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Vorwort

Krebsbetroffenen Menschen soll gemal Nationalem Krebsplan in allen Phasen der Erkrankung
psychoonkologische Versorgung zur Verfligung stehen. Ambulante psychosoziale
Krebsberatungsstellen leisten hierzu einen kaum mehr weg zu denkenden Beitrag.

Im Qualitdtsverbund Krebsberatung NRW wurde der Qualitatssicherung von Beginn an ein hoher
Stellenwert beigemessen. So erfiillen die Beratungsstellen des Verbundes weitestgehend die im
Februar 2016 erstmals postulierten ,Qualitdtskriterien fiir ambulante Krebsberatung”.
Ratsuchende kdnnen also sicher sein, hier auf hochqualifiziertes Fachpersonal zu treffen, das
verlassliche Informationen bereit halt, in vertraulicher psychoonkologischer Gesprachsfiihrung
erfahren und in der jeweiligen Region bestens vernetzt ist.

Als Resultat dieses Qualitatsentwicklungsprozesses legen wir hiermit unseren dritten einrich -
tungsiibergreifenden Bericht vor. Er zeigt anhand ausgewahlter Kennzahlen die Leistungsdaten
des Jahres 2017, stellt Beziige her zur NRW-Gesamtbevoélkerung und machtim Vergleich mit dem
Vorjahr Entwicklungen sichtbar.

Hoffnungsfroh stimmt uns, dass eine Regelung der bislang ungeklarten Finanzierungsfrage
ambulanter psychosozialer Krebsberatung absehbar scheint. Immer noch sichern fast alle
Beratungsstellen ihre Existenz durch Mischfinanzierungskonzepte mit einem hohen
Spendenanteil. Aktuelle Signale aus der Bundespolitik deuten aber darauf hin, dass sich diese
stets ungewisse Finanzierungslage durch gesetzliche Vorgaben entspannen konnte.

Vor diesem Hintergrund werden wir gemeinsam mit unseren Partnern weiter daran arbeiten, die
ambulante Krebsberatung in NRW als ein hochqualitatives Angebot zukunftssicher zu machen
und im Sinne der Krebsbetroffenen stetig zu verbessern.

Uber eine breite Leserschaft sowohl in Fachkreisen als auch der allgemeinen Offentlichkeit
wiirden wir uns freuen und sind offen fir kritische Resonanz.

Fur den Qualitatsverbund NRW

/i

Anna
Stellv. Geschaftsfihrerin
Krebsgesellschaft NRW
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Uberblick

Hintergrund

Der Qualitatsverbund Krebsberatung NRW ist ein Zusammenschluss ambulanter psychosozialer
Krebsberatungsstellen (KBS) unter Federfiihrung der Krebsgesellschaft NRW (KG-NRW) und in
Kooperation mit der Psychoonkologischen Versorgungsforschung der Klinik I fiir Innere Medizin am
UK KdlIn. Der Verbund versteht sich als langfristig angelegte, tragerlbergreifende Plattform zur
strukturierten Umsetzung anerkannter Qualitatskriterien sowie zur kontinuierlichen
Weiterentwicklung der Qualitat der ambulanten psychosozialen Krebsberatung. Alle
Einrichtungen des Qualitatsverbundes dokumentieren ihre Leistungen mit Hilfe eines elektroni-
schen Dokumentationssystems. Die so je Einrichtung systematisch erhobenen und im Verbund
ausgewerteten (beratungs-)relevanten Daten bilden die Grundlage fiir die partizipative
Qualitatsentwicklung im Verbund. Zugleich sind sie fiir Ratsuchende und Offentlichkeit ein trans-
parenter Qualitatsnachweis.

Methodik

Jede der am Qualitatsverbund Krebsberatung NRW (QV-KB-NRW) beteiligten Einrichtungen
erstellt mit Hilfe des Dokumentationssystems einen einrichtungsbezogenen Jahresbericht. Fir
den einrichtungsibergreifenden Bericht wurden daraus in einem Prozess partizipativer
Qualitatsentwicklung (1) diejenigen Items ausgewdhlt, die eine Ubergeordnete Aussagekraft
haben. Als Schwerpunkte wurden die Darstellung der beratenen Klientel (soziodemographische
Daten), die Verteilung der zugrundeliegenden Krebserkrankungen sowie die Analyse der erfolg-
ten Beratungsleistungen gewdhlt. Die Auswertung wurde teilweise in Beziehung gesetzt zur
Gesamtbevolkerung NRWs sowie zu epidemiologischen Daten des Robert-Koch-Instituts. Flir den
vorliegenden einrichtungsiibergreifenden Bericht wurden die kumulierten Daten mithilfe einer
Auswertungsvorlage Ubermittelt, analysiert und zusammengefasst dargestellt. Dabei kénnen
Personenbeziige nicht hergestellt werden. Zusatzlich wurden mittels gesondertem Fragebogen
Strukturdaten der am Verbund beteiligten Einrichtungen erhoben. Erstmalig wurde in 2017 dar-
Uber hinaus der Erflillungsgrad von Basiskriterien der,,Qualitditskriterien ambulante Krebsberatung”
(2) mittels Selbsteinschatzung erfasst. Aufgrund mangelnder personeller Ressourcen bzw. eines
abweichenden Dokumentationssystems konnte nicht jede KBS alle Kennzahlen beisteuern. Daher
variiert in der Auswertung die Grundgesamtheit je Item zwischen max. 7 und mind. 5 KBS. Die
genaue Anzahl wird in den Ergebnisdarstellungen jeweils angegeben.

Ergebnisse

In den sieben am QV-KB-NRW beteiligten KBS wurden 2017 insgesamt 9309 Beratungsleistungen
dokumentiert. Im Vergleich zu 2015 (Beratungsleistungen: 6834) und 2016 (Beratungsleistungen:
8201) zeigt sich eine kontinuierlich ansteigende Inanspruchnahme, die teilweise vermutlich auch
auf konsequentere Dokumentation zuriickzufiihren ist. Knapp 5000 Personen wurden 2017 ver-
sorgt. Zwei Drittel der Ratsuchenden waren Frauen, 70 Prozent waren selbst erkrankt, fast ein
Drittel waren An- oder Zugehorige. Die Mehrheit der Klienten entstammt der Alterspanne zwi-
schen 50-69 Jahren. Damit liegen die Ratsuchenden in der ambulanten Krebsberatung mehrheit-
lich unter dem durchschnittlichen Erkrankungsalter fiir Krebs (3).

(1) Vgl. Wright et al. (2010), S. 35ff.
(2) Vgl. Kuhnt et al. (2016).
(3) Vgl. Robert-Koch-Institut (2017a), S. 18.



Die Diagnose Brustkrebs war in den Beratungsstellen am haufigsten vertreten (33 Prozent),
gefolgt von ca. 20 Prozent gastroenterologischen Krebserkrankungen und Lungenkrebs (9
Prozent). Insgesamt waren 28 verschiedene Krebserkrankungen Anlass fiir die Beratung. In den
meisten Féllen wurde eine KBS kurz nach der Diagnose oder Akuttherapie aufgesucht. Zu 73
Prozent fand die Beratung in Vis a vis-Gesprachen statt, 84 Prozent waren Einzelgesprache. Etwa
ein Drittel der Ratsuchenden nahm in 2017 mehr als zwei Beratungsgesprache in Anspruch. Vis a
vis-Gesprache dauerten durchschnittlich 50 Minuten, fir schriftliche Beratung wurden etwa 27
Minuten bendétigt und fir telefonische Hilfe 19 Minuten. Hinsichtlich der ,Qualitdtskriterien
ambulante Krebsberatung” zeigt sich in der Abfrage ein insgesamt hoher Erfiillungsgrad: 94
Prozent der Basiskriterien werden von den Einrichtungen des Qualitdtsverbundes erfillt bzw.
teilweise erfiillt. Die Bereiche ,Qualitatssicherung” und ,Dokumentation” weisen mit fast 90
Prozent einen besonders hohen Erfiillungsgrad auf, wohingegen die Anforderungen an die
Personalausstattung zu 20 Prozent nicht erfillt werden.

Fazit

Der vorliegende Bericht zeigt, dass die im QV-KB-NRW erhobenen und ausgewerteten
Kennzahlen sich als Grundlage fiir die Entwicklung von Indikatoren der Struktur-, Prozess- und
Ergebnisqualitat der psychosozialen Krebsberatung eignen. Eine Verbesserung der Leistungen
aller Einrichtungen des Verbundes wird erreicht.

Die kontinuierlich ansteigende Inanspruchnahme der Beratungsleistungen, die Tatsachen, dass
Erstkontakte insbesondere im Anschluss an die Akuttherapie erfolgen, dass ein knappes Viertel
der Ratsuchenden drei bis flinf Gesprache und 10 Prozent mehr als 5 Gesprache im
Erkrankungsverlauf wahrnehmen, unterstreichen die besondere Bedeutung der ambulanten
Versorgung durch psychosoziale Krebsberatungsstellen in NRW.

Der hohe Erfillungsgrad der ,Qualitdtskriterien ambulante Krebsberatung” zeigt, dass die am
QV-KB-NRW beteiligten Einrichtungen hinsichtlich ihrer Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitat
ein hohes Niveau aufweisen, das nicht zuletzt auf die gemeinsamen Anstrengungen im Verbund
zurlckgefiihrt werden kann. Insbesondere die Bereiche ,Qualitatssicherung” und
,Dokumentation” standen in den vergangenen Jahren im Mittelpunkt der Arbeit des QV-KB-
NRW. Dagegen besteht im Bereich ,Diagnostik” sowie bei der Prozessqualitdit noch
Verbesserungsbedarf. Die Erstellung von Standard-operating-pocedures wird daher ein
Schwerpunkt der Arbeit des Qualitatsverbundes in 2018 sein.

Die Defizite im Bereich der Personalausstattung sind dagegen samtlich den knappen und in der
Regel nicht langfristig gesicherten finanziellen Ressourcen geschuldet. Eine multiprofessionelle,
sektoreniibergreifende Versorgung in der ambulanten Krebsberatung wird daher nur durch eine
sichergestellte (Regel-)Finanzierung zu erreichen sein.
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1 Ambulante psychosoziale Krebsberatung in NRW

In NRW erkrankten 2014 laut Landeskrebsregister NRW 53.217 Frauen und 55.079 Mannern neu
an Krebs (4). Im Laufe des Lebens muss jeder Zweite in Nordrhein-Westfalen mit einer
Krebsdiagnose rechnen (5). Bundesweit leben etwa 1,6 Millionen Menschen mit einer
Krebserkrankung, deren Diagnose nicht mehr als 5 Jahre zuriickliegt (6). Aufgrund besserer
Behandlungsmaéglichkeiten haben die Uberlebenszeiten deutlich zu- und die Mortalitit abge-
nommen, dies beglinstigt eine Chronifizierung (7). Die steigende Lebenserwartung und die
dadurch wachsende Zahl alterer Menschen fiihrt zudem langfristig zu einem Anstieg der
Krebsneuerkrankungen.

Eine Krebserkrankung bringt neben korperlichen auch erhebliche psychische und soziale
Belastungen, Probleme und Beeintrachtigungen fiir die Betroffenen mit sich. Vor diesem
Hintergrund setzt der Nationale Krebsplan der Bundesregierung (NKP) in Handlungsfeld 2 als Ziel
9 fest: ,Alle Krebspatienten erhalten bei Bedarf eine angemessene psychoonkologische
Begleitung.” (8) Im ambulanten Bereich soll sie u.a. durch psychosoziale Krebsberatungsstellen
geleistet werden, die gemal NKP,[...] niedrigschwellig psychosoziale Versorgung an(bieten) und
dartiber hinaus eine Lotsenfunktion bei der Vermittlung weiterfiihrender Hilfsangebote (erfiil-
len)” (9) Die ambulante psychosoziale Krebsberatung ist derzeit (noch) kein Bestandteil der
Regelversorgung und somit keine Leistung der Kostentrager. Dennoch ist das Angebot flir
Ratsuchende liberwiegend kostenlos. Die Sicherstellung der Finanzierung obliegt den jeweiligen
Tragern und erfolgt i.d.R. Gber Mischfinanzierungskonzepte mit groBem Spendenanteil. Der
Aufwand zur Beschaffung dieser Mittel ist erheblich und muss haufig von einem Jahr zum ande-
ren neu betrieben werden. Langerfristig gesicherte Finanzierungen sind selten. In NRW bieten
derzeit 22 ambulante Krebsberatungsstellen in unterschiedlicher Tragerschaft psychosoziale
Beratungsleistungen an. Eine Flachendeckung ist nicht gegeben. Aufgrund von
Finanzierungsengpdssen mussten in den vergangenen Jahren stattdessen immer wieder
Krebsberatungsstellen geschlossen werden. Neugriindungen gibt es unter diesen
Voraussetzungen kaum.

Das Angebotsspektrum ist ebenso heterogen wie die Organisationsstrukturen und umfasst in
unterschiedlicher Auspragung psychoonkologische Diagnostik, Informationsvermittlung, psy-
chische und sozialrechtliche Beratung, Krisenintervention sowie spezielle Gruppen- und
Veranstaltungsangebote.

Eine Besonderheit der Versorgung in ambulanten Krebsberatungsstellen besteht neben den vie-
lerorts multidisziplindren Teams darin, dass auBer den unmittelbar erkrankten Personen mit
einem Anteil von 30 bis 40 Prozent auch Angehdrige sowie Menschen des sozialen Umfelds in
das Leistungsspektrum eingeschlossen werden (10).

4) Anm.: Die nicht-melanotischen Krebserkrankungen wurden nicht bertcksichtigt
vgl. Landeskrebsregister NRW gGmbH (2017), S. 18.).

) Vgl. Landeskrebsregister NRW gGmbH (2017), S. 18.

) Vgl. Robert-Koch-Institut (2016), S. 22.

) Vgl. Robert-Koch-Institut (2016), S. 23.

) Ziele des Nationalen Krebsplans - NKP (2008), S. 2.

) Nationaler Krebsplan Handlungsfeld 2 (2010), S. 9.
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(10) Vgl. Kiirschner, D., Rosler, M., & Helbig, U. (2012), S. 280.
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Krebsberatungsstellen erfiillen zudem eine Lotsenfunktion fiir die Vermittlung weiterflihrender
Hilfen und Angebote. Die Vernetzung mit unterschiedlichsten Einrichtungen und
Leistungsanbietern des Gesundheitswesens in der jeweiligen Region stellt deshalb eine wichtige
Aufgabe dar.

Vor dem Hintergrund der Aussicht auf eine Regelfinanzierung ambulanter psychosozialer
Krebsberatung stellt sich umso dringlicher die Frage nach Definition und Umsetzung spezifischer
Qualitatskriterien fiir diesen Bereich. Die bislang noch offene Finanzierungsfrage ist dabei inso-
fern von Bedeutung, als die Moglichkeiten zur Umsetzung von Qualitatskriterien in nicht uner-
heblichem Male von den verfligbaren Ressourcen mitbestimmt werden. Umgekehrt wird die
angestrebte Regelfinanzierung Uber Kostentrdger der gesetzlichen Kranken- und
Rentenversicherer die Erflillung von Qualitatsstandards zur Bedingung haben.
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2 Qualitatsverbund Krebsberatung NRW

Qualitatsentwicklung und Qualitatsmanagement sind unverzichtbare Elemente der
Verbesserung der Behandlungs- und Versorgungsqualitat. Dabei gilt es, Prozesse und
Verfahrensweisen im Versorgungsgeschehen auf aktuelle und kiinftige Anforderungen auszu-
richten und erreichte Qualitat durch geeignete Prozesse zu sichern. Dies gilt auch fiir die psycho-
onkologische Versorgung und insbesondere im Bereich der ambulanten Krebsberatung.

Vor diesem Hintergrund hat sich im Jahr 2015 der Qualitatsverbund Krebsberatung NRW (QV-KB-
NRW) gebildet als ein Zusammenschluss ambulanter psychosozialer Krebsberatungsstellen
unter Federfiihrung der Krebsgesellschaft NRW und in Kooperation mit dem damaligen Bereich
Forschung und Entwicklung im Verein Lebenswert am Centrum fiir Integrierte Onkologie an der
Universitatsklinik Koln.

Ziel des Verbundes ist die Erarbeitung einheitlicher Qualitatsstandards und deren strukturierte
Umsetzung in den beteiligten Beratungsstellen. Dabei orientieren sich die Beteiligten am
Nationalen Krebsplan (Ziel 9) (11) sowie an der S3-Leitlinie ,[...] Psychoonkologische Diagnostik,
Beratung und Behandlung von erwachsenen Krebspatienten” (12) und den im April 2016 erst-
mals veroffentlichten ,Qualitétskriterien flir die ambulante Krebsberatung” (13).

Grundlage der Qualitatsentwicklung im Verbund ist zudem eine einheitliche Dokumentation der
Leistungen in einem eigens auf die Krebsberatung zugeschnittenen elektronischen
Dokumentationssystem, in dem das gemeinsam (kontinuierlich weiter-) entwickelte Konzept der
psychosozialen Krebsberatung abgebildet ist (14). Auf diese Weise konnen die
Beratungsleistungen der sieben beteiligten Einrichtungen gemeinsam berichtet und ausgewer-
tet werden.

Vgl. Ziele des Nationalen Krebsplans - NKP (2008), S. 2ff.
Leitlinienprogramm Onkologie (2014), S. 1.
Vgl. Kuhnt et al. (2016), S. 6.

(1
(1
(1
(14) Vgl. KG-NRW (2017).

= = —

1
2
3
4



10

2.1 Partner im Qualitatsverbund

Partner

Funktion

Krebsgesellschaft Nordrhein-Westfalen e.V.

Federfihrung und
Koordination

Universitatsklinikum Koéln

Wissenschaftliche

Klinik | fiir Innere Medizin Begleitung
Psychoonkologische Versorgungsforschung

Tabelle 1: Federflihrung und wissenschaftliche Begleitung.
Partner Trager Funktion

Krebsberatungsstelle
Bochum

Selbsthilfegruppe flir
Krebsbetroffene e.V. Bochum

ambulante psychosoziale
Krebsberatung

Krebsberatung fir
Erkrankte und Angehorige

Krebsgesellschaft
Nordrheinwestfalen e.V.

ambulante psychosoziale
Krebsberatung

Krebsberatung fiir
Betroffene und Angehorige

Der Paritatische
Parisozial Essen

ambulante psychosoziale
Krebsberatung

Krebsberatungsstelle des
Kreises Herford

Kreis Herford

ambulante psychosoziale
Krebsberatung

Krebsberatungsstelle
des Tumor-Netzwerk
im Minsterland e.V.

Tumor-Netzwerk im
Miinsterland e.V.

ambulante psychosoziale
Krebsberatung

Psychosoziale
Krebsberatungsstelle
im Haus Lebenswert

LebensWert e.V. Koln

ambulante psychosoziale
Krebsberatung

Psychosoziale
Krebsberatungsstelle
Wuppertal

Psychosoziale
Krebsberatungsstelle e.V.
in Wuppertal

ambulante psychosoziale
Krebsberatung

Tabelle 2: Beratungsstelle und Trdiger.




2.2 Partizipative Qualitatsentwicklung

Der Verbund folgt in seiner Arbeit den Grundsatzen der Partizipativen Qualitdtsentwicklung (15),
die auf gemeinsamer Zielfindung, Zusammenarbeit, Kompetenzbildung und Empowerment
beruht. Jeder Partner bringt dabei seine Starken in den Prozess der kontinuierlichen
Verbesserung ein. Neben der wissenschaftlichen Evidenz und den duB3eren Anforderungen an
die Qualitdt steht das ,lokale Wissen” Uber tatsdachliche Strukturen und Arbeitsabldufe im
Zentrum. Die Fachkrdfte aus der ambulanten Krebsberatung mit ihrer klientenorientierten
Expertise spielen somit eine zentrale Rolle bei der Qualitatsentwicklung.

ANFORDERUNGEN AN QUALITAT UND SICHERHEIT
Krebsgesellschaft Nordrhein-Westfalen e.V.

3 ; ; ; Qualitats-
EVIDENZBASIERTE PRAXIS anforderungen LOKALES WISSEN

Psychoonkologische Krebsberatungsstellen

Versorgungsforschung Beratungs- (diverse Trager)
Universitatsklinikum Koéln ‘ praxis

Klinik | far Innere Medizin

Partizipative
Qualitats-
entwicklung

QUALITAT UND SICHERHEIT
IN DER PSYCHOSIOZIALEN KREBERATUNG

... dem richtigen Ratsuchenden
zum richtigen Zeitpunkt,
am richtigen Ort,
die richtige Beratung
zu vertretbaren Kosten
anbieten!

Abbildung 1: Partizipative Qualitéitsentwicklung und Aufgabenteilung im Verbund.

(15) Vgl. Wright et al. (2010), S. 35ff.
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2.3 Erfullungsgrad Qualitatskriterien

Im April 2016 wurden die ,Qualitctskriterien ambulante Krebsberatung” (16) verdffentlicht. Sie fihren
fir neun Bereiche insgesamt 94 Basiskriterien und 24 optionale Kriterien auf, anhand derer die
Struktur- und Prozess- und Ergebnisqualitat ambulanter Krebsberatung abgebildet werden kann.

Sechs der sieben KBS im QV-KB-NRW haben die jeweilige Einrichtung mit den Basiskriterien
abgeglichen. Die neun Bereiche umfassen je min. 3 und max. 15 Kriterien. Der Erfiillungsgrad
wurde in Selbstauskunft als ,erfillt”  teilweise erflllt”,,in Planung” bzw.,,nicht erfillt” angegeben.
Dabei zeigt sich ein insgesamt hoher Erflillungsgrad: 84 Prozent der Basiskriterien werden von
den Einrichtungen des Qualitatsverbundes erfillt, 10 Prozent werden teilweise erfillt. Nur 5
Prozent der Basiskriterien werden als nicht erfillt angegeben (vgl. Abbildung 2).

nicht erfullt
' 5%

in Planung
1%

teilweise erfillt
10%

erfillt
84%

Abbildung 2: QV-KB-NRW 2017 — Qualitdtskriterien Erfiillungsgrad Basiskriterien (n= 6 KBS).

Deutliche Unterschiede konnten fiir die einzelnen Bereiche festgestellt werden. Wahrend
Strukturkriterien wie ,Beratungsangebot”, ,Erreichbarkeit/Niederschwelligkeit” und
,Kooperation” einen sehr hohen Erfiillungsgrad aufweisen, wird im Bereich ,Personal” deutlich,
dass insbesondere die Kriterien, die sich auf ein ,multiprofessionelles Team” und das
Vorhandensein einer eigenen Empfangskraft beziehen, aufgrund mangelnder Finanzmittel
groBenteils nicht oder nur teilerflllt erfiillt werden konnen. Die Bereiche, an denen im
Qualitatsverbund in den letzten Jahren vorrangig gearbeitet wurde (,Qualitdtssicherung”,
+,Dokumentation”) weisen einen besonders hohen Erflillungsgrad auf, wobei Kriterien, welche

(16) Vgl. Kuhnt et al. (2016).



die Prozessqualitat abbilden (festgelegte Arbeitsablaufe/ Verfahrensbeschreibungen u.d.) hdufig
noch als ,teilweise erflllt” bzw. ,in Planung” markiert wurden (vgl. Abbildung 3). Diese Bereiche,
insbesondere die Erstellung von Standard-operating-pocedures, werden Schwerpunkte der
Arbeit des Qualitatsverbundes in 2018 sein.
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Abbildung 3: QV-KB-NRW 2017 — Qualitdtskriterien Erfiillungshdufigkeit je Bereich (n= 6 KBS).

2.4 Arbeitsschwerpunkte und Meilensteine 2017

In vierteljahrlichen Qualitatsworkshops wurden in 2017 die nachfolgenden Schwerpunkte
gesetzt:

1. Halbjahr 2017 (2 Qualitatsworkshops):
« Update der Berichtsfunktion (KBS-pat.dok)
« Entwicklung von Dokumentationsstandards und Definition von Beratungsprozessen

2. Halbjahr 2017 (2 Qualitatsworkshops):
« Erarbeitung und Veroffentlichung des zweiten einrichtungsiibergreifenden Jahresberichts
« Planungen fir einen Dokumentationssystemwechsel (KBS-DOK / Tikanis)

Meilensteine 2017:

Oktober 2017: Veroffentlichung des zweiten einrichtungsiibergreifenden Berichts fiir das Jahr
2016 inklusive Presserklarung (http://www.krebsgesellschaft-nrw.de/e_wir/d_qualitaetsverbund)
Dezember 2017: Neues Dokumentationssystem in sechs von sieben Einrichtungen installiert.
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3 Strukturqualitat im Qualitatsverbund

Im Qualitatsverbund Krebsberatung NRW sind ambulante Krebsberatungsstellen in unterschied-
licher Tragerschaft zusammengeschlossen. Fir knapp die Halfte der Trager stellt Krebsberatung
dabei den Hauptzweck ihrer Organisation dar, fiir die andere Halfte ist ambulante Krebsberatung
nur ein Element eines breiter gefacherten Gesamtportfolios. Eingetragene Vereine sind die domi-
nierende Organisationsform (5 von 7), neben einem Wohlfahrtsverband und einem kommunalen
Trager.

3.1 Personelle Austattung

Die beteiligten Einrichtungen differieren erheblich hinsichtlich der (Personal-) Ressourcen. So
stehen der groBten Einrichtung 14 Mitarbeiterinnen (davon 12 Beratungsfachkrafte) zur
Verfliigung, wahrend kleinere Krebsberatungsstellen ihr Angebot mit nur einer Vollzeitfachkraft
bzw. zwei Teilzeitkraften aufrechterhalten. In drei der sieben Beratungsstellen sind zusatzlich
Honorarkrafte beschéftigt. Die meisten KBS haben zwei fest angestellte Fachkrafte, die liberwie-
gend in Teilzeit arbeiten. Bei ausschlieBlicher Betrachtung der Beratungsfachkréfte verfligen die
sechs Beratungsstellen insgesamt tiber 12 Vollzeitstellen fiir die Beratung. Rechnet man die groB-
te Einrichtung mit 11 Beratungsfachkraften heraus (7 Vollzeitaquivalente), so ergibt sich fir die
Ubrigen KBS im Durchschnitt lediglich 1 Vollzeitstelle, die in der Regel auf mehrere Personen auf-
geteilt ist.
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Abbildung 4: Personelle Ausstattung in 2017 (n= 6 KBS).



Die Mitarbeiterinnen sind samtlich weiblich und von der Grundqualifikation mehrheitlich
Diplomsozialarbeiterinnen bzw. -sozialpadagoginnen. 90% von ihnen besitzen eine psychoonko-
logische Zusatzqualifikation (PO-ZQ) oder sind in entsprechender Weiterbildung. Im
Qualitatsverbund haben im Berichtszeitraum acht Fachkrafte der sieben Einrichtungen aktiv an
insgesamt vier Qualitatsworkshops mitgearbeitet (vgl. Abbildung 5).

Ohne PO-ZQ
10%

Fachkréfte in
Weiterbildung PO-ZQ
9% — 4

_—

Fachkrafte mit PO-2Q
81%

Abbildung 5: Qualifikation des Personals (n= 6 KBS,).
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3.2 Tragerstruktur und Finanzierung

Alle ambulanten KBS sind zur Sicherung ihrer Arbeitsgrundlage auf Mischfinanzierung aus unter-
schiedlichen Quellen angewiesen. Sechs Beratungsstellen wurden 2017 von der 6ffentlichen
Hand mitfinanziert (Land/Kommune/Kreis), eine sogar vollstandig. Dies ist vor allem darauf
zurlickzufihren, dass es im Jahr 2017 eine einmalige Forderung des Landes NRW fir
Krebsberatungsstellen gab, von der allerdings nicht sicher ist, ob sie fortgefiihrt wird. Uber die
Halfte der sechs Beratungsstellen finanziert sich neben anderen Quellen zu einem erheblichen

Teil durch Spenden und Sponsoren/Forderer (vgl. Abbildung 6).
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Abbildung 6: Anteile der unterschiedlichen Quellen der Mischfinanzierung (n= 6 KBS,).
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4 Kennzahlen aus der Leistungsdokumentation 2017

Der vorliegende dritte einrichtungsiibergreifende Bericht des Qualitdtsverbundes
Krebsberatung NRW enthalt ausgewahlte Kennzahlen der Beratungstatigkeit aus dem Jahr 2017
(17). Alle im Qualitatsverbund zusammengeschlossenen Krebsberatungsstellen dokumentieren
ihre Beratungsleistungen mit ausdricklichem Einverstandnis der jeweiligen Ratsuchenden und
erstellen daraus resultierend einrichtungsbezogene Qualitatsberichte.

Die Einzelberichte der Einrichtungen werden zu einem gemeinsamen Jahresbericht zusammen-
gefasst. Dabei werden ausnahmslos kumulative Werte verwendet, die keinerlei Rlickschliisse auf
die beratenen Personen zulassen. Der Bericht setzt sich zusammen aus Daten der
Leistungsdokumentation von insgesamt sieben beteiligten Krebsberatungsstellen im Zeitraum
vom 01.01.2017 bis 31.12.2017. Die Kennzahlen dienen vorrangig Zwecken der Qualitatssicher-
ung und der Qualitatsentwicklung. Zugleich aber machen sie die psychosoziale Krebsberatung
in den beteiligten ambulanten Krebsberatungsstellen des Landes NRW fiir die Offentlichkeit
transparent, nachvollziehbar und vergleichbar.

Eine Beratungsstelle konnte aufgrund mangelnder personeller Ressourcen keine vollstandige
Dokumentation der Leistungsdaten durchfiihren, weshalb diese Einrichtung im Jahresbericht
2017 nicht bei allen Items einbezogen werden konnte. Eine weitere beteiligte
Krebsberatungsstelle dokumentierte im Berichtszeitraum in einem von den {ibrigen abweichen-
den Dokumentationssystem und konnte daher ebenfalls nicht alle Kennzahlen beisteuern. Die
Datenbasis der jeweiligen Kennzahlen beruht somit auf Leistungsdaten von max. sieben und
min. finf Krebsberatungsstellen. Die genaue Anzahl wird in den Ergebnisdarstellungen jeweils
angegeben.

(17) Die in den einrichtungsubergreifenden Bericht aufzunehmenden Items wurden in den partizipativen
Qualitatsworkshops des Verbundes konsentiert.
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4.1 Anzahl der Ratsuchenden und Beratungskontakte

Insgesamt wurden im Jahr 2017 in sieben beteiligten KBS knapp 5000 Ratsuchende versorgt und
es wurden 9309 Beratungsleistungen dokumentiert. Im Vergleich zu 2015 und 2016 zeigt sich
eine kontinuierlich ansteigende Inanspruchnahme, die teilweise vermutlich auch auf konsequen-
tere Dokumentation zuriickzufiihren ist (vgl. Abbildung 7).

9309
9000
8201
7000 6834
=
©
£ 5000
3000
1000
2015 2016 2017

Abbildung 7: Beratungsleistungen 2015-2017.

4.2 Kurzkontakte

Teil der Beratungsleistung sind in allen Einrichtungen auch sogenannte Kurzkontakte. Bisher
wurde diese Kontaktart im QV-KB-NRW allerdings noch nicht einheitlich definiert, sodass hierzu
keine valide Gesamtzahl dargestellt werden kann. Zwei der sieben Beratungsstellen dokumentie-
ren Kurzkontakte gesondert und konnten Angaben dazu machen, die sich wie folgt darstellen:
die dokumentierten Kurzkontakte beinhalten telefonische und schriftliche Kontakte und dauern
maximal 10-15 Minuten. Kurzkontakte umfassen in unterschiedlichen Anteilen Service-,

Vermittlungs- und Beratungsleistungen. Beide Beratungsstellen geben fiir das Jahr 2017 je etwa
300 Kurzkontakte an.

Flr das Jahr 2018 ist im Qualitatsverbund eine einheitliche Definition und Dokumentation von
Kurzkontakten geplant.



4.3 Klientenmerkmale

Im Folgenden sind alle Klienten (18) ausgewiesen, die im Jahr 2017 mindestens eine Beratungs-
und/oder Koordinationsleistung in den beteiligten Krebsberatungsstellen in Anspruch genom-
men haben. Da nicht von allen Klienten jeweils saimtliche Informationen vorliegen, variiert die
jeweilige Grundgesamtheit.

Die knapp 5000 versorgten Personen waren Uberwiegend weiblich (68%, vgl. Abbildung 8),
mehrheitlich selbst erkrankt (70%, vgl. Abbildung 9) und zu knapp 63 Prozent verheiratet (vgl.
Abbildung 10). Fast die Halfte war zum Zeitpunkt des Aufsuchens der jeweiligen Beratungsstelle
in Teilzeit oder Vollzeit berufstatig, gut ein Drittel war berentet oder von Erwerbsminderung
betroffen (vgl. Abbildung 11). Das Altersspektrum der beratenen Personen reicht von
Minderjahrigen bis zu Uber Achtzigjahrigen (vgl. Abbildung 13). Die meisten Ratsuchenden
waren zwischen 50 und 69 Jahre alt. Ein Vergleich mit der Normalbevoélkerung in NRW zeigt, dass
das Klientel der Krebsberatungsstellen haufiger verheiratet (KBS: 63% vs. NRW: 44%, vgl.
Abbildung 10) und etwas haufiger erwerbstatig ist (KBS: 53% vs. NRW 47%, vgl. Abbildung 12).

anonym, unbekannt
2%

mannlich
30%

weiblich
68%

Abbildung 8: Geschlecht der Klienten (n= 4843, 6 KBS).

(18) Ist im Rahmen dieses Berichtest von Klienten, Arzten oder Beratern die Rede, so ist stets die weibliche
Form impliziert. Auf eine gendergerechte Sprache wird zugunsten eines besseren Leseflusses verzichtet.
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Abbildung 9: Status der Klienten (n= 4823, 6 KBS).
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Abbildung 10: Familienstand der Klienten (n= 4843, 6 KBS) im Vergleich zur NRW Bevélkerung.
Quelle: IT. NRW (2015): Bevélkerung nach Familienstand.
Verfiigbar: https.//www.it.nrw.de/statistik/a/daten/eckdaten/r511stand.html [10.07.18].
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Abbildung 11: Erwerbsstatus der Klienten (n= 1549, 6 KBS).
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Abbildung 12: Erwerbsstatus NRW-Bevélkerung vs. Klienten (n= 1468, 6 KBS).
Quelle: IT. NRW (2015): Bevélkerung nach Familienstand.
Verfiigbar: https://www.it.nrw.de/statistik/a/daten/eckdaten/r511stand.html [10.07.18].
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Abbildung 13: Altersspektrum der Klienten (n= 5748, 7 KBS).
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4.4 Zugang und Einzugsgebiet

Der groBte Teil (54%) der Ratsuchenden findet in die ambulante Krebsberatung durch
Fremdzuweisungen (Arzte, Kliniken und andere Versorger), was die gute Vernetzung der
Einrichtungen vor Ort mit den Gbrigen Leistungserbringern verdeutlicht. 46 Prozent finden selbst
zur Beratungsstelle (z.B. Uber Flyer, Presse, Internet und ,Mund-zu-Mund-Propaganda®)
(vgl. Abbildung 14).

Das Einzugsgebiet spiegelt die Lokalisation der im Qualitatsverbund zusammengeschlossenen
Beratungsstellen. Abbildung 15 zeigt zugleich, dass die Versorgung durch einzelne KBS z.T. weit
Uber den jeweiligen stadtischen Standort hinausreicht und immer die umliegende Region einbe-
Zieht.

Selbst

Fremd
46% \

54%

Abbildung 14: Zugang zur Beratung (n= 4843, 6 KBS).
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Abbildung 15: Lokalisation und Einzugsbereiche der KBS im QV-KB-NRW.
Quelle: (Vgl. Fotolia (2017)).
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4.5 Erkrankungsdaten

Dokumentiert wird jeweils die Krebslokalisation der erkrankten Person bei Erstkontakt. Insgesamt
wurden in den beteiligten Beratungsstellen tiber 28 verschiedene Krebserkrankungen erfasst, die fir

die nachfolgende Darstellung zum Teil in Gruppen zusammengefasst wurden (vgl. Abbildung 16).
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Abbildung 16: Erkrankung bei Erstkontakt (n= 3851, 6 KBS).

In 2017 war Brustkrebs der Haufigkeit seines Auftretens entsprechend auch die am haufigsten
anzutreffende Diagnose in der ambulanten Krebsberatung. Dagegen waren Darmkrebserkrankte
mit 3 Prozent und Prostatakrebsbetroffene mit nur 6 Prozent, gemessen an der
Erkrankungshaufigkeit in 2014 deutlich unterreprasentiert. Der Anteil der Lungenkrebserkrank-
ten entsprach mit 9 Prozent in etwa der Haufigkeit von Lungentumoren in Deutschland (vgl.

Abbildung 17).

Prozentualer Anteil der haufigsten Tumorlokalisationen an allen Krebsneuerkrankungen in Deutschland 2014
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Abbildung 17: Anteil der héiufigsten Tumorlokalisationen an allen Krebsneuerkrankungen in Deutschland 2014
(ohne nicht-melanotischen Hautkrebs) Angaben in Prozent. Quelle: (vgl. Robert Koch-Institut (2017b)).
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Die meisten Klienten suchten die Beratungsstelle zum Zeitpunkt der Diagnose und der
Akuttherapie, im ersten Jahr nach Abschluss der Akutbehandlung oder aber bei Auftreten von
Rezidiven oder Metastasen bzw. Progress der Erkrankung auf (vgl. Abbildung 18). Seltener wird
die Beratungsstelle ab dem zweiten Jahr nach erfolgreichem Abschluss der Behandlung kontak-
tiert.
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Abbildung 18: Krankheitsphase bei Erstkontakt (n= 1030, 5 KBS).



4.6 Beratungs- und Koordinationsleistungen

Bei den in den Krebsberatungsstellen erbrachten Leistungen wird unterschieden zwischen direk-
ten Beratungsleistungen (Gesprache mit den Klienten) und Koordinationsleistungen, die im
Auftrag bzw. zwecks besserer Unterstiitzung der Ratsuchenden erbracht werden. Hierzu geho-
ren Recherchen zu konkreten Fragestellungen ebenso wie Kontakte mit Dritten oder die
Anleitung und Unterstlitzung bei Antragstellungen. Vor- und Nachbereitung der Gesprache wie
z.B. Dokumentationszeiten gehoéren nicht zu Koordinationsleistungen.

Die Daten aus sechs Beratungsstellen zeigen, dass in 2017 die Leistungen liberwiegend als direk-
te Beratungsleistungen erbracht wurden. Allerdings wurden die Koordinationsleistungen in 2017
aufgrund technischer Mangel nur unvollstandig erfasst, sodass hier von einer
Unterdokumentation auszugehen ist.

Insgesamt wurden in den sieben beteiligten KBS rund 9309 Beratungen durchgefiihrt, die zu 73
Prozent in Prasenzgesprachen stattfanden (Vis a vis-Gesprache). Telefonate machten 20 Prozent
aller Beratungen aus, schriftliche Kommunikationsformen (Post, Fax und E-Mail) kamen eher sel-
ten vor (vgl. Abbildung 19).

Schriftlich (Brief, Fax, Email) Keine Angaben/Sonstige
3% | L

Telefonisch
23%

Vis a vis
73%

Abbildung 19: Art der Beratung (n= 9309, 7 KBS).
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84 Prozent der Beratungen waren Einzelgesprache, 11 Prozent entfielen auf Mehr-
Personengesprache (Paar- und Familien- bzw. Gruppengesprache). In Einrichtungen, die speziel-
le Angebote flir betroffene Familien vorhalten, war dieser Anteil etwas héher (vgl. Abbildung 20).

. Sonstige
Keine Angabe\\ rZ%

3% ~_

Mehr
Personengesprach
11%

.
\ Einzelgesprach
84%
Abbildung 20: Setting der Beratungsgesprdche (n= 8750, 6 KBS).

60 Prozent der Beratung fand in der jeweiligen KBS statt und 40 Prozent wurden extern durchge-
fuhrt. Dieser Wert kommt vor allem dadurch zu Stande, dass eine beteiligte Beratungsstelle im
Vergleich zu den anderen KBS lberdurchschnittlich viele Auf3enstellen betreibt (vgl. Abbildung 21).

Extern/AuRenstelle
40%

Beratungsstelle
60%

Abbildung 21: Interventionsort der Beratungsgespréche (n= 8749, 6KBS).



Knapp die Halfte der Ratsuchenden haben in 2017 jeweils 1 Beratungsgesprach in Anspruch
genommen, ein Flinftel zwei Gesprache, ein knappes Viertel 3 bis 5 Beratungsgesprache und 10
Prozent bekamen mehr als 5 Beratungsleistungen (vgl. Abbildung 22).
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10%
2 Gesprache

19%

Abbildung 22: Inanspruchnahme von Leistungen (n= 1226, 5 KBS).
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Durchschnittlich betrug die Zeit fir schriftliche Beratung 27 Minuten und fiir telefonische Hilfe 19
Minuten. Vis a vis-Gesprache nahmen im Durchschnitt 50 Minuten in Anspruch (vgl. Abbildung 23).
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Abbildung 23: Durchschnittliche Dauer einer Beratungsleistung nach Form (n=5 KBS).
Sobald mehrere Personen an einem Gesprach beteiligt waren, wie Paar-, Gruppen- oder
Familiengesprache, stieg die Dauer eines Gespraches auf durchschnittlich etwa 60 Minuten (vgl.

Abbildung 24). Diese Angaben betreffen die reine Gesprachszeit und beinhalten keine Vor- und
Nachbereitungszeiten durch die Berater.
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Abbildung 24: Durchschnittliche Dauer einer Beratungsleistung nach Setting (n= 5 KBS).



5 Zusammenfassung und Ausblick

Dem vorliegenden dritten einrichtungsiibergreifenden Bericht des Qualitdtsverbundes
Krebsberatung NRW sind, den Grundsatzen partizipativer Qualitatsentwicklung entsprechend,
die Konsentierung von zu dokumentierenden Aspekten der Beratungstatigkeit ebenso voraus
gegangen wie die inhaltliche Auseinandersetzung mit und Verankerung von Beratungsaspekten
in einem Ubergeordneten Beratungskonzept. Die ausgewdhlten Kennzahlen dienen der
Darlegung der einrichtungsiibergreifenden Qualitatsentwicklung und -sicherung in den beteilig-
ten psychosozialen Krebsberatungsstellen des Landes NRW. Sie stellen keine Qualitatsindika-
toren im engeren Sinne dar, kdnnen jedoch als Grundlage fiir die Entwicklung solcher
Indikatoren der Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitat der psychosozialen Krebsberatung gel-
ten. Aktuell dienen die Kennzahlen vor allem der Qualitatsberichterstattung sowie dem Ziel,
Transparenz in der Offentlichkeit herzustellen.

Der Qualitatsverbund Krebsberatung NRW wird zusammen mit anderen Akteuren des Landes
auch kiinftig daran arbeiten, dass Betroffene in ambulanten psychosozialen Krebsberatungs-
stellen ein verldssliches Angebot finden, das den erforderlichen Anspriichen an Qualitat und
Sicherheit immer besser entspricht.
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Adressen der Partner im Qualitatsverbund

Krebsgesellschaft Nordrhein-Westfalen e.V.
Volmerswerther Straf3e 20, 40221 Disseldorf
Telefon: 02 11 /1576 09 - 90

E-Mail: info@krebsgesellschaft-nrw.de
Internet: www.krebsgesellschaft-nrw.de

Universitatsklinikum Koln

Klinik | fiir Innere Medizin

Psychoonkologische Versorgungsforschung

c/o Verwaltungsgebdude des Evangelischen Krankenhauses Weyertal
Weyertal 76, 50931 Koln

Telefon: 02 21/478-87410

Internet: www.uk-koeln.de

Selbsthilfegruppe fiir Krebsbetroffene e. V. Bochum und Beratungsstelle
Westring 43, 44787 Bochum

Telefon: 02 34 / 68 10 20, E-Mail: Krebs-Selbsthilfe-Beratung-Bo@t-online.de
Internet: www.krebsberatung-bochum.de

Krebsberatung fiir Erkrankte und Angehérige, Diisseldorf

Fleher StraBe 1, 40223 Disseldorf

Telefon: 02 11 /30 20 17 57 E-Mail: info@krebsberatungduesseldorf.de
Internet: www.krebsberatungduesseldorf.de

Krebsberatung fiir Betroffene und Angehérige, Parisozial, Essen
Camillo-Sitte-Platz 3, 45136 Essen

Telefon: 02 01/ 8 95 33 - 27, E-Mail: krebsberatung.essen@paritaet-nrw.org
Internet: www.krebsberatung-essen.de

Krebsberatungsstelle des Kreises Herford

SchwarzenmoorstraBe 70b, Personalwohnheim Block B, 32049 Herford
Telefon: 05 221/ 94 - 26 05, E-Mail: krebsberatungsstelle@kreis-herford.de
Internet: https://www.kreis-herford.de/Krebs-Beratung-und-Hilfe-erhalten

Psychosoziale Krebsberatungsstelle im Haus LebensWert, K6In
c/o Verwaltungsgebaude des Evangelischen Krankenhauses Weyertal
Weyertal 76, 50931 Koln

Telefon: 02 21 / 478 - 97 190, E-Mail: info-lebenswert@uk-koeln.de
Internet: www.vereinlebenswert.de

Krebsberatungsstelle des Tumor-Netzwerk im Miinsterland e.V., Miinster
Gasselstiege 13, 48159 Miinster

Telefon: 02 51 /62 56 20 - 10, E-Mail: info@krebsberatung-muenster.de
Internet: www.krebsberatung-muenster.de

Psychosoziale Krebsberatungsstelle e.V., Wuppertal

Alte Freiheit 3, 42103 Wuppertal

Telefon: 02 02 / 456 444, E-Mail: krebsberatung-wuppertal@t-online.de
Internet: www.krebsberatung-wuppertal.de
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