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Erfassung des Leistungsangebotes von Krebsberatungsstellen
auf der Grundlage des
"Anforderungsprofils fur Krebsberatungsstellen

- Bedarf, Aufgaben, Finanzierung"

Martina Oertel

Nach Darstellung der Selbsthilfeverbande besteht in der Bundesrepublik Deutsch-
land ein nicht gedeckter Bedarf an flachendeckenden professionellen Angeboten zur
speziellen Beratung Krebskranker und ihrer Angehdriger. In einem , Anforderungs-
profil fiir Krebsberatungsstellen — Bedarf, Aufgaben und Finanzierung“ formulierten
der Arbeitskreis der Pankreatektomierten, der Bundesverband der Kehlkopflosen, die
Deutsche ILCO, die Frauenselbsthilfe nach Krebs, die Deutsche Krebsgesellschafft,
die Deutsche Krebshilfe und der Deutsche Paritdtische Wohlfahrtsverband-
Gesamtverband ihre Vorstellungen Uber die Gestaltung einer angemessenen Ver-
sorgung mit Beratungsmaglichkeiten zu Tumorerkrankungen. Dieses Anforderungs-
profil wurde auch vom BAR-Sachversténdigenrat der Arzteschaft positiv bewertet.
Allerdings sollte zunachst eine Datensammlung bei den bereits bestehenden Ein-
richtungen erfolgen, um den quantitativen und qualitativen Fehlbedarf an Rehabilita-
tionsberatung und in der Folge die gegebenenfalls entstehenden Kosten besser ein-

schatzen zu kdonnen.

Im Fruhjahr 1998 wurden daraufhin in einer ersten Befragung 60 bekannte Tumor-
zentren um eine Leistungsbeschreibung ihrer Rehabilitationsberatung gebeten. Das
Ergebnis, dall nur ein Funftel eine psychosoziale Beratungsstelle fur ihre Patienten
unterhalt, deckte bereits eine betrachtliche Lucke in der Versorgung auf. In der vor-
liegenden Erhebung sollten nun alle weiteren Krebsberatungsstellen einbezogen

werden.

Der hier verwendete ,Fragebogen zur Erfassung des Leistungsangebotes von

Krebsberatungsstellen® wurde auf der Grundlage des im vergangenen Jahr verwen
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deten Instrumentes weiterentwickelt und eng mit der Bundesarbeitsgemeinschatft fiir
Rehabilitation (BAR) abgestimmt. Der Erhebungszeitraum umfaldte acht Wochen im
Marz / April 1999. Insgesamt lagen auf Grund einer Adressensammlung der BAR bei
den entsprechenden Verbanden sowie weiteren von uns durchgefuhrten Recherchen

492 Anschriften von Krebsberatungsmadglichkeiten vor.

Die eintreffenden Reaktionen auf die insgesamt vier, im Abstand von zwei Wochen
erfolgten Anschreiben und Erinnerungen machten es maoglich, fur 89 % der Adressen

zu klaren, ob dort eine Krebsberatungsstelle besteht:

Dabei zeigte sich zunachst, dal} trotz der aktuellen AdrefRrecherche eine hohe An-
zahl der Schreiben (10 %) nicht zustellbar war. Diese Quote gibt einen Hinweis auf
die offenbar vorhandene hohe Dynamik und Instabilitat dieses Feldes. Gestitzt wird
dieser Eindruck durch Randbemerkungen bei Gesprachen mit weiteren Adressaten,
die entweder bei der eigenen Recherche zu Krebsberatungsstellen auf sich standig
verandernde Adressen stie3en oder aber Schliefungen von Stellen beobachteten.
Mehrere der antwortenden Krebsberatungsstellen wiesen ebenfalls darauf hin, dal}
ihr Angebot aus finanziellen Grinden in den nachsten Jahren moéglicherweise nicht
aufrechterhalten werden konne. Eine ahnliche Quote wird bei Selbsthilfe-

Unterstutzungsstellen gemeldet (vgl. Thiel 1998: 45).

Bei einem hohen Anteil der Adressen stellte sich heraus, dal} sie Zweigstellen von
weiteren Einrichtungen darstellen, keine bzw. nur in verschwindendem Mal} Krebs-
beratungskapazitaten besitzen oder aber Selbsthilfegruppen sind (27 %). Eine Zwi-
schenform von ehrenamtlicher Beratung und Selbsthilfe stellen die vielen (15 %) vom

Roten Kreuz organisierten Stellen in Schleswig-Holstein und Hessen dar.

Hauptamtlich betriebene Beratungsmoglichkeiten konnten bei rund 37 % der ange-
schriebenen Stellen identifiziert werden, von denen 81 % einen Fragebogen zurick-
sandten. Bezieht man die ungeklarten Adressen mit ein, reduziert sich diese sehr
gute Rucklaufquote zwar auf 52 %. Aber auch dieser Anteil durfte das Anliegen der
Untersuchung, ein weitgehend reprasentatives Bild Uber die Krebsberatungsstellen

zu liefern, nicht grundsatzlich beeintrachtigen.
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Die Sichtung der vorliegenden Fragebdgen warf einige methodische Probleme hin-
sichtlich der Vollstandigkeit und Qualitat der Daten sowie der Abgrenzung zwischen

den oben genannten Gruppen auf. Wir entschieden uns daher,

> nur 83 Beratungsstellen mit weit Uberwiegender Beratungstatigkeit fur Krebs-
kranke und ihre Angehdrigen fur die Betrachtung der Strukturen und Leistun-
gen von Krebsberatungsstellen im engeren Sinn einzubeziehen, erganzt um
die bereits im Pretest gemachten Angaben von vier weiteren Beratungsstellen
mit ahnlichem Charakter.
» In einer zusatzlichen Betrachtung sollten die
e 17 Antworten der 24 Beratungsstellen der Berliner Bezirksamter,
e 34 weitere Fragebdgen mit Angaben von Stellen mit einem héheren Anteil
an anderen Zielgruppen der Beratungstatigkeit sowie die in
e 15 erhaltenen Fragebdgen aus dem Kreis der ehrenamtlichen Beratungs-
stellen gesammelten Daten
das Bild Uber die Beratungsmaglichkeiten in der Bundesrepublik Deutschland
erganzen und komplettieren. Alle weiteren eingesandten Daten, sowie flnf
nach Ablauf des Befragungszeitraums eingetroffenen Fragebdgen konnten in

der Darstellung nicht berucksichtigt werden.

Die Ergebnisse decken, gemessen an den im Anforderungsprofil formulierten Vorga-
ben, in der Summe erhebliche Licken auf und bestatigen damit den bereits im Pre-
test gewonnen Eindruck einer fur die Selbsthilfeverbande wenig zufriedenstellenden

Versorgung:

Von einem rein geografisch flachendeckenden Angebot kann nur in Sachsen und
den Stadtstaaten gesprochen werden. Bezogen auf die Einwohnerzahlen erweisen
sich fast alle ostlichen Bundeslander neben den stadtischen Bereichen als besser
ausgestattet. Hessen stellt mit Abstand das Schluf3licht beim Verhaltnis von haupt-
amtlich gefuhrten Krebsberatungsstellen zu der Einwohnerzahl an. Im Durchschnitt
kommt auf ca. 350.000 Einwohner eine — wie auch immer ausgestattete — Krebsbe-

ratungsmaoglichkeit mit professionellen Kraften.
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Der Einzugsbereich von Uber einem Drittel der Krebsberatungsstellen im engeren
Sinn ist mit Gber 50 km nicht mehr als wohnortnah einzustufen. Eine Konzentration
von Beratungsstellen an einem Ort oder Landkreis ist Uberwiegend nicht festzustel-

len (69 %), und falls doch, dann vorrangig in Gro3stadten.

Die personelle Ausstattung bleibt weit Gberwiegend hinter der im Leistungsprofil ge-
nannten Mindestbesetzung von zwei sozialpadagogischen Mitarbeitern und einer
Verwaltungskraft zurlick. Nur 26 % der Krebsberatungsstellen haben mindestens drei
Mitarbeiter. Betrachtet man die verfugbaren Stundenkontingente kdnnten nur 30 %
der Institutionen mindestens drei halbe Stellen besetzen und Uber ein Viertel betreibt

die Einrichtung auf dem Niveau einer Teilzeitstelle (vgl. Abbildung 1).

Abbildung 1:

Gesamtstundenzahl pro Woche aller angestellten Mitarbeiter
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Viele der - auch ehrenamtlich tatigen - Mitarbeiter haben eine dem Einsatzfeld ent-
sprechende Zusatzausbildung (39 %). Die regelmallige Teilnahme an Fort- und
Weiterbildungen kdnnen jedoch nur zwei Drittel der Stellen fur ihre Mitarbeiter besta-
tigen, und nicht einmal die Halfte halt die Gelegenheit zur regelmaligen Supervision

oder ahnlichen qualitatssichernden MalRnahmen bereit (41 %) (vgl. Abbildung 2).
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Abbildung 2

MaBnahmen der internen Qualitatssicherung
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Lediglich 31 % der Beratungsstellen verfugen tber im Anforderungsprofil in Beispie-
len genannte spezialisierte therapeutische und beratende Krafte. Sie sind Uberwie-
gend angestellt. Honorarkrafte werden nur von 13 % der untersuchten Einrichtungen

beschaftigt.

Zu den raumlichen Bedingungen enthalt das Anforderungsprofil keine Vorstellungen,
aber 11 % der Stellen verfugen Uber keine von den Burordumen gesonderten Bera-

tungszimmer und 30 % haben keine Gruppenraume.

Die Trager der Einrichtungen sind zu 42 % freie Trager, wovon die der Deutschen
Krebsgesellschaft e.V. angeschlossenen Gesellschaften etwa die Halfte ausmachen.
Weitere bedeutende Trager der Krebsberatungsstellen im engeren Sinn sind die
Kommunen und Landkreise, wobei allein 25 % der einbezogenen Antworten aus
Sachsen stammen und weitere 9 % aus anderen Bundeslandern. Wohlfahrtsver-
bandliche Trager unterhalten ein Viertel der hier betrachteten Stellen. Bezieht man
die weiteren hauptamtlich besetzten Beratungsmdglichkeiten ein, so sind die 6ffent-

lich getragenen Einrichtungen in der Mehrheit (50 %).
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Die Trager unterscheiden sich sehr deutlich in ihren personellen und raumlichen
Strukturen, der Einwohnerzahl des Standortes sowie dem Anteil an zusatzlichen
Zielgruppen, wobei die freien Trager tendenziell besser bzw. dem Leistungsprofil ad-

aquater ausgestattet sind.

Die Trager finanzieren im Durchschnitt zu 37 % die Einrichtungen aus eigenen Mit-
teln und konnten insgesamt 14 % der Kosten durch Spenden oder ahnliche Finanzie-
rungsquellen erreichen. Die 6ffentlichen Organe treten sowohl als Einrichtungstrager
als auch als ZuschuRgeber auf. Betrachtet man die Finanzierungsquellen unter die-
sem Gesichtspunkt, finanziert die offentliche Hand zu einem Uberwiegenden Anteil
die Krebsberatungstatigkeit in den hauptamtlich besetzten Beratungsstellen. Die So-
zialversicherungstrager spielen mit 5 % des Finanzierungsanteils eine vollig margi-
nale Rolle (vgl. Abbildung 3).

Abbildung 3:
Finanzierung der Krebsberatungsstellen
ZuschuRgeber:
Sozialleistungstréager Sonstige Tréager: "Freie" und
5% 4% W ohlfahrtsverbande
26%
Spenden
10%
Zuschufigeber:
Lander
0,
12% Trager:
Kommunen und
ZuschuBgeber: Landkreise
Kommunen 11%
14% Zuschufgeber:
<l Landkreise
Institut fir 18%
empirische Soziologie
BAR  Nirnberg n=74

Rat- und Hilfesuchende nutzten im Jahr 1998 in etwa 100.000 Kontakten die Ange-
bote von den 66 Beratungsstellen, die uns hierzu Angaben machen konnten. Rech-
net man diese Zahlen ganz grob auf die 181 bekannten Beratungseinrichtungen

hoch, so wurden etwa um die 300.000 Kontakte mit den Beratungsstellen geknupft.
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Die Kontakte fanden meist personlich (56 %), haufig aber auch telefonisch (37 %)

statt und waren weit Uberwiegend ausfuhrlicherer Art (vgl. Abbildung 4).

Abbildung 4:
Anteil der unterschiedlichen Kontaktformen und Dauer der
personlichen Kontakte
schriftlich bis 15 min
7% 1%
) Uber45 min
telefonisch persénlich 16;j§/m|n 55%
37% 56% °
Institut flr

irische Soziologi

BAR Er:r;:]l[)lz(r:ge 02|oog|e n=81

Im Durchschnitt wird auf die psychosoziale Situation der Klienten die Halfte der Zeit
in der Einzelberatung verwandt, ein Drittel der zeitlichen Beanspruchung nehmen
sozialrechtliche und Versorgungsaspekte in Anspruch und immerhin ein Funftel der
Zeit benotigt die Klarung medizinischer Fragen. Die im Pretest bereits festgestellte
Versorgungslicke an den Tumorzentren und die auch von Thomas et. al. (1998: 190)
sowie Weis et. al. (1998: 332) konstatierte Unterversorgung in Akutkrankenhausern
findet ihren Niederschlag im hohen Anteil von einem Viertel der Klienten, die sich
noch in der Akutbehandlung befinden. Wie zu erwarten nutzen die meisten Krebspa-

tienten die Beratungsmoglichkeit jedoch wahrend der Nachsorge.

Der Uberblick tber die Leistungen der Krebsberatungsstellen im engeren Sinn zeigt,
dal zu den Themen der Krankheitsverarbeitung und psychischen Situation der
Krebskranken und ihrer Angehdrigen von fast allen hier untersuchten Einrichtungen
beratende Leistungen angeboten werden kénnen. Luckenhaft wird das Leistungspro-
fil jedoch dort, wo spezielle Themen wie die berufliche Entwicklung sowie erganzen-

de Hilfeformen angesprochen sind. Auch zum Austausch im professionellen Kreis
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bzw. der Offentlichkeitsarbeit gibt es haufiger keine umfassenden Aktivitaten (siehe
dazu die Abbildungen 5).

Abbildung 5:

Leistungsangebot an psychosozialen Hilfen im Rahmen
der Einzelberatung: ausfiihrliche Information und Beratung
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Abbildung 6:

Aufklarung und Offentlichkeitsarbeit der Krebsberatungsstellen
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Abbildung 7:

Allgemeine Hilfen im Leistungsangebot der
Krebsberatungsstellen
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Abbildung 8:

Geleitete Gruppen fiir Krebskranke und ihre Angehorigen
im Jahr 1998
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Abbildung 9:

Art und Umfang der Unterstitzung von Selbsthilfegruppen
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Abbildung 11:

Erreichbarkeit
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Dabei zeigten sich erwartungsgemald die Ausstattungskriterien als EinfluRgréfRen fir
das AusmalR vor allem der aul3erhalb der Einzelberatung geleisteten Angebote. Die
Durchfuhrung von Gesprachskreisen, geleiteten Gruppen und die Unterstitzung von
Selbsthilfegruppen wird deutlich reduziert durch geringere personelle und raumliche

Ausstattung.

Zugleich wurden tragerspezifische Strukturen hinsichtlich der thematischen Schwer-
punkte der Beratungs- und Unterstlitzungsmaglichkeiten deutlich. Die an Gesund-
heitsamtern angesiedelten Stellen weisen ein hoheres Spezialistentum in Bezug auf
die Beratung zur beruflichen Entwicklung und bei sozialversicherungsrechtlichen wie
Versorgungsfragen auf. Freie Trager schreiben sich dagegen deutlich haufiger Kom-
petenzen bei der Vermittlung in der Arzt-Patientenbeziehung, der Vermittlung in psy-
chotherapeutische Behandlung und der Fortbildung von onkologischem Fachperso-

nal zu.

In der zusatzlichen Betrachtung der sonstigen Beratungsmaoglichkeiten, die fast aus-
schliel3lich von der 6ffentlichen Hand getragen werden, konturieren sich diese unter-

schiedlichen Profile teilweise noch wesentlich starker. Gleichzeitig wird deutlich, dafl
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die aus methodischen Grinden getroffene Gruppenbildung zwar in der Summe deut-
liche Unterschiede erkennen 1aRt. Die Ubergénge zwischen den einzelnen Bera-
tungsformen sind jedoch sehr flieRend. Der Blick auf die von ehrenamtlichen Mitar-
beitern ermdglichten Beratungsmaoglichkeiten bestatigt dies ebenfalls, macht aber in

der Gesamtschau die Grenzen einer rein ehrenamtlichen Betreuung transparent.

Die Frage, inwieweit die Beratungsmoglichkeiten in der Bundesrepublik Deutschland
dem Anforderungsprofil der Selbsthilfeverbande entsprechen, konnte mit der Daten-
sammlung weitgehend geklart werden und wurde detailliert in einem Ergebnisbericht
dargestellt. Inwieweit die Einschatzung des Fehlbedarfes, wie er von den Verbanden
formuliert wurde, von den Fachkraften in oder auch aullerhalb der betreffenden Ein-
richtungen und den Betroffenen und ihren Angehdrigen geteilt wird, war nicht Be-
standteil dieser Untersuchung. Zur abschlielenden Beurteilung der Situation wird
weiterhin eine genaue Diskussion der Moglichkeiten der Versorgung schwach besie-
delter Gebiete und der Einbindung ehrenamtlicher und selbstorganisierter Hilfefor-

men notig sein.

Literatur:

Koch, U., Weis, J. (1998)
Krankheitsbewaltigung bei Krebs und Mdglichkeiten der Unterstitzung: Der Férderschwerpunkt
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