund 40% die hdufigste Erkrankung dar, mit der die Ratsu-
chenden konfrontiert sind (© Tab. 2). Die mediane Zeit zwischen
Diagnosestellung und Aufsuchen der Krebsberatung betragt
10 Monate (© Tab. 3). Bei der weitaus groten Zahl der Ratsu-
chenden liegt eine Ersterkrankung vor, die iiberwiegend nicht
metastasiert ist und fiir die bei rund 41% Tumorfreiheit bzw.
Vollremission erreicht ist. Knapp zwei Drittel der Ratsuchenden
sind mit einer aktuellen Behandlung konfrontiert, die mehrheit-
lich als kurativ eingeschdtzt wird und grofStenteils in Form einer
Chemotherapie, z.T. aber auch in Form einer Strahlen- oder
Antihormontherapie erfolgt. Beziiglich der Angaben zur aktuel-
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Tab.3 Merkmale der Tumor-
erkrankung von ratsuchenden

Gesamt Patienten Angehorige ;
Tumorpatienten und von Tumor-
Medizinische Merkmale n % n % n % [} patienten, deren Angehérige
Zeit seit Diagnose (n: 3372, 2796, 576) psychosoziale Krebsberatung in
Median (Range) 10 (0-502) 10 (0-502) 8 (0-291) 0,04 Anspruch nehmen.
Metastasen (n=4032)
Ja 1125 27,9 712 21,8 413 53,8 0,31°¢
Nein 2283 56,6 2074 63,5 209 27,2
Nicht bekannt/nicht beurteilbar 624 15,5 479 14,7 145 18,9
Aktuelle Erkrankung (n=4047)
Ersttumor 3529 87,2 2879 87,8 650 84,6 0,11¢
Zweittumor 215 5,3 183 5,6 32 4,2
Dritttumor 25 0,6 21 0,6 4 0,5
Rezidiv 183 4,5 140 4,3 43 5,6
Sonstiges 12 0,3 1 0,3 1 0,1
Nicht bekannt/nicht beurteilbar 83 2,1 45 1,4 38 4,9
Tumorstatus (n=3536)
Tumorfrei/Vollremission 1464 41,4 1426 44,5 38 11,4 0,30¢
Teilremission 113 3,2 96 3,0 17 5,1
Progredient 476 13,5 333 10,4 143 43,1
Stabil 301 8,5 281 8,8 20 6,0
Nicht bekannt/nicht beurteilbar 1182 33,4 1068 33,3 114 34,3
Aktuell in Behandlung (n=3541)
Ja 2207 62,3 1981 61,4 226 71,3 0,09¢
Nein 1259 35,6 1182 36,7 77 24,3
Nicht bekannt 75 2,1 61 1,9 14 4,4
Behandlungssituation (n=2031)
Adjuvant/kurativ 1271 62,6 1208 66,6 63 29,0 0,26¢
Palliativ 377 18,6 280 15,4 97 44,7
Nicht bekannt/nicht beurteilbar 383 18,9 326 18,0 57 26,3
Aktuelle Therapieform") (n=2046)
Bestrahlung 594 29,0 542 29,6 52 24,4 0,04
Chemotherapie 1032 50,4 865 47,2 167 78,4 0,19¢
Immuntherapie 81 4,0 80 4,4 1 0,5 0,06"
Antihormontherapie 523 23,6 517 28,2 6 2,8 0,18¢
Sonstiges 208 10,2 193 10,5 15 7,0 0,04
Nicht bekannt 76 4,0 60 3,3 16 7,5 0,07°

"'Mehrfachangaben méglich; 2 p<0,05,° p<0,01, € p<0,001

len Behandlungssituation ist jedoch ein hoher Anteil fehlender
Werte in Rechnung zu stellen.

Auch in Bezug auf die Merkmale der Erkrankung und Behand-
lung, die Patienten (fiir sich) und Angehorige (fiir ihre von Krebs
betroffenen Verwandten) berichten, zeigen sich signifikante
Unterschiede, die im Bereich kleiner, z.T. aber auch mittlerer
Effekte liegen: Unter ratsuchenden Patienten findet sich ein (deut-
lich) hoherer Anteil von Erkrankten mit Brustkrebs, wahrend
Patienten, deren Angehdrige Beratung suchen, hdufiger an
Tumoren des Gastrointestinaltrakts, der Atmungsorgane oder
des Bereichs , Auge/Gehirn/ZNS* leiden (© Tab. 2). Metastasie-
rung, progredienter Tumorstatus, palliative Behandlungssitua-
tion und aktuelle Chemotherapie betreffen zu jeweils gréfSeren
Anteilen Patienten, deren Angehdrige Rat suchen, ratsuchende
Patienten sind hdufiger tumorfrei, in kurativer Behandlungssitua-
tion und unter laufender Antihormontherapie (© Tab. 3). Zudem
liegt die (mediane) Zeit seit Diagnose fiir ratsuchende Patienten
geringfiigig, aber signifikant lianger zuriick als bei Patienten,
deren Angehorige Beratung suchen.

Rahmenbedingungen und Zugangswege

Drei Viertel der Beratungskontakte finden in den Beratungsstel-
len statt (© Tab. 4). Diplom-(Sozial-)Pddagogen bzw. Diplom-
Sozialarbeiter (54 %) und Diplompsychologen (42 %) fithren den

weitaus grofRten Teil der Gespradche. 68% der im hier untersuch-
ten Zeitraum erfassten Ratsuchenden haben die Beratungsstelle
erstmalig aufgesucht. 47% nahmen ein Gesprdch in Anspruch,
26% 2-3 und rund 7% mehr als 10 Gesprdche. Die mittlere
Anzahl der Beratungskontakte (ohne Tabelle) betragt 3,3.
Hinsichtlich der Rahmenbedingungen zeigt sich zwischen Pa-
tienten und Angehorigen lediglich ein signifikanter Unterschied
mit kleiner Effektstdrke: Gesprdache mit Angehorigen erfolgen
hdufiger in der Beratungsstelle, seltener in AufSenstellen oder
Kliniken (© Tab. 4).

Zugang zur psychosozialen Krebsberatung finden Patienten pri-
madr {iber eine Akutklinik (kleiner Effekt), Angehorige haufiger
iiber Verwandte oder das Internet (starker bzw. kleiner Effekt,
ohne Tabelle). Dies entspricht Befunden einer separaten Nutzer-
befragung des vorliegenden Projekts [26], sodass hier auf eine
ndhere Darstellung verzichtet wird.

Beratungsleistungen: Haufigkeit, Dauer und Themen

Rund 80% der Beratungskontakte beinhalten ein psychoonkolo-
gisches, 32% ein sozialrechtliches Beratungsgesprach (© Tab. 5,
Unmittelbare Beratungsleistungen, ohne Beriicksichtigung von
Mehrfachangaben). Daneben nehmen Entspannungsverfahren, In-
formationsvermittlung und psychosoziale Diagnostik mit Anteilen
zwischen 8 und 11% am Gesamt der Kontakte einen groReren
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Gesamt Patienten Angehérige .nli-ab.B4 tRahmlfnbte(Iﬁtngflingd?n

Rahmenbedingungen o er Beratungskontakte fiir die
9tng n & n & n i ¢ Gesamtstichprobe, Patienten und
Ort des Kontakts 0,13¢ Angehérige.
Beratungsstelle 13643 76,8 10667 74,5 2976 87,0
AuBenstelle 1969 11,1 1711 11,9 258 7,5
Hausbesuch 500 2,8 404 2,8 96 2,8
Klinik 1407 7.9 1342 9,4 65 1,9
Sonstiges 234 1,3 209 1,5 25 0,7
Gesamt (Kontakte) 17753 100 14333 100 3420 100
Beruf des Beraters 0,06¢
Psychologe 7168 41,7 5625 40,5 1543 46,8
Sozialarbeiter/-padagoge/Padagoge 9264 53,9 7617 54,9 1647 50,0
Arzt/Arztin 366 2,1 325 2,3 41 1,2
Anderer 377 2,2 313 2,3 64 1,9
Gesamt (Kontakte) 17175 100 13880 100 3295 100
Erstkontakt mit Krebsberatungsstelle 0,03
Ja 2240 67,7 1809 67,1 431 70,4
Nein 1069 32,3 888 32,9 181 29,6
Gesamt (Ratsuchende) 3309 100 2697 100 612 100
Anzahl der Beratungsgesprache 0,04
1 Gesprach 1944 47,2 1559 46,8 385 49,1
2-3 Gesprache 1075 26,1 878 26,3 197 25,1
4-5 Gesprache 401 9,7 340 10,2 61 7.8
6-10 Gesprache 427 10,4 339 10,2 88 11,2
>10 Gesprache 270 6,6 217 6,5 53 6,8
Gesamt (Ratsuchende) 4117 100 3333 100 784 100
YMehrfachangaben méglich; 2 p<0,05,® p<0,01, < p<0,001
Tab.5 Haufigkeit einzelner Beratungsleistungen fiir die Gesamtstichprobe, Patienten und Angehérige.
Gesamt Patienten Angehorige

Unmittelbare Beratungsleistungen") (jeweils n=17776 Kontakte) n % n % n % [}
Psychoonkologisches Beratungsgesprach 14169 79,7 11707 81,5 2462 72,1 0,09¢
Sozialrechtliches Beratungsgesprach 5599 31,5 4948 34,5 651 19,1 0,13¢
Medizinisches Beratungsgesprach (Arzt) 165 0,9 150 1,0 15 0,4 0,03°
Psychosoziale Diagnostik 1401 7.9 1142 8,0 259 7,6 0,01
Krisenintervention 915 5,1 718 5,0 197 5,8 0,01
Psychotherapeutische Intervention 1024 5,8 650 4,5 374 10,9 0,11¢
Sterbe- und Trauerbegleitung 784 4,4 459 3,2 325 9,5 0,12¢
Entspannungsverfahren 1851 10,4 1573 11,0 278 8,1 0,04¢
Informationsvermittlung 2118 11,9 1689 11,8 429 12,6 0,01
Sonstiges 1244 7,0 932 6,5 312 9,1 0,04¢
Erginzende Leistungen " (14759<n<17 846 Kontakte)
Unterstlitzung bei Antragstellung 3510 23,8 3124 26,0 386 14,1 0,10¢
Interne Vermittlung 1050 7.1 905 7,5 145 5,3 0,03¢
Externe Vermittlung/Austausch 2136 14,5 1875 15,6 261 9,5 0,07°¢
Austausch mit/Riickmeldung an Klient 2507 14,1 2032 14,1 475 13,9 0,00
Wegezeit 1012 5,7 876 6,1 136 4,0 0,04¢

YMehrfachangaben méglich; 2p<0,05, ®p<0,01, p<0,001

Raum ein. Die mit 7% vertretene Kategorie , Sonstiges* wurde u.a.
zur Dokumentation von Interventionen wie Lebensberatung, un-
terstiitzende Gesprdche oder therapeutische Begleitung von Kin-
dern und Jugendlichen (Freitextangaben) genutzt. Beriicksichtigt
man Mehrfachangaben, ergeben sich fiir ausschlieflich psychoon-
kologische bzw. sozialrechtliche Beratung Anteile von 37 bzw.
7% und von 12% fiir deren Kombination (ohne Tabelle). Die Summe
der Anteile dieser beiden Einzelleistungen (44 %) und aller 2-fach-
kombinationen (40%) am Gesamt der Kontakte betragt hierbei 84%.
Themen psychoonkologischer Beratung sind hdufig Krankheits-
verarbeitung, Angste und Trauer, wihrend Fragen zu Rehabilita-
tion und Behindertenrecht hdufig Gegenstand sozialrechtlicher
Beratungen sind (ohne Tabelle). Aus Raumgriinden wird darauf
hier nicht ndher eingegangen.

Patienten und Angehérige unterscheiden sich (bei kleiner Effekt-
stdrke) in Bezug auf 3 Beratungsleistungen signifikant: Sozial-
rechtliche Beratungsgesprache finden sich hdufiger fiir Patien-
ten, psychotherapeutische Interventionen und Trauerbegleitung
hdufiger fiir Angehorige.

Bei den ergdnzenden Leistungen nehmen Unterstiitzung bei
Antrdgen, externe Vermittlung und Riickmeldungen an die Rat-
suchenden einen gréBeren Raum ein (zwischen 14 und 24 % der
Kontakte, © Tab. 5). Patienten benétigen signifikant hdufiger
Unterstiitzung bei Antrdgen als Angehorige (kleiner Effekt).

Der mittlere Zeitbedarf unmittelbarer Beratungsleistungen variiert
zwischen 13 (Psychosoziale Diagnostik) und 44 min (psycho-
onkologisches Beratungsgesprach, psychotherapeutische Inter-
ventionen; hier und nachfolgend ohne Tabelle). Kriseninterven-
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tion sowie Sterbe- und Trauerbegleitung nehmen im Mittel je
rund 30min in Anspruch. AusschlieBlich psychoonkologische
Beratung (s.0.) zeigt mit im Mittel 56 min einen noch etwas
hoéheren Zeitbedarf. Ergdnzende Leistungen benétigen im Mittel
zwischen 9 (interne Vermittlung) und 30 min (Unterstiitzung bei
Antrdgen sowie Wegezeit), Vor- und Nachbereitung 12 min. In
Bezug auf den Zeitbedarf der Mehrzahl dieser Leistungen unter-
scheiden sich Patienten und Angehdrige zwar signifikant, doch
sind diese Unterschiede meist nur schwach ausgepragt (d <0,50).
Stdrkere Effekte ergeben sich jedoch fiir Sterbe- und Trauerbe-
gleitung (d=1,17) und Informationsvermittlung (d=0,79), die
bei Angehorigen im Mittel 17 bzw. 12min mehr erfordern.
Nimmt man alle pro Kontakt erbrachten Leistungen zusammen,
ergibt sich ein mittlerer Zeitaufwand von 74 min. Patienten und
Angehorige unterscheiden sich hierbei nicht bedeutsam.

Diskussion

v

Die vorgelegten Befunde ermdglichen es erstmals, die im Laufe
eines Jahres in ambulanten psychosozialen Krebsberatungsstel-
len erbrachten Leistungen und deren Inanspruchnehmer diffe-
renziert zu beschreiben. Dabei ergeben sich Hinweise darauf,
dass die Inanspruchnahme psychosozialer Krebsberatung z.T. in
Abhdngigkeit von soziodemografischen und medizinischen
Merkmalen erfolgt und dass sich ratsuchende Patienten und
Angehorige in vielen dieser Merkmale und in den genutzten
Beratungsleistungen signifikant unterscheiden, wobei die Effekt-
starken im kleinen bis mittleren Bereich liegen.

Wie die Auswertungen zeigen, sind die Ratsuchenden mit im
Mittel 54 Jahren u.a. deutlich jiinger, als nach dem durchschnitt-
lichen Erkrankungsalter fiir Krebs in Deutschland (69 Jahre) zu
erwarten wadre [8]. Frauen sind deutlich hdufiger (75 vs. 71%),
Personen mit Migrationshintergrund seltener vertreten, als es
ihrem Anteil am Gesamt der bundesdeutschen Bevolkerung
(9 vs. 19%) entspradche [24]. Weitere soziodemografische Merk-
male, bei denen sich fiir die Nutzung psychosozialer Krebsberatung
Abweichungen im Vergleich zur Gesamtbevélkerung ergeben, sind
Schulbildung (Hauptschulabschluss eher unterreprasentiert) und
das monatliche Familiennettoeinkommen (Einkommen bis 2000€
eher {iberreprasentiert) [25]. Diese differenzielle Inanspruchnahme
in Abhdngigkeit von soziodemografischen Merkmalen ist jedoch
nicht unerwartet, da Studien in anderen Bereichen vergleichbare
Zusammenhdnge fiir die Nutzung psychoonkologischer [27]
oder rehabilitativer Angebote [28] zeigen.

Erkrankungs- und behandlungsbezogene Merkmale, die eine
differenzielle Inanspruchnahme anzeigen, betreffen primar die
Tumorentitdt, wie ein Vergleich des Anteils einzelner Diagnose-
gruppen in der Stichprobe mit ihrem Anteil an der Zahl der
Neuerkrankungen [8] zeigt. Psychosoziale Krebsberatung wird
zudem hdufiger in friihen Phasen der Erkrankung und Behand-
lung sowie bei Vorliegen nicht-metastasierter Ersttumoren
gesucht.

Die Hinweise auf eine differenzielle Inanspruchnahme psycho-
sozialer Krebsberatung geben Anlass zu iiberlegen, welche Fak-
toren hierfiir im Einzelnen verantwortlich und inwieweit MaR-
nahmen einzuleiten sind, die helfen, kiinftig auch solche Grup-
pen Krebsbetroffener zu erreichen, die bislang keinen Zugang zu
psychosozialer Krebsberatung finden. Nach der vorliegenden
Analyse wdren dies u.a. Personen mit geringer Schulbildung
oder Migrationshintergrund sowie an Krebs erkrankte Mdnner
oder Erkrankte mit gastrointestinalen Tumoren oder Tumoren
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der Atmungsorgane. Hier sind zur Kldrung weitere Studien des
Beratungsbedarfs dieser Gruppen erforderlich, die fiir eine
Erweiterung der jeweils vor Ort verfiigharen Angebote genutzt
werden konnen. So lieBe sich auch klédren, ob die hier gefunde-
nen niedrigen Anteile von Ratsuchenden mit metastasierter
oder progredienter Erkrankung ein Schnittstellenproblem
anzeigen und ob den Betroffenen durch eine spezialisierte ambu-
lante Palliativversorgung besser geholfen werden koénnte.
Beziiglich der Rahmenbedingungen fillt mit Blick auf den Ort der
Beratung vor allem auf, dass ein substanzieller Anteil der Bera-
tungskontakte von 8 bzw. 11% auf Auf3enstellen und Kliniken
entfdllt. Dies diirfte primar die Einbindung der Einrichtungen in
lokale Versorgungsstrukturen und ihr Bemiihen reflektieren,
ihren Einzugsbereich zu erweitern. Fiir die Anzahl der Bera-
tungskontakte zeigt sich, dass etwa die Halfte der Ratsuchenden
nur einen Termin in Anspruch nimmt, 26% 2 oder 3 Termine
nutzen und nur rund 7% 10 oder mehr Termine beanspruchen.
Dies lasst vermuten, dass die Anliegen eines groeren Teils der
Ratsuchenden innerhalb eines zeitlich {iberschaubaren Rah-
mens bearbeitet werden kénnen, bedarf aber der niheren Uber-
priifung - u.a. in Langsschnittstudien mit lingerem Beobach-
tungszeitraum und unter Bertiicksichtigung der Beratungsanliegen.
Die hdufigsten unmittelbaren Beratungsleistungen stellen psycho-
onkologische Beratung (mit einem Anteil von rund 80% der Bera-
tungskontakte und Themen wie Krankheitsverarbeitung und
Angsten), sozialrechtliche Beratung (32%, mit Themen wie Reha-
bilitation und Behinderung) sowie Entspannungsverfahren und
Informationsvermittlung (10 bzw. 11%) dar. Beriicksichtigt man
Mehrfachkodierungen, beinhalten 37 % aller Kontakte ausschliefs-
lich psychoonkologische Beratung. Mit einem Gesamtanteil von
40% zeigt sich dabei ein hoher Stellenwert der 2-fachkombina-
tionen der dokumentierten (unmittelbaren) Leistungen. Die hdu-
figsten ergdnzenden Beratungsleistungen bilden Unterstiitzung
beim Stellen von Antrigen (24%), externe Vermittlung
sowie Austausch mit bzw. Riickmeldungen an Ratsuchende
(15 bzw. 14%). Zur Einordnung dieser Befunde steht nur eine
Studie zur Verfiigung, die fiir die Krebsberatungsstellen der
deutschen Landeskrebsgesellschaften in 2012 Anteile sozial-
rechtlicher und psychoonkologischer Beratungen von 38 bzw.
30% berichtet [29], die sich in einer anndhernd vergleichbaren
GroRenordnung bewegen wie die hier ermittelten. Unterschied-
liche Operationalisierungen, z.B. in Form von Kodierregeln,
diirften dabei jedoch dafiir verantwortlich sein, dass der hier
ermittelte Anteil medizinischer Beratung deutlich geringer aus-
fillt als dort [29]. Ob dariiber hinaus auch Unterschiede im
Angebotsprofil der Einrichtungen fiir die hier zu beobachtenden
Leistungsunterschiede verantwortlich sind, muss an dieser
Stelle offenbleiben.

Hinsichtlich des Zeitbedarfs der Beratungsleistungen zeigt sich,
dass psychoonkologische Beratungsgesprache, Krisen- und psy-
chotherapeutische Interventionen sowie Sterbe- und Trauer-
begleitung mit einer mittleren Dauer zwischen 30 und (im Falle
ausschliefSlich psychoonkologischer Gespriache) 56 min die zeit-
intensivsten Leistungen darstellen. Unter den ergénzenden Leis-
tungen zeigen Unterstiitzung beim Stellen von Antriagen, Aus-
tausch mit bzw. Riickmeldung an Ratsuchende und Wegezeiten
mit zwischen 24 und 32 min den héchsten Zeitbedarf. Vergleicht
man diese Angaben mit Befunden zum Zeitbedarf von psycho-
therapeutisch ausgerichteten Interventionen, Krisenintervention
und Sterbebegleitung in der stationdren psychoonkologischen
Versorgung, dann bewegen sie sich in einer dhnlichen Gréf3en-
ordnung wie diese [30]. Dem entspricht mittelbar, dass die fiir
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psychosoziale Beratung im stationdren Setting von Organkrebs-
zentren u.a. kodierbare Zeiteinheit von 30 min vergleichsweise
hdufig registriert wird [3].

Die vorliegende Analyse macht schlieflich deutlich, dass sich
ratsuchende Patienten und Angehdrige in vielen der untersuch-
ten Merkmale unterscheiden. Betrachtet man nur die starksten
Effekte, sind Patienten, deren Angehorige Beratung suchen, mit
gravierenderen Erkrankungen konfrontiert als ratsuchende Pa-
tienten, wie sich u.a. an der Lokalisation (Atemwege, Auge/
Gehirn/ZNS) und dem Status der Tumoren (metastasiert bzw.
progredient) ablesen ldsst. Dem entspricht, dass Angehorige
(bei kleiner Effektstarke) signifikant hdufiger psychotherapeuti-
sche Interventionen und Trauerbegleitung erhalten. Fiir Letztere
besteht dabei hoherer Zeitbedarf bei Angehorigen. Ratsuchende
Patienten erhalten dagegen hdufiger sozialrechtliche Beratung
und Unterstiitzung bei Antriagen. Zusammengenommen unter-
streichen diese Unterschiede den spezifischen Beratungsbedarf
Angehoriger. Sie regen zudem dazu an zu priifen, wie entspre-
chende Angebote stiarker auf deren Anliegen abgestimmt
werden kdnnen. Zu kldren ist dariiber hinaus, inwieweit mit die-
sen Unterschieden auch Unterschiede in der erlebten Belastung
einhergehen, was nach Rosenberger et al. [18] aber kaum zu
erwarten ist.

Einschrankungen beziiglich der vorgelegten Befunde ergeben
sich u.a. dadurch, dass die untersuchten Einrichtungen nicht
notwendig reprdsentativ fiir die Krebsberatungsstellen in
Deutschland sind, da sie in einem speziellen Ausschreibungs-
und Begutachtungsprozess zur Férderung ausgewdhlt wurden.
Zudem beschrdnkte sich die Auswertung im Interesse der
Gewinnung iibergreifender Aussagen auf die Analyse personli-
cher, ,face-to-face” Beratungen und die Gruppenvergleiche ver-
zichteten bewusst auf die Kontrolle méglicher ,,confounder” wie
Alter oder Zeit seit Erstdiagnose. Auch bleibt abzuwarten, inwie-
weit die Daten aus spdteren Phasen des Einsatzes der Dokumen-
tation die hier vorgelegten Ergebnisse bestdtigen. Dariiber hin-
aus sollten zukiinftige Studien u. a. die erlebten Belastungen der
Ratsuchenden (Distress) einbeziehen und Beratungsanliegen
wie auch -verldufe bei verschiedenen Gruppen Ratsuchender
eingehender analysieren. Die vorgestellten Befunde diirften den
aktuellen Bemiihungen um eine bedarfsgerechte und langfristig
gesicherte ambulante psychosoziale Krebsberatung aber schon
jetzt eine Vielzahl niitzlicher Anregungen vermitteln.

Fazit fiir die Praxis

Insgesamt unterstreicht die vorliegende Untersuchung die
Bedeutung psychosozialer Krebsberatungsstellen. Sie zeigt,
dass diese ein differenziertes Spektrum von Leistungen fiir
Krebspatienten und Angehorige zur Verfiigung stellen, dass
deren Inanspruchnahme mit soziodemografischen und erkran-
kungs- bzw. behandlungsbezogenen Merkmalen der Ratsu-
chenden in Zusammenhang steht und dass sich Patienten
und Angehorige in ihren Beratungsanliegen und den in
Anspruch genommenen Leistungen unterscheiden. Zugleich
stellt das den Analysen zugrunde gelegte Dokumentations-
system ein wichtiges Instrument der internen Qualitadtssiche-
rung bereit. Die damit gewonnenen Daten konnen der gesund-
heitspolitischen Diskussion zur Verbesserung der ambulan-
ten psychoonkologischen Versorgung im Sinne von Ziel 9 des
Nationalen Krebsplans als Grundlage dienen und Bemiihun-
gen um eine langfristige Sicherung der Finanzierung psycho-
sozialer Krebsberatung unterstiitzen.

Interessenkonflikt: Die Autoren geben an, dass kein Interessen-
konflikt besteht.
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