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Positionspapier der Deutschen Krebshilfe und der Deutschen
Krebsgesellschaft zur Sicherstellung einer bedarfsgerechten am-
bulanten psychosozialen Versorgung in Krebsberatungsstellen in
Deutschland

Krebspatienten und Angehorige benétigen neben einer bestmoglichen medizinischen Behand-
lung auch seelische und soziale (psychoonkologische') Unterstiitzung. Eine wichtige Funktion in
der psychoonkologischen Versorgung nehmen ambulante psychosoziale Krebsberatungsstellen
ein. Allerdings besteht aufgrund der unzureichenden und ungeregelten Finanzierung solcher
Einrichtungen ein erhebliches Versorgungsdefizit im ambulanten Bereich.

Um die Sicherung und den bedarfsgerechten Aushau der ambulanten psychosozialen Krebsbera-
tungsstellen in Deutschland zu gewédhrleisten, werden in diesem Positionspapier folgende Hand-
lungsempfehlungen formuliert:

Empfehlung 1: Die Implementierung eines fiir Deutschland einheitlichen Qualitdtssicherungssys-
tems flir ambulante psychosoziale Krebsberatungsstellen mit entsprechender
Zertifizierung.

Empfehlung 2: Die Schaffung einer gesetzlichen Grundlage fiir eine deutschlandweit einheitliche
und fldchendeckende Finanzierung von ambulanten psychosozialen Krebsbera-
tungsstellen.

Alle hierfiir erforderlichen Voraussetzungen sind erfiillt. Diese werden in dem vorliegenden Posi-
tionspapier zusammen mit der empirischen Datengrundlage dargelegt.

Ausgangslage

In Deutschland erkranken jahrlich etwa 500.000 Menschen neu an Krebs. 1,5 Millionen Men-
schen leben mit einer Krebserkrankung, deren Diagnose nicht mehr als fiinf Jahre zuriick liegt
[1]. Die demographische Entwicklung sowie kontinuierliche Fortschritte in der Diagnostik und
medizinischen Behandlung werden weiterhin zu einer Zunahme der Krebsprévalenz fiihren.

Inzwischen ist empirisch belegt, dass eine Krebserkrankung und deren Behandlung auch im lin-
gerfristigen Krankheitsverlauf bei Patienten und ihren Angehdrigen zu einer Bandbreite psychi-
scher und sozialer Belastungen fiihren. Psychosoziale Belastungen wirken sich auf alle Lebens-
bereiche aus und kénnen zu deutlichen Einschrédnkungen in der Alltagsbewiltigung, der Lebens-
qualitdt sowie an der Teilhabe am beruflichen und gemeinschaftlichen Leben fiihren. Bei einem

! Die Begriffe ,,psychoonkologisch® und ,,psychosozial“ werden hier analog zu den Definitionen im Zielepapier 9, Handlungsfeld 2, Nationaler Krebsplan
verwendet: ,,Psychoonkologische Versorgung umfasst gestufte psychosoziale und psychotherapeutische Interventionen fiir Krebskranke und ihre Ange-
hérigen. Psychosoziale Interventionen beinhalten insbesondere Information, Beratung, Psychoedukation, Krisenintervention und supportive Begleitung.
Psychotherapeutische Interventionen richten sich auf Patienten mit ausgeprégten psychischen Beeintréchtigungen oder komorbiden psychischen Sté-
rungen* (Lit.: 13, S. 4).
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Teil der Patienten treten psychische Folgestérungen auf [2-11]. Patienten und Angehérige benéti-
gen deshalb neben einer optimalen medizinischen Versorgung auch eine bedarfsgerechte und
friihzeitige professionelle psychoonkologische Unterstiitzung.

In der S3-Leitlinie 'Psychoonkologische Diagnostik, Beratung und Behandlung erwachsener
Krebskranker' [12] wird dementsprechend eine bedarfsgerechte sektoreniibergreifende psycho-
onkologische Versorgung von Krebspatienten und ihren Angehorigen gefordert.

Wéhrend die psychoonkologische Versorgung im stationdren Bereich in den letzten Jahren ver-
bessert wurde, bestehen fiir die ambulante Versorgung von Krebspatienten und damit insheson-
dere fiir die Sicherstellung der Versorgungskontinuitédt erhebliche Defizite’. Dies ist umso gravie-
render, als sich der psychoonkologische Betreuungsbedarf in den ambulanten Versorgungsbe-
reich verschiebt. Kiirzere Verweildauern in den Kliniken, komplexe kombinierte medizinische
Behandlungsschemata mit einer zunehmenden Verlagerung auf den teilstationdren bzw. ambu-
lanten Sektor, kurz- und langfristige Neben- und Folgewirkungen der Tumortherapie sowie ldn-
gere Uberlebenszeiten fiir die Mehrzahl aller Tumorpatienten fiihren zu einem deutlich erhdhten
Bedarf an ambulanten psychoonkologischen Beratungs- und Behandlungsangeboten fiir Patien-
ten und Angehdrige [10, 15, 16]. Im Zielepapier 9 des Nationalen Krebsplans wird explizit die
‘Verbesserung der auferstationdren psychoonkologischen Versorgung' als eine wichtige Maf-
nahme aufgefiihrt’.

In der Vergangenheit haben vor allem gemeinniitzige Trdger ambulante psychosoziale Krebsbe-
ratungsstellen eingerichtet, um Versorgungsaufgaben im ambulanten Bereich zu iibernehmen.
Als Teil einer sektoreniibergreifenden psychoonkologischen Versorgung dienen sie als Anlauf-
stellen fiir Krebspatienten und deren Angehorige in allen Krankheitsphasen: Sie haben eine
wichtige Funktion in der psychosozialen Beratung der Patienten und Angehérigen vor, wahrend
und nach der onkologischen Behandlung und gewihrleisten auch die mittel- und langfristige
psychosoziale Versorgung der Patienten {iber den gesamten Verlauf der Erkrankung bis zum Le-
bensende. Zudem libernehmen sie wichtige praventive Aufgaben (u. a. Risikoaufklarung).

Ambulante psychosoziale Krebsberatungsangebote stehen zurzeit nicht in allen Regionen zur
Verfiigung, so dass viele Patienten und Angehorige mit psychosozialen Unterstiitzungsbediirf-
nissen keine bedarfsgerechten Angebote erhalten. Fiir eine Verbesserung dieses ambulanten
Versorgungsdefizits werden im Zielepapier 9 des Nationalen Krebsplans folgende Manahmen
empfohlen®:

(1) Die Implementierung eines fiir Deutschland einheitlichen Qualitdtssicherungssystems fiir am-
bulante psychosoziale Krebsbheratungsstellen mit entsprechender Zertifizierung einschlie-
lich der Definition verbindlicher Qualitdtskriterien und Leistungen.

(2) Die Schaffung einer gesetzlichen Grundlage fiir eine deutschlandweit einheitliche und fli-
chendeckende Finanzierung von ambulanten psychosozialen Krebsberatungsstellen unter
Einbeziehung von Fachexperten und der zustédndigen Sozialleistungstriger.

?vgl. Ziel 9, Handlungsfeld 2, Nationaler Krebsplan, S. 12; [13, 14]
*vgl. MaBnahme 3a, Ziel 9, Handlungsfeld 2, Nationaler Krebsplan, S. 18/19; [13, 14]
“vgl. Mafinahme 3.1; 3a, Ziel 9, Handlungsfeld 2, Nationaler Krebsplan, S. 13; S. 18/19; [13, 14)
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Eckpunkte fiir die gesicherte Finanzierung von Leistungen ambulanter psychosozialer Krebsbe-
ratungsstellen

1. Bedarfsanalyse

Eine Krebserkrankung und deren Behandlung l6sen bei Patienten und deren Angehdrigen hiufig
starke somatische, psychische und soziale Belastungen aus, welche die personlichen und famili-
dren Bewdltigungsmaoglichkeiten in vielen Fallen tibersteigen. Dadurch ergibt sich ein psychoon-
kologischer Versorgungsbedarf. Die wichtigsten Indikatoren fiir die Erfassung dieses Versor-
gungsbedarfs sind das Ausmaf und die Haufigkeit psychischer und sozialer Belastungen, das
Vorhandensein psychischer Stoérungen sowie Informations- und psychosoziale Unterstiitzungs-
bedirfnisse von Betroffenen und Angehorigen.

1.1 Informations- und Unterstiitzungsbediirfnisse von Betroffenen

Reprdsentative Daten zeigen fiir Deutschland, dass in Abhéngigkeit von der Tumordiagnose
knapp die Hélfte aller Krebspatienten unerfiillte Informationsbediirfnisse benennen. Insbeson-
dere Patienten mit starken Angsten, Depressivitit und einer geringeren Lebensqualitit fiihlen
sich nicht ausreichend iiber psychologische Unterstiitzungsangebote informiert [17-21]. Infor-
mations- und Beratungsbedarf besteht weiterhin u. a. im Hinblick auf Fragen zur Erkrankung, zu
erkrankungsspezifischen sozialrechtlichen Anspriichen und Hilfen [22], zu RehabilitationsmaR-
nahmen sowie zur Krebsselbsthilfe. Etwa 40% der Krebspatienten nennen den Wunsch nach so-
zialarbeiterischer Unterstiitzung, knapp 30% nach psychologischer Unterstiitzung [23, 24].

1.2 Ausmaf und Haufigkeit psychischer und sozialer Belastungen sowie Inanspruchnahme
psychosozialer Krebsberatung

Etwa die Halfte aller Krebspatienten leidet unter einer hohen psychischen Belastung, die nicht
den diagnostischen Kriterien einer psychischen Stérung (ICD-10) entspricht [23-29], aber den-
noch mit einem hohen Leidensdruck und einer verminderten Lebensqualitit einhergeht. Zu die-
sen sogenannten subsyndromalen Belastungen zéhlen u. a. Progredienzangst, Depressivitit,
Fatigue, Selbstwertprobleme, Anpassungsprobleme, Partnerschaftsprobleme und Verlust an Le-
benssinn [16].

Etwa 40% der Patienten weisen im ersten halben Jahr nach Diagnosestellung erhebliche soziale
Belastungen auf [10, 24]. Diese umfassen u. a. Einschrinkungen der finanziellen Situation, Prob-
leme beziiglich der Versorgung von Familienmitgliedern oder der Riickkehr in den Beruf.

Ferner tragen eine hohe korperliche Symptombelastung — Schmerzen, akut oder verzdgert auf-
tretende Toxizitdt verschiedener Krebstherapien, Funktionsstérungen — sowie Defizite in der pa-
tientenorientierten Versorgung und der Mangel an patientenzentrierter Information und Kommu-
nikation oftmals zu psychosozialen Belastungen (subsyndromal psychische sowie soziale Belas-
tungen) bei [2-11]. Studien mit Langzeitiiberlebenden zeigen, dass Betroffene auch noch 5 oder
mehr Jahre nach Beendigung ihrer Primdrbehandlung unter ausgeprigten psychischen und sozi-
alen Belastungen leiden [9, 10, 30-34], wobei sich soziale und psychische Probleme oft gegen-
seitig verstarken [33-36]. Ebenso héufig wie Patienten leiden auch Angehérige unter psychi-
schen und sozialen Belastungen [37-41].
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Die Inanspruchnahme von psychosozialen Versorgungsangeboten hingt einerseits vom Bedarf
und dem subjektiven Bediirfnis der Betroffenen ab, andererseits von Barrieren und fordernden
Faktoren sowie davon, ob ein Versorgungsangebot iiberhaupt vorhanden ist. Sofern vorhanden,
werden ambulante Krebsberatungsstellen von Patienten und Angehdrigen mit einer hohen Zu-
friedenheit in Anspruch genommen, was fiir eine hohe Ergebnisqualitit spricht. Zum {iberwie-
genden Teil werden 1-5 Beratungstermine in Anspruch genommen. Die Bewiltigung psychischer
Belastungen ist fiir tiber drei Viertel der Ratsuchenden das vordringlichste Anliegen. Neben all-
gemeinen Informationen (70%) haben iiber die Hilfte der Ratsuchenden sozialrechtliche Anlie-
gen [42].

1.3 Haufigkeit psychischer Stérungen

In Deutschland leidet durchschnittlich ein Drittel aller Krebspatienten unter mindestens einer
psychischen Stérung (Punktprévalenz, ICD-10) [3-6, 11, 43]. Die Jahresprévalenz fiir mindestens
eine psychische Storung liegt bei 39% [44]. Im Vergleich dazu liegt die Punktprivalenz fiir ir-
gendeine psychische Stérung in der bundesdeutschen Allgemeinbevélkerung bei etwa 20% [45].
Die hdufigsten psychischen Stérungsbilder umfassen bei Krebspatienten Angststdrungen, An-
passungsstérungen und Depression [3-6, 11]. Dies trifft nicht nur auf Patienten wéahrend der Pri-
mdrbehandlung, sondern auch in der ambulanten Nachsorge [41] und in der Palliativsituation zu

[4].

2. Bestand, Aufgaben und Leistungsspektrum der Krebsberatungsstellen

Das 2014 aktualisierte Verzeichnis psychosozialer Krebsberatungsstellen des Krebsinformati-
onsdienstes am Deutschen Krebsforschungszentrum Heidelberg umfasst bundesweit 152 Bera-
tungsstellen. Allerdings verfiigen nur 99 Beratungsstellen {iber mindestens eine Mitarbeite-
rin/einen Mitarbeiter mit anerkannter psychoonkologischer Qualifikation. Ambulante psychoso-
ziale Krebsberatungsstellen konzentrieren sich primér auf gréfere Stiadte und sind nicht flichen-
deckend ausgebaut. Vor allem in ldndlichen Regionen Deutschlands fehlen ambulante psychoso-
ziale Krebsberatungsangebote fiir Patienten und Angehérige. Im Handlungsfeld 2, Ziel 9 (Ziffer
3.3) des Nationalen Krebsplans wird diese Versorgungsliicke klar benannt [13, 14].

Krebsberatungsstellen sind niederschwellige Anlaufstellen fiir Patienten und Angeharige, die fiir
ihre im Zusammenhang mit der Erkrankung aufgetretenen psychosozialen Probleme Rat und
Hilfe suchen. Bei diesen Problemen handelt es sich einerseits um soziale und sozialrechtliche
Anliegen, andererseits um psychische Problemlagen im Zusammenhang mit der Krankheitsverar-
beitung im Umgang mit den vielféltigen Krankheitsfolgen. Psychosoziale Krebsberatung zielt da-
rauf ab, die psychosozialen Belastungen zu reduzieren, die Patientenkompetenz im Umgang mit
den Krankheitsfolgen zu starken sowie die Lebensqualitét und die Qualitat der Versorgung zu
verbessern®.

*vgl. S3-Leitlinie (5. 30 f.) [12]
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Das Leistungsprofil von Krebsberatungsstellen soll leitlinienbasiert ein breites Spektrum abge-
stufter, auf den jeweiligen Bedarf ausgerichteter Hilfen umfassen®:

Informationsvermittlung,

Diagnostik psychischer Belastungen und Assessment des sozialen Versorgungshedarfs,
Psychosoziale und sozialrechtliche Beratung,

symptomorientierte und psychoedukative Manahmen,

Krisenintervention,

Paar- und Familienberatung,

Gruppenangebote,

Begleitung in der Palliativsituation.

Ambulante psychosoziale Krebsberatungsstellen sollen dariiber hinaus eine zentrale, koordinie-
rende 'Lotsenfunktion' bei der Vermittlung weiterfiihrender Hilfsangebote in einer Region einneh-
men. Dazu gehdren gute Kenntnisse der regionalen Versorgungslandschaft und vielfiltige Ko-
operationen mit allen relevanten Leistungsanbietern (u. a. onkologische Behandlungseinrichtun-
gen, Rehabilitationskliniken, Psychotherapeuten, Amter) und Unterstiitzungsangebote der
Krebsselbsthilfe.

Dieses breite, auf die Unterstiitzungsbediirfnisse von Patienten und Angehdrigen zugeschnittene
Leistungsspektrum ambulanter psychosozialer Krebsberatungsstellen kann nur durch ein multi-
disziplindres Team (u. a. Sozialarbeiter/Pddagogen, Psychologen, gegebenenfalls Arzte) mit ent-
sprechender anerkannter psychoonkologischer Qualifikation angeboten werden.

Psychosoziale Krebsberatung soll Patienten und Angehérigen niederschwellig in ambulanten
psychosozialen Krebsheratungsstellen angeboten werden. Ein niedrigschwelliger Zugang um-
fasst Kostenfreiheit, zielgruppenorientierte Beratungsansétze, kurze Wartezeiten, gute Erreich-
barkeit und klientenorientierte Offnungszeiten.

Das Aufgabenspektrum ambulanter psychosozialer Krebsberatungsstellen grenzt sich klar von
anderen Institutionen bzw. Berufsgruppen ab, die psychosoziale Versorgungsleistungen mit
anderen Schwerpunktsetzungen und Voraussetzungen anbieten:

» Dieniedergelassenen &rztlichen und psychologischen Psychotherapeuten sind im Rahmen
der Richtlinienpsychotherapie fiir die psychotherapeutische Behandlung psychischer Stérun-
gen (ICD-10) von Krebspatienten zusténdig, nicht jedoch fiir deren psychosoziale Belastun-
gen. Gerade die soziale und sozialrechtliche Beratung von Betroffenen und auch die beglei-
tende Betreuung von Angehdrigen fallen nicht in ihre Zustindigkeit.

» Die Krebsselbsthilfe bietet vielfiltige Unterstiitzung fiir Betroffene an und kann professio-
nelle ambulante psychosoziale Krebsberatung ergénzen, nicht jedoch ersetzen. Sie ist ein
eigenstdndiges, nicht-professionelles Unterstiitzungssystem, welches aber bestehende
psychoonkologische Versorgungsliicken nicht schlieen kann.

e Die Aufgaben der Beratungsstellen der Unabhéngigen Patientenberatung in Deutschland
(UPD) umfassen vorwiegend Verbraucherberatung sowie Beratung im Hinblick auf Patienten-
rechte.

®vgl. S3-Leitlinie (S. 30f.) [12]
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3. Etablierung eines Qualitdtssicherungssystems fiir ambulante psychosoziale Krebsberatungs-
stellen mit regelméBiger Evaluation und Zertifizierung

Kriterien der Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitdt ambulanter psychosozialer Krebsbera-
tungsstellen stellen die Grundlage fiir eine Zertifizierung dar, die wiederum als notwendige Vo-
raussetzung fiir die Sicherstellung einer gleichbleibend hohen Versorgungsqualitit in den Krebs-
beratungsstellen anzusehen ist’.

In einem Evaluationsprojekt zum Foérderungsschwerpunktprogramm 'Psychosoziale Krebsbera-

tungsstellen' der Deutschen Krebshilfe wurden nach einer Erhebung zur Struktur-, Prozess- und
Ergebnisqualitédt der geforderten Beratungsstellen [46, 47] Qualitdtsstandards und Qualitétskri-
terien fiir Krebsberatungsstellen im Expertenkonsens erarbeitet.

Alle an diesem Positionspapier beteiligten Fachgesellschaften, Institutionen und Personen erkli-
ren sich bereit, bei der Implementierung einheitlicher Qualitdtsstandards sowie bei der Schaf-
fung notiger gesetzlicher Voraussetzungen fiir ein bundesweit geltendes Finanzierungskonzept
mitzuwirken [48] und ein System zur Zertifizierung ambulanter psychosozialer Krebsheratungs-
stellen auszuarbeiten.

Fazit

Ambulante psychosoziale Krebsheratungsstellen sind ein zentrales Element in der psychoonko-
logischen Versorgung von Patienten und Angehérigen. Sie werden in Zukunft noch an Bedeutung
gewinnen. Die vorliegenden empirischen Daten zu unerfiillten Informations- und Beratungsbe-
diirfnissen wie dem psychosozialen Belastungsspektrum von Patienten und Angehbrigen geben
klare Hinweise auf den Bedarf an psychosozialer Beratung und Unterstiitzung. Auferund der der-
zeitigen Versorgungssituation hat jedoch nur ein Teil der Krebspatienten in Deutschland Zugang
zu ambulanter psychosozialer Krebsberatung. Um dieses Versorgungsdefizit zu beheben, be-
steht bei allen, die dieses Positionspapier mittragen, Einigkeit, die Verwirklichung der Empfeh-
lung 3a, Ziel 9, Handlungsfeld 2 des Nationalen Krebsplans vorrangig anzustreben. Das bedeu-
tet, dass auf der Grundlage der unter den Punkten 2 und 3 aufgefiihrten Vorarbeiten zur Bedarfs-
analyse und Qualitdtssicherung jetzt die nétigen politischen Schritte eingeleitet werden miissen,
um eine Regelfinanzierung von qualitdtsgesicherten ambulanten psychosozialen Krebsbera-
tungsstellen zu etablieren.

Bonn und Berlin, Oktober 2015

buid D

Gerd Nettekoven Dr. Johannes Bruns
Vorstandsvorsitzender Generalsekretar
Deutsche Krebshilfe Deutsche Krebsgesellschaft e. V.

7 MaBnahme 3a, Ziel 9 Handlungsfeld 2 Nationaler Krebsplan, S. 18; [13, 14]
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