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Zusammenfassung

Fast die Halfte aller Menschen erkrankt im Laufe ihres Lebens an Krebs und die Erkrankung
geht haufig mit vielen psychosozialen Belastungen fur die Betroffenen einher. Dennoch erhal-
ten nicht alle Betroffenen die notwendige psychische Unterstlitzung. Eine Mdéglichkeit, diese
Versorgungslicke zu schlieen, besteht in E-Mental Health Angeboten, welche die traditio-
nelle face-to-face Versorgung ergénzen kénnen. Jedoch stéf3t die Implementierung dieser In-
terventionen oft auf Barrieren, die dafir verantwortlich sein kbnnen, dass die Intervention ent-
weder gar nicht erst bei den Patient:innen ankommt oder nicht in dem AusmafR wie vorgesehen
genutzt wird. Diese Dissertation fokussiert mogliche Ansatzpunkte, diese Herausforderung ei-
ner geringen Inanspruchnahme und Adharenz zu Uberwinden und konzentriert sich dabei auf
zwei spezielle Barrieren: Zum einen besteht aus Patient:innensicht haufig eine unzureichende
Passung zwischen den eigenen Bedurfnissen und Wiinschen hinsichtlich einer psychoonko-
logischen Online-Intervention und den tatsachlichen Themen und Inhalten, die in der Online-
Intervention behandelt werden. Ein moglicher Losungsansatz, diese Barriere zu Uberwinden,
liegt in einem patient.innenorientierten Entwicklungsprozess, welcher Krebspatient.innen an
verschiedenen Stellen in die Entwicklung einbezieht. Zudem wird die Herausforderung thema-
tisiert, eine ausreichende Anzahl an Patient:innen fir Studien zur Evaluation psychoonkologi-
scher Online-Interventionen zu gewinnen und somit sicherzustellen, dass Patient:innen auch
tatsachlich mit der Intervention erreicht werden. Dieser Barriere wird mit einer diversifizierten
Rekrutierungsstrategie, bestehend aus sowohl traditionellen als auch Online-Rekrutierungs-
methoden, entgegnet.

Beide Barrieren werden in dieser Dissertation ausfihrlich beleuchtet und Einblicke in die an-
gewendeten potentiellen Losungsansatze sowie daraus resultierenden Erkenntnisse und Her-
ausforderungen aus methodischer und praxisorientierter Perspektive gegeben. Die Ergeb-
nisse zeigen vor allem die Bedeutsamkeit eines angemessenen Erwartungsmanagements auf,
welches bei der gesamten Kommunikation wahrend der Entwicklungs- und Evaluationsphase
bertcksichtigt werden sollte. Bei der Entwicklung der Intervention und der Planung der Studie
ist es zentral, Patient:innen mit einzubeziehen. Hierbei sollte individuell entschieden werden,
welches Ausmal} der Partizipation unter den gegebenen Rahmenbedingungen (z.B. der ent-
sprechenden Studienpopulation) am geeignetsten ist. Bei der Anwendung einer diversifizierten
Rekrutierungsstrategie, welche auch Social Media einschlie3t, muss vor allem bertcksichtigt
werden, dass die Gefahr besteht, dass sich das Problem einer nicht reprasentativen Stich-
probe verstarken kann. Es empfiehlt sich daher, bereits bei der Entwicklung sowie der Planung
der Rekrutierungsstrategie schwer erreichbare Gruppen, z.B. Manner und altere Personen,
einzubeziehen. Zudem gibt es beim Einschluss von Social Media als Rekrutierungskanal wich-
tige in der Praxis zu beachtende Punkte, um keine methodischen oder ethischen Probleme zu
erzeugen. Werden diese bei der Planung der diversifizierten Rekrutierungsstrategie berick-
sichtigt, kann Social Media einen wichtigen ergdnzenden Rekrutierungskanal fir klinische Stu-
dien darstellen.

Alles in allem zeigt sich, dass es von gro3em Nutzen ist, wahrend des gesamten Entwicklungs-
und Evaluationsprozesses einer Online-Intervention die Bediirfnisse der Zielgruppe zu bertick-
sichtigen, ihre Erreichbarkeit zu planen und ihre Einbeziehung in den Forschungs- und Ent-
wicklungsprozess zu ermdglichen. Diese Dissertation beleuchtet wichtige Aspekte fur For-
schende, die zukunftige Online-Interventionsstudien im psychoonkologischen Bereich konzi-
pieren und bietet wertvolle Hinweise fur deren Umsetzung.
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1 Einleitung

44,5% aller Frauen und 52,1% aller Manner erhalten im Verlauf ihres Lebens eine Krebsdiag-
nose, womit nahezu jede zweite Person Uber ihre Lebensspanne hinweg von dieser Erkran-
kung betroffen ist (Robert Koch-Institut, 2023). Uber die Jahrzehnte zeigt sich eine kontinuier-
liche Zunahme der Betroffenenzahlen mit Ausnahme des Jahres 2020, in dem die Zahlen wie-
der leicht rucklaufig waren. Dieser Ruckgang wird jedoch nicht auf eine verringerte Haufigkeit
von Krebserkrankungen zurtickgefiihrt, sondern mit COVID-19-bedingten Verzégerungen bei
der Inanspruchnahme von Krebsfriiherkennungsuntersuchungen sowie voriibergehend einge-
schrankten Angeboten in Verbindung gebracht (Scheidt-Nave et al., 2020). Durch erhebliche
Fortschritte in der Krebsforschung, insbesondere im Bereich der Krebsfriherkennung und
-therapie, zeigt sich hingegen ein stetiger Rickgang der Mortalitatsrate bei Krebserkrankun-
gen. Mit 57% der Manner und 61% der Frauen Uberlebt weit Uber die Halfte der Krebspati-
ent:innen mindestens 10 Jahre nach der Diagnose (Robert Koch-Institut, 2023), sodass derzeit
etwa 4,5 Millionen Menschen in Deutschland mit oder nach einer Krebserkrankung leben
(Robert Koch-Institut, 2023). Eine Krebserkrankung geht mit zahlreichen psychosozialen Be-
lastungen einher, welche in Kapitel 1.1 beschrieben und in den Kontext der psychoonkologi-
schen Versorgung in Deutschland eingebettet werden. In Kapitel 1.2 wird die Rolle von Online-
Interventionen bei der Bewaltigung psychologischer und insbesondere psychoonkologischer
Herausforderungen beschrieben, die das Potential besitzen, bestehende Versorgungsliicken
zu schlieen. AnschlieRend erfolgt eine Beschreibung der Hindernisse, welche die effektive
Nutzung von psychoonkologischen Online-Interventionen erschweren (Kapitel 1.3). Das Kapi-
tel schlie3t mit der kurzen Darlegung potentieller Losungsansatze und den sich daraus erge-
benden Forschungsfragen der in dieser Arbeit enthaltenen Publikationen (Kapitel 1.4).

1.1 Psychosoziale Belastungen bei einer Krebserkrankung

Trotz der im Durchschnitt steigenden Lebenserwartung bleibt eine Krebserkrankung ein le-
bensbedrohliches Ereignis und ihre Diagnose und Behandlung sind mit einer Vielzahl von psy-
chosozialen Belastungen fur die Betroffenen verbunden. Diese Belastungen sind vielfaltig und
wurden in zahlreichen Studien eingehend untersucht. Haufig manifestieren sie sich in Form
von komorbiden psychischen Stérungen (Singer et al., 2010), so betragt einer Meta-Analyse
zufolge die 4-Wochen Pravalenz fur eine psychische Erkrankung bei Krebspatient:innen
31,8% (Mehnert et al., 2014). Hinsichtlich dieser psychischen Erkrankungen dominieren ins-
besondere Angststérungen mit 11,5%, Anpassungsstdorungen (11,1%) und affektive Stérun-
gen mit 6,5% (Mehnert et al., 2014).

Mehr als die Halfte aller Krebspatient:innen leidet unter erheblichem psychischen Distress, wie
eine grolde deutsche Stunde mit Giber 4000 Krebspatient:innen, die sich in stationarer Behand-
lung, ambulanter Behandlung oder in Rehabilitation befanden, zeigt (Mehnert et al., 2018).
Zusatzlich wird die Lebensqualitat vieler Patient:innen stark durch die Nebenwirkungen der
Behandlung und die physische Symptomlast beeintrachtigt. Oft leiden sie unter krebsbezoge-
ner Fatigue (Al Maqgbali et al., 2021; Weis, 2011), Schmerzen (Evenepoel et al., 2022; Van
Den Beuken-Van et al., 2016) und funktionellen Beeintrachtigungen, wie zum Beispiel kogni-
tiven Funktionsstérungen (Janelsins et al., 2014; Pendergrass et al., 2018). Auch Progredi-
enzangste (Dinkel et al., 2014) sowie, nach einer erfolgreichen Behandlung, Angst vor einem
Wiederauftreten der Krebserkrankung (Luigjes-Huizer et al., 2022) gehéren zu den psychi-
schen Symptomen, die im Zusammenhang mit einer Krebserkrankung erlebt werden.



Diese Pravalenzzahlen psychischer Beeintrachtigungen sowie der zunehmende Anteil an
KrebslUberlebenden unterstreichen die Bedeutsamkeit von MaRnahmen, die Patient:innen in
der Krankheitsbewaltigung und dem Umgang mit den Herausforderungen einer Krebserkran-
kung unterstitzen. In Deutschland kommt hier der Psychoonkologie eine bedeutsame Rolle
zu, welche mittlerweile fest in der onkologischen Versorgungsstruktur verankert ist. In der ak-
tuellen S3-Leitlinie Psychoonkologie ist die Empfehlung festgeschrieben, dass in allen Kliniken
der onkologischen Versorgung sowie in allen stationaren oder ambulanten Einrichtungen der
onkologischen Rehabilitation ein psychoonkologisches Versorgungsangebot durch psychoon-
kologisch qualifizierte Fachkrafte vorgehalten werden soll und Krebspatient:innen und ihre An-
gehdrigen auch im ambulanten Bereich in allen Phasen der Erkrankung wohnortnah Zugang
zu psychoonkologischen Unterstitzungs- und Behandlungsangeboten erhalten sollen
(Deutsche Krebsgesellschaft, 2023). Auch der Nationale Krebsplan (Bundesministerium fir
Gesundheit, 2017) sieht vor, dass alle Krebspatient:innen bei Bedarf eine angemessene
psychoonkologische Versorgung bekommen. Das Angebot einer bedarfsgerechten psychoon-
kologischen Versorgung gehort zudem zu den Zertifizierungskriterien der onkologischen (Spit-
zen)zentren.

Dennoch erhalten derzeit nicht alle belasteten Patient:.innen die notwendige psychoonkologi-
sche Unterstitzung — die Grinde daflr sind vielfaltig und werden unter anderem auf ein man-
gelhaftes Wissen uber die Angebote, ein fehlendes Vertrauen in ihre Wirksamkeit oder nega-
tive Haltungen gegenlber psychosozialer Unterstitzung zurtickgefihrt (Dilworth et al., 2014;
Goerling et al., 2023). Durch die haufige Integration der Psychoonkologie in die Klinikstruktu-
ren ist zwar Uberwiegend wahrend des Aufenthalts und der Behandlung in der Klinik eine nied-
rigschwellige Unterstutzung durch Psychoonkologinnen und Psychoonkologen gewahrleistet,
obwohl auch im stationaren Kontext nicht alle belasteten Patient.innen psychoonkologische
Unterstltzung erhalten (Weis et al., 2018). Die Verfiugbarkeit psychoonkologischer Unterstit-
zung Uber den Klinikaufenthalt hinaus ist jedoch haufig noch problematischer. Nach der Ent-
lassung aus dem Krankenhaus kénnen Krebspatient:innen Unterstitzung in Krebsberatungs-
stellen oder bei niedergelassenen Psychotherapeut:innen finden, doch wird dies nur selten
genutzt. Der Anteil der selbstberichteten Inanspruchnahme dieser Angebote liegt zwischen
3% und 27,8% (Faller et al., 2017; Zeissig et al., 2015), obwohl viele der Patient:innen behand-
lungsbedurftige psychosoziale Belastungen aufweisen.

Die Barrieren fUr die Inanspruchnahme psychoonkologischer Angebote sind vielschichtig.
Trotz des wachsenden 6ffentlichen Bewusstseins fir psychische Gesundheit bestehen weiter-
hin Angste vor Stigmatisierung bei der Inanspruchnahme sowie Bedenken hinsichtlich der
NuUtzlichkeit von psychologischer und psychotherapeutischer Unterstitzung (Neumann et al.,
2010). Haufig besteht auRerdem trotz erheblicher psychosozialer Belastungen die Uberzeu-
gung, die eigenen Belastungen seien nicht schwer genug, um Unterstiitzung in Anspruch zu
nehmen (Clover et al., 2015).

1.2 E-Mental Health in Psychotherapie und Psychoonkologie

Die rasant fortschreitende Digitalisierung hat einen tiefgreifenden Wandel nahezu aller Le-
bensbereiche bewirkt. Digitale Informations- und Kommunikationstechnologien sind im alltéag-
lichen Leben der meisten Deutschen nicht mehr wegzudenken, so nutzten im Jahr 2023 95%
der deutschen Bevdlkerung das Internet (Statista, 2023a). Technologische Fortschritte und
Innovationen haben nicht nur unsere Art der Informationsaufnahme verandert, sondern auch
die Herangehensweise an die Bewaltigung gesundheitsbezogener Herausforderungen revo-



lutioniert. In diesem Zusammenhang gewinnt die Integration digitaler Technologien in die Ge-
sundheitsversorgung zunehmend an Relevanz und auch im Gesundheitssystem werden im-
mer mehr digitale Hilfsmittel entwickelt, die darauf abzielen, die Versorgung der Patient:innen
zu vereinfachen, effizienter zu gestalten und zu verbessern. Diese werden unter dem Begriff
E-Health (englische Abklrzung flur ,electronic health®) zusammengefasst. Nach dem
Bundesministerium fir Gesundheit (2023) handelt es sich dabei um Anwendungen, die zur
Unterstutzung der Behandlung und Betreuung von Patientinnen und Patienten die MdAglichkei-
ten moderner Informations- und Kommunikationstechnologien nutzen (Bundesministerium fir
Gesundheit, 2023). Dies schlief3t nicht nur neue Funktionen zur Kommunikation oder teleme-
dizinische Anwendungen mit ein, sondern auch den Einsatz von Gesundheitsapps, sogenann-
ten digitalen Gesundheitsanwendungen (DiGAs), die als digitale Medizinprodukte die Nut-
zer:innen bei der Behandlung von Erkrankungen unterstiitzen kénnen.

Auch im Bereich der Psychologie und Psychotherapie findet die zunehmende Digitalisierung
Einzug. Unter dem Begriff E-Mental Health wird der Einsatz von Informations- und Kommuni-
kationstechnologien zur Verbesserung der psychischen Gesundheit und der Versorgung im
Bereich der psychischen Gesundheit zusammengefasst. Dabei kann E-Mental Health in allen
Phasen der Pravention und des Krankheitsverlaufs eingesetzt werden. Dies umfasst die Nut-
zung digitaler Technologie und neuer Medien fur die Durchfuhrung von Screening-Mal3nah-
men, Gesundheitsforderung, Pravention, Behandlungen oder Riickfallprophylaxe (Nobis et al.,
2017; Riper et al., 2010). E-Mental Health Interventionen haben so das Potential, als ergan-
zendes Angebot die bestehende psychotherapeutische Gesundheitsversorgung zu unterstut-
zen (Meisenzahl & Sprick, 2022).

Die Vorteile von E-Mental Health Angeboten sind vielfaltig. Als orts- und zeitunabhangiges
Angebot kénnen sie Personen erreichen, die aufgrund einer mangelnden psychosozialen und
medizinischen Infrastruktur in der ndheren Umgebung oder aufgrund von Mobilitatsbeeintrach-
tigungen andernfalls schwer zu versorgen waren (Lokkerbol et al., 2014). Dadurch kann eine
gréRere Bevolkerungsschicht mit geringerem Aufwand erreicht werden. Zudem kénnen On-
line-Interventionen den Weg zu face-to-face Angeboten ebnen (Moessner et al., 2016), da sie
durch die Méglichkeit der anonymen Teilnahme Personen ansprechen kénnen, die aufgrund
von Vorbehalten gegenuber Psychotherapie oder Angst vor Stigmatisierung anfangs ein per-
sonliches face-to-face Angebot ablehnen. Es ist jedoch zu beachten, dass es auch bei online
dargebotenen Interventionen Unterschiede in der Zuganglichkeit zwischen verschiedenen Be-
volkerungsgruppen gibt. Nach wie vor gibt es einen Anteil an Personen, die das Internet nicht
oder nur sehr eingeschrankt nutzen. Diese Personen haben haufiger einen geringeren sozio-
okonomischen Status, leiden 6fter an einer Langzeiterkrankung oder sonstigen gesundheitli-
chen Einschrankungen, sind alter und haben einen geringeren Bildungsstand verglichen mit
Internetnutzer:innen (Aerschot & Rodousakis, 2008; Huxhold et al., 2020; McAuley, 2014).

Psychologische Online-Interventionen lassen sich aufgrund verschiedener Merkmale charak-
terisieren, wobei ein wesentlicher Unterschied im Vorhandensein von Therapeut:innenkontakt
besteht, was zu einer Unterteilung in sogenannte angeleitete und ungeleitete Interventionen
fuhrt. Wahrend die Teilnehmenden ungeleiteter Online Interventionen diese komplett autonom
und ohne therapeutischen Kontakt durcharbeiten, erfolgt bei den sogenannten angeleiteten
Interventionen eine Begleitung durch qualifiziertes Fachpersonal, z.B. durch Psychothera-
peut:innen. Beide Formen der Intervention kdnnen wirksam sein, wobei angeleiteten Interven-
tionen tendenziell erhdhte Effekte und eine gesteigerte Compliance seitens der Teilnehmen-
den aufweisen (Baumeister et al., 2014). Neben dem Therapeut:innenkontakt variieren auch



die Inhalte von Online-Interventionen. Einige konzentrieren sich ausschlieBlich auf psychoedu-
kative Inhalte, wahrend andere psychotherapeutische Inhalte unterschiedlicher Therapieschu-
len integrieren. Der Gberwiegende Anteil der bestehenden Online-Interventionen folgt dem the-
rapeutischen Ansatz der kognitiven Verhaltenstherapie, jedoch werden zunehmend auch psy-
chodynamisch ausgerichtete Online-Interventionen entwickelt und erfolgreich evaluiert
(Lindegaard et al., 2020). Interventionen kénnen sich zudem ausschlief3lich auf die Behand-
lung eines eingegrenzten Stdrungsbilds, z.B. Depression, spezialisieren (z.B. Twomey et al.,
2020) oder alternativ stérungsubergreifend ausgerichtet sein, also diagnoseunabhangige In-
halte darbieten (z.B. Zwerenz et al., 2017). Auch in der Darbietungsform gibt es Unterschiede
zwischen den verschiedenen Online-Interventionen. In der Frihphase der Entwicklung domi-
nierten vorwiegend webbasierte Programme, bei denen evidenzbasierte face-to-face Strate-
gien in ein onlinebasiertes Format Ubertragen wurden und die Teilnehmer:innen an einem
Computer verschiedene Module durchlaufen. Inzwischen gibt es jedoch eine Vielzahl von On-
line-Interventionen, die den technologischen Fortschritten und der Vielfalt digitaler Méglichkei-
ten Rechnung tragen. Das aktuelle Angebot ist umfassend und reicht von Smartphone-Apps
Uber den Einsatz virtueller Realitat und Serious Games bis zur Interaktion mit Wearables, die
beispielsweise stérungsspezifische Symptome oder gesundheitsbezogene Verhaltensweisen
erfassen (Ebert et al., 2018).

Inzwischen belegen zahlreiche Studien die Wirksamkeit von Online-Interventionen bei einer
Vielzahl von psychischen Erkrankungen (Andersson et al., 2019). Beispiele hierfur sind die
Anwendung bei Angst und Depression (Andrews et al., 2018; Arnberg et al., 2014), Essst6-
rungen (Linardon et al., 2020; Loucas et al., 2014), Suchterkrankungen (Chebili et al., 2016)
oder Zwangserkrankungen (Ferreri et al., 2019). Auch bei kérperlichen Erkrankungen kénnen
Online-Interventionen bei der Bewaltigung der psychischen Begleiterscheinungen unterstit-
zen (White et al., 2022). So haben Online-Interventionen auch im Feld der Psychoonkologie
zunehmend an Bedeutung gewonnen. Verschiedene internationale Reviews zeigen, dass
diese die Patient:innen bei der Krankheitsbewaltigung unterstiutzen und nachweislich psycho-
logischen Distress reduzieren sowie die Lebensqualitdt der Betroffenen steigern kénnen
(Fridriksdottir et al., 2018; McAlpine et al., 2015; Wang et al., 2020; Willems et al., 2020).

Auch im deutschsprachigen Raum gibt es vermehrt Online-Interventionen in der Psychoonko-
logie, mit dem Ziel, die in Kapitel 1.1 beschriebene Versorgungslicke zu schlieRen. Im Ver-
gleich zu internationalen Programmen steht hier jedoch die wissenschaftliche Evidenz noch
aus und die vorhandenen Befunde sind zwar vielversprechend, aber grofitenteils noch unein-
deutig. Eine in der Schweiz durchgeflhrte Studie zeigte, dass die Nutzung eines auf Stressre-
duktion fokussierten Programms wirksam die Lebensqualitat bei neu diagnostizierten Krebs-
patient:innen im Vergleich zu einer Wartekontrollgruppe verbessern und psychologischen Dis-
tress verringern konnte. Hingegen ergaben sich bezuglich Angst und Depression keine signi-
fikanten Unterschiede zwischen den Studiengruppen (Urech et al., 2018). Eine speziell fur
Brustkrebspatientinnen entwickelte Online-Intervention in Deutschland zeigte positive Ergeb-
nisse: Die kognitiv-verhaltenstherapeutische Intervention fihrte in einer randomisiert kontrol-
lierten Studie (RCT) mit n=365 Teilnehmerinnen zu einer Verbesserung der Lebensqualitat
und Erndhrungsgewohnheiten. Zusatzlich konnte sie signifikant Schlaflosigkeit, krebsbezo-
gene Fatigue sowie Angst- und Depressionssymptome verringern (Holtdirk et al., 2021). Im
Gegensatz dazu zeigte eine flir hamatologische Krebspatient:innen entwickelte Intervention in
einem RCT lediglich signifikante Unterschiede hinsichtlich des ,Kampfgeistes“ (englisch:
fighting spirit) zwischen Interventions- und Kontrollgruppe auf, jedoch nicht in Bezug auf psy-
chologischen Distress oder andere Nebenzielkriterien (David et al., 2013). Eine weitere



deutschsprachige Online-Intervention, konzipiert fir Patient:innen wahrend laufender Chemo-
therapie, konnte den selbst eingeschatzten Bedarf an psychologischer Unterstiutzung wirksam
senken, jedoch konnte keine signifikante Reduktion von Angst oder Depression nachgewiesen
werden (Grapp et al., 2022). Derzeit Iauft zudem eine Multicenter-Studie, welche die Wirksam-
keit einer Online-Intervention Uberprift, die Prinzipien der kognitiven Verhaltenstherapie, acht-
samkeitsbasierten Stressreduktion sowie Akzeptanz- und Commitment-Therapie vereint. Ziel
ist es, den psychologischen Distress bei den Teilnehmenden zu reduzieren (Bauerle et al.,
2022). Trotz vereinzelter positiver Befunde mangelt es daher zum aktuellen Zeitpunkt im
deutschsprachigen Raum noch immer an psychoonkologischen Interventionen, deren Wirk-
samkeit in RCTs nachgewiesen werden konnte.

1.3 Implementierung und Inanspruchnahme von E-Mental Health
Interventionen

Die aktuelle Forschung zeigt, dass trotz des zunehmenden Angebots an Online-Interventionen
haufig erhebliche Schwierigkeiten bestehen, Patient:innen mit den Interventionen effektiv zu
erreichen, was dazu fuhrt, dass potentiell wirksame Interventionen haufig ungenutzt bleiben.
Evaluationsstudien berichten von erheblichen Schwierigkeiten bei der Rekrutierung von Teil-
nehmer:innen (Leslie et al., 2022; van Lankveld et al., 2018). Selbst wenn es gelingt, Teilneh-
mer:innen fur die Studien zu gewinnen, wird die Intervention haufig letztendlich nicht oder nicht
in dem vorgesehenen Umfang genutzt (Christensen et al., 2009). Diese in der E-Mental Health
Forschung bekannten Probleme mit Rekrutierung, Inanspruchnahme und Adharenz fihren
dazu, dass das Potential von Online-Interventionen oft nicht vollstandig ausgeschopft wird, da
ihre Wirksamkeit nachweislich von einer entsprechenden Nutzung abhangt (Beatty & Binnion,
2016; Leslie et al., 2022).

Dass es haufig nicht gelingt, genug Teilnehmer:innen flir die Evaluationsstudien von Online-
Interventionen zu gewinnen, liegt haufig an einer Skepsis sowohl seitens der Behandler:innen,
als auch der Patient:innen gegenuber Online-Interventionen (Hennemann et al., 2016, 2017).
Die entsprechenden Bedenken sind vielfaltig. Behandelnde haben oft wenig Erfahrung mit di-
gitalen Interventionen, was zu Unsicherheiten im Umgang mit diesen Technologien flhrt und
auch ein geringes Vertrauen in die therapeutische Wirksamkeit entsprechender Online-Ange-
bote zur Folge hat (Hennemann et al., 2017), trotz der bereits aufgeflihrten zahlreichen Wirk-
samkeitsnachweise. Oftmals steht auch der fordernde Arbeitsalltag den Studien- und Interven-
tionsempfehlungen im Weg. Zwischen den eng getakteten Routineabldufen, die wenig Raum
fur Flexibilitat lassen, bleibt dem Fachpersonal keine freie Kapazitat fur die Weitergabe von
Studienempfehlungen. Empfehlungen und Beratungen zur Teilnahme an Studien oder der
Nutzung von Online-Interventionen passen somit nicht in den Klinik- bzw. Praxisalltag (Stafford
et al., 2019). All diese Hemmnisse tragen dazu bei, dass Patient:innen haufig nicht Gber ent-
sprechende Studien oder Interventionen informiert werden.

Auch auf Seiten der Patient:innen bestehen Hirden, die eine Studienteilnahme oder das Aus-
probieren einer Online-Intervention verhindern. Auch hier gibt es — insbesondere in Kliniken —
ein Uberangebot an Studien, durch das sich die Patient:innen (iberfordert fiihlen oder aber sie
fuhlen sich durch die aktuelle Symptomatik oder Behandlung zu schwer beeintrachtigt, um die
Energie aufzubringen, an einer entsprechenden Studie teilzunehmen (Gupta et al., 2020).
Auch kénnen Berlhrungsangste mit der Technologie digitaler Angebote vorliegen oder es be-
stehen Sorgen, dass die Nutzung der Intervention zu viel Zeit und Energie beansprucht und



somit eine weitere Last darstellt (Leslie et al., 2022). Insbesondere bei psychologischen On-
line-Interventionen, welche hochsensible und vertrauliche Themen behandeln, gibt es Beden-
ken hinsichtlich der Datensicherheit (Hendrikoff et al., 2019).

Haben sich die Patient.innen dazu entschieden, eine Intervention auszuprobieren, so zeigen
sie haufig eine geringe Adharenz, was bedeutet, dass sie die Intervention abbrechen oder
nicht in dem vorgesehenen Ausmalf} nutzen (Christensen et al., 2009). Die Ursachen fir diese
geringe Adharenz sind vielfaltig und kdnnen einem aktuellen Review von Borghouts et al.
(2021) zufolge in drei Kategorien eingeteilt werden: Faktoren, die die Nutzer:innen betreffen
(z.B. demografische Variablen, die Schwere der Erkrankung oder die technologische Vorer-
fahrung), Faktoren, die das Programm betreffen (z.B. die Art der Interventionsinhalte, die wahr-
genommene Passung oder das Ausmal an therapeutischer Begleitung) und Faktoren, die die
Technologie und Umgebung betreffen (z.B. technologische Faktoren, Datenschutz und Ver-
traulichkeit oder soziale Einflisse). Dies steht in Einklang mit anderen Reviews, die Faktoren
untersucht haben, die die Adharenz beeinflussen (z.B. Beatty & Binnion, 2016). Wahrend per-
sonenbezogene Faktoren groltenteils schwer zu beeinflussen sind und eher die Auswahl der
Zielgruppe fur die Intervention betreffen, kdnnen programm- und technologierelevante Fakto-
ren bereits bei der Interventionsentwicklung berlcksichtigt werden, um die Inhalte und Rah-
menbedingungen der Intervention so zu gestalten, dass potentielle Nutzer:innen sie als pas-
send empfinden und sich somit die Wahrscheinlichkeit einer ausreichend hohen Adharenz er-
hoht, damit sich die wirksamen Effekte der Intervention optimal entfalten kénnen.

Um diese Barrieren, die der Rekrutierung, Inanspruchnahme und Adharenz und somit der
Wirksamkeit von Online-Interventionen im Wege stehen, zu Uberwinden, ist daher entschei-
dend, bereits zu Beginn der Entwicklung einer entsprechenden Intervention sowie ihrer Eva-
luationsstudie eingehend zu planen, wie potentielle Nutzer:innen erreicht werden kénnen und
wie die Intervention passend fur die Zielgruppe gestaltet werden kann. Auf diese Weise wird
der notwendige Grundstein gelegt, damit sie auch tatsachlich von dieser profitieren kénnen.

1.4 Ableitung der Forschungsfragen

Die beiden in dieser Dissertation enthaltenen Publikationen adressieren zwei der aufgefuhrten
Hemmnisse: Zum einen wird das Problem der wahrgenommenen unzureichenden Passung
zwischen tatsachlichen und wahrgenommenen Bedurfnissen aus Perspektive der Patient:in-
nen betrachtet (Publikation 1), zum anderen wird die Herausforderung, ausreichend Patient:in-
nen flr Studien zur Evaluation psychoonkologischer Online-Interventionen zu gewinnen, the-
matisiert (Publikation 2). In diesem Zusammenhang geben die Publikationen Einblicke in die
angewandten Strategien sowie die daraus resultierenden Erkenntnisse. Diese Forschungsbei-
trage entstanden im Kontext der Entwicklung und Evaluation einer psychoonkologischen On-
line-Intervention fir erwachsene Krebspatient:innen aus dem deutschsprachigen Raum: Die
emotionsbasierte psychoonkologische Online-Selbsthilfe epos basiert auf Konzepten der psy-
chodynamischen Psychotherapie und emotionsfokussierten Ansatzen und zielt darauf ab,
Angst und Depression bei Krebspatient:innen zu verringern (Tsiouris et al., 2021). Die Ent-
wicklung der Intervention erstreckte sich Uber den Zeitraum von 2018 bis 2020, gefolgt von
einem RCT zur Evaluation der Wirksamkeit in den Jahren 2020 bis 2022.

Wie in Kapitel 1.3 aufgeflhrt, liegt eine geringe Akzeptanz von Patient:innen oft in der Unzu-
friedenheit mit dem Programm begriindet. Diese entsteht haufig dadurch, dass die Inhalte als
unpersonlich oder irrelevant wahrgenommen werden oder die Darbietung als nicht benutzer-
freundlich empfunden wird (Beatty & Binnion, 2016). Ein mdglicher Ansatz, um sicherzustellen,
dass die Intervention den Bedurfnissen der spateren Nutzer:innen entspricht, besteht in einem
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patient:innenzentrierten Entwicklungsprozess. Hierbei werden die Endnutzeriinnen an ver-
schiedenen Stellen in den Entwicklungsprozess der digitalen Intervention einbezogen, um ihre
Perspektive in die konkrete Ausgestaltung der Intervention einflieRen zu lassen. Mit dieser Art
der Entwicklung beschaftigt sich die Forschung zu User-Centered Design. Durch die Einbin-
dung der zukinftigen Nutzer:innen soll sichergestellt werden, dass Aufbau, Inhalt und Design
des Endprodukts maf3geblich von den Bedurfnissen, Erwartungen und dem Verstandnis der
Menschen gesteuert werden, die es benutzen werden (Norman & Draper, 1986). In Publika-
tion 1 soll mit der lllustration eines patient:innenorientierten Entwicklungsprozesses verdeut-
licht werden, an welchen Stellen Patient:innen in welcher Form einbezogen wurden, um ihre
Bedurfnisse hinsichtlich der Intervention zu beriicksichtigen. Neben der Frage, wie ein solcher
patient:innenzentrierter Entwicklungsprozess in der Praxis aussehen kann, beschaftigt sich die
Publikation damit, wie eine psychoonkologische Online-Selbsthilfe aus der Sicht der Patient:in-
nen inhaltlich, strukturell und gestalterisch konzipiert sein sollte, um die als bedeutsam emp-
fundenen Aspekte dieser Personengruppe angemessen zu berlcksichtigen und somit zu einer
héheren Akzeptanz beizutragen.

Publikation 2 legt den Fokus auf die zuvor geschilderten Herausforderungen bei der Rekru-
tierung flr psychoonkologische Studien. Eine Moglichkeit, eine breitere Teilnahme an der Stu-
die zu erreichen, besteht darin, die konventionelle Rekrutierung durch Behandelnde, beispiels-
weise in Kliniken, durch zusatzliche Rekrutierungsmaflinahmen zu erweitern. Hierbei sollen die
potentiellen Interessent:innen eigenstandig auf die Studie aufmerksam werden, unter anderem
durch die Verwendung von Flyern, Zeitungsartikeln sowie Online-Rekrutierungsmafnahmen.
Diese Erweiterung der Rekrutierungsstrategie, insbesondere auch die Nutzung von Online-
Kanalen wie beispielsweise Social Media, bringt viele Vorteile mit sich, so kann sie unter ge-
wissen Umstanden eine kostenglinstige Moglichkeit darstellen, eine grolte Menge an Teilneh-
mer:innen zu erreichen. Gleichzeitig birgt sie aber auch potentielle Risiken, die die Validitat
der Forschungsergebnisse beeintrachtigen kdnnen, wie zum Beispiel eine geringere Adharenz
der Teilnehmer:innen (Lane et al., 2015).

In dieser Publikation soll die Frage beantwortet werden, wie eine diversifizierte Rekrutierungs-
strategie aussehen kann, wie effektiv verschiedene Rekrutierungsansatze sind und welche
Zusammenhange zwischen demografischen und medizinischen Charakteristika der Teilneh-
menden und der gewahlten Rekrutierungsmethode bestehen. Es werden zudem aufgetretene
Herausforderungen diskutiert und sowohl Implikationen zur Steigerung der Rucklaufquoten in
der webbasierten psychoonkologischen Interventionsforschung diskutiert, als auch auf dieser
Basis konkrete Handlungsempfehlungen fur die Nutzung von Online-Kanalen bei der Rekru-
tierung von Krebspatient:innen fir psychoonkologische Studien prasentiert.
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Mayer, A., Tsiouris, A., Nolke, C., Schwinn, T., Wiltink, J., Beutel, M. E., & Zwerenz, R. (2021).
Entwicklung einer psychosozialen Online-Selbsthilfe fir Krebspatienten: ein patientenorien-
tierter Ansatz. Die Rehabilitation, 60(02), 132-141.
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ZUSAMMENFASSUNG

Ziel der Studie Der Einbezug potenzieller Endnutzerinnen und
-nutzer in den Entwicklungsprozess digitaler Interventionen
ermoglicht, dass entwickelte Programme den Bedrfnissen,
Anforderungen und Erwartungen der zukiinftigen Nutzerinnen
und Nutzer entsprechen, was sich wiederum positiv auf die
Akzeptanz und Adhdrenz auswirkt. In diesem Beitrag wird ein

Mayer A et al. Entwicklung einer psychosozialen Online-Selbsthilfe ... Rehabilitation 2021; 60: 132-141| © 2021. Thieme. All rights reserved.

partizipativer Entwicklungsansatz fiir die patientennahe Ge-
staltung der psychoonkologischen Online-Selbsthilfe epos vor-
gestellt, welche Unterstiitzung im Umgang mit seelischen und
kérperlichen Beschwerden bieten soll.

Methodik Patientinnen und Patienten wurden an 2 Stellen in
den Entwicklungsprozess einbezogen. Zu einem frithen Zeit-
punkt der Entwicklung wurden halbstandardisierte Tiefen-
interviews mit Betroffenen unterschiedlicher Krebsarten
(N =10) durchgefiihrt und qualitativ hinsichtlich ihrer Sicht auf
(1) die Krebserkrankung und (2) die Ausgestaltung einer On-
line-Selbsthilfe auf inhaltlicher, struktureller und gestalteri-
scher Ebene ausgewertet. Zu einem spateren Zeitpunkt wurde
ein Prototyp der Online-Selbsthilfe in einer Pilotphase evaluiert.
Ergebnisse Dieinhaltsanalytische Auswertung der Interviews
mit insgesamt N =742 Codierungen ergab fiinf inhaltliche
Hauptkategorien (Veranderungen im Alltags- und Zukunftser-
leben, Verdnderungen der sozialen Beziehungen, Verarbei-
tungsmechanismen, Kontrollverlust, schwierige Emotionen),
die Aufschluss Gber die zentralen Herausforderungen und Be-
lastungen der Betroffenen geben. Besonders starke Emotionen
zeigten die Interviewten bei Themen, die den zwischen-
menschlichen Bereich betrafen, sodass in der Online-Selbsthil-
fe zusatzlich zum emotionsbasierten Fokus auch ein Schwer-
punkt auf soziale Beziehungen gelegt wurde. Strukturelle und
gestalterische Implikationen fiir die Entwicklung bezogen sich
vor allem auf Ubersichtlichkeit und Nutzerfreundlichkeit. Die
Pilotphase erméglichte die Uberpriifung, ob die vorab durch
die Betroffenen beschriebenen Anforderungen an eine Online-
Selbsthilfe erfiillt wurden.

Schlussfolgerung Der Einbezug von Patientinnen und Patien-
tenin den Entwicklungsprozess der digitalen Online-Selbsthilfe
epos konnte Hinweise fiir die Ausgestaltung auf verschiedenen
Ebenen geben. Mdgliche Endnutzerinnen und -nutzer in meh-
reren Entwicklungsphasen einzubeziehen kann sicherstellen,
dass die Anforderungen und Anregungen nicht nur aus Sicht
der Entwicklerinnen und Entwickler, sondern auch aus Sicht
der spateren Nutzerinnen und Nutzer ausreichend berticksich-
tigt wurden. Diese Erkenntnisse bestétigen die Bedeutsamkeit
einer patientenorientierten Herangehensweise bei der Ent-
wicklung digitaler Angebote.

Heruntergeladen von: Joh.-Gutenberg-Universitat. Urheberrechtlich geschutzt.
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ABSTRACT

Aim of the study Involving potential end users in the develop-
ment process of digital interventions makes it possible to en-
sure that these programs meet the needs, requirements and
expectations of future users, which in turn has a positive impact
on acceptance and adherence. This contribution presents a
participatory development approach for the patient-centered
design of the psycho-oncological online self-help epos, which
aims to provide support in coping with cancer.

Methods Patients were involved in the developmental process
at two points. At an early stage of development, semi-standar-
dized in-depth interviews were conducted with patients diag-
nosed by different types of cancer (N=10) and were qualita-
tively evaluated with regard to their view of (1) the cancer
disease and (2) the design of an online self-help on the content,
structural and design levels. At a later stage, a prototype of the
online self-help was evaluated in a pilot phase.

Results The qualitative analysis of the interviews with a total
of N=742 codings resulted in five main content categories
(changes in everyday life and future experience, changes in

social relationships, processing mechanisms, loss of control,
difficult emotions), which provide information about the cen-
tral challenges and burdens of people with cancer. Participants
showed particularly strong emotions around interpersonal
concerns, so in addition to the emotion-based focus, the online
self-help also included a focus on social relationships. Structu-
ral and design implications for development related primarily
to clarity and user-friendliness. The pilot phase allowed evalu-
ating whether the requirements for the online self-help that
were described by cancer patients at an early stage of develop-
ment were met.

Conclusion Patient participation in the development process
of the digital online self-help epos provided information for the
design at various levels. Involving potential end users in seve-
ral development phases can ensure that the requirements and
suggestions have been sufficiently considered not only from
the perspective of the developers, but also from the perspec-
tive of future users. These findings confirm the importance of
a patient-centered approach in the development of digital
offerings.

Theoretischer Hintergrund

Eine Krebserkrankung geht mit erheblichen psychosozialen Belas-
tungen fiir die Betroffenen einher. Mehr als die Halfte der Menschen
mit einer Krebserkrankung (52 %) leidet unter Distress [1] und bei
etwa einem Drittel der Krebspatientinnen und -patienten liegt eine
komorbide Stérung wie z.B. eine Anpassungs-, Angst- oder depres-
sive Storung vor [2, 3]. Dariiber hinaus beeintrachtigen die psycho-
sozialen Belastungen die Lebensqualitdt und Teilhabe der Betrof-
fenen sowie ihrer Angehorigen, was wiederum die Krankheitsver-
arbeitung erschweren kann [4]. Zahlreiche Studien zeigen die von
Patientinnen und Patienten geduRerten Bediirfnisse nach psycho-
sozialem Unterstiitzungsbedarf, unter anderem im Umgang mit
der Angst vor Wiederauftreten oder Progression der Erkrankung
[5], mit Fatigue und weiteren Nebenwirkungen der Erkrankung
bzw. Behandlung [5-7], sowie mit Verdnderungen des Selbstkon-
zepts [6]. Eine Krebserkrankung stellt auch fiir Partnerinnen und
Partner sowie flir Angehérige der Betroffenen eine hohe Belastung
dar[8], weshalb Patientinnen und Patienten sich Hilfe zum Umgang
mit Sorgen und Emotionen der ihnen nahestehenden Personen
wiinschen. Krebspatientinnen und -patienten haben hierzulande
einen Anspruch auf eine umfassende und qualitdtsgerechte psy-
chosoziale Versorgung [9]. Trotz einer Verbesserung der psychoon-
kologischen Versorgungsstruktur in den letzten Jahren erhalten
viele Patientinnen und Patienten jedoch aktuell gar keine oder keine
zeitnahe und niedrigschwellige psychoonkologische Versorgung
[10]. Weiterhin bestehen im auRBerstationaren Bereich insbeson-
dere in ldndlicheren Gebieten regionale Versorgungsliicken.
Durch die Digitalisierung im Gesundheitswesen ergeben sich
neue Moglichkeiten in der psychosozialen Versorgung chronisch
kranker Menschen, da Behandlungsmdglichkeiten zeitlich sowie
rdumlich flexibel zur Verfiigung stehen. Mithilfe von E-Mental
Health Interventionen kénnen indikationsiibergreifend psycholo-
gische Themen in die medizinische Rehabilitation integriert wer-

den, um die psychosoziale Versorgung zu verbessern, z.B. durch
die Unterstiitzung bei der Krankheitsbewaltigung, beim Aufbau
gesundheitsforderlicher Verhaltensweisen, bei der Starkung von
Selbstmanagementkompetenzen und der Férderung der Compli-
ance mit den BehandlungsmaRnahmen [11].

Die Wirksamkeit digitaler Interventionen hangt von vielféltigen
Faktoren ab. Neben einer passgenauen Nutzung der Technologie
und qualitativ hochwertigen Inhalten [12, 13] spielt insbesondere
auch die Adhdrenz eine Rolle, die in diesem Zusammenhang als das
Ausmal, in dem Patientinnen und Patienten die Inhalte der Online-
Intervention nutzen oder sich mit diesen auseinandersetzen, kon-
zeptualisiert werden kann [14]. Bei psychologischen Online-Inter-
ventionen hatinsbesondere die Anzahl komplett bearbeiteter Mo-
dule einen Einfluss auf die Wirksamkeit [15]. Studien zu E-Mental
Health Interventionen berichten jedoch haufig eine geringe Adhé-
renz [16]. Haufig liegt eine geringe Akzeptanz und daraus folgen-
de Nichtnutzung einer Online-Intervention in Unzufriedenheit mit
dem Programm begriindet, die unter anderem aufgrund von un-
personlichen oder irrelevanten Inhalten oder einer wenig nutzer-
freundlichen Darbietung entsteht [16].

Forschung zu Akzeptanz technologischer Interventionen zeigt
die Bedeutsamkeit der Einbeziehung von Nutzerinnen und Nutzern
im gesamten Entwicklungsprozess auf [17]. So beschéftigt sich die
Forschung zu User-Centered Design mit einer Art der Entwicklung,
bei der die spateren Nutzer von Beginn an einbezogen werden und
mit der sichergestellt wird, dass der Aufbau, der Inhalt und das De-
sign des Endprodukts maRgeblich von den Bediirfnissen, Erwar-
tungen und dem Verstdndnis der Menschen gesteuert werden, die
es benutzen werden [18]. Damit kann eine héhere Identifikation
mit den Inhalten erreicht werden, da die Bediirfnisse und Wiinsche
der Zielgruppe besser berticksichtigt und bedarfsgerecht vermit-
telt werden kénnen [19]. Fir die Steigerung der generellen Nut-
zung, der Akzeptanz sowie der Bedienbarkeit von digitalen Inter-
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ventionen wird empfohlen, die Endnutzerinnen und -nutzer syste-
matisch in den Entwicklungsprozess einzubeziehen [13,17, 20].

Bei der Entwicklung des psychoonkologischen Online-Selbsthil-
fe-Programms epos wurde ein patientenorientierter Entwicklungs-
ansatz verfolgt, derim Folgenden vorgestellt werden soll. Die wie-
derholte Integration der Patientenperspektive im Entwicklungs-
prozess soll dazu beitragen, das Programm mdglichst patientennah,
bedarfsorientiert und interaktiv auszugestalten, um eine hohe Nut-
zung und Compliance sicherzustellen. Mit der Beschreibung des
Entwicklungsprozesses soll verdeutlicht werden, an welchen Stel-
len Patientinnen und Patienten in welcher Form einbezogen wur-
den. Auf der Grundlage der empirischen Befunde der Patientenbe-
teiligung im Entwicklungsprozess sollen konkrete Hinweise abge-
leitet werden, wie eine psychoonkologische Online-Selbsthilfe aus
Patientinnen- und Patientensicht inhaltlich, strukturell und gestal-
terisch konzipiert sein sollte, damit diese auch genutzt wird. Die
Konsequenzen fiir die Uberarbeitung und (Weiter-)entwicklung
der Online-Selbsthilfe werden dargestellt.

Methoden

Der mehrstufige Entwicklungsprozess der Online-Selbsthilfe ist in
> Abb. 1 dargestellt. Patientinnen und Patienten wurden zu 2 Zeit-
punkten an der Entwicklung beteiligt. Zu einem frithen Zeitpunkt
des Entwicklungsprozesses wurden explorative Querschnittserhe-
bungen in Form von halbstrukturierten Tiefeninterviews monozen-
trisch an der Universitdtsmedizin Mainz durchgefiihrt, um die per-
sonliche Sicht der Patientinnen und Patienten auf ihre Erkrankung
und die Ausgestaltung der Online-Selbsthilfe zu erfassen. Der dar-
aufhin entwickelte Prototyp der Online-Selbsthilfe wurde zu einem
spateren Zeitpunkt in einer Pilotstudie in einer anderen Stichpro-
be evaluiert. Neben der Gewinnung von konkretem inhaltlichem
Feedback lag das wesentliche Ziel dieser Pilotphase darin, Einschat-
zungen zur Nutzerfreundlichkeit zu erfassen, um mdgliche Barrie-
ren fir eine regelmaRige Nutzung vor Start der randomisiert kon-
trollierten Studie beseitigen zu konnen. AbschlieBend wurde die
Intervention auf Basis des Feedbacks aus der Pilotphase angepasst
und finalisiert.

Fiir alle Ablaufe der Studie liegt ein positives Votum der Ethik-
kommission der Landesarztekammer Rheinland-Pfalz vor (Regist-
rierungsnummern 2018-13895 und 2019-14460_1).

Rekrutierung und Durchfiihrung

Die teilnehmenden Krebspatientinnen und -patienten wurden tiber
die Sektion Psychoonkologie der Universitdtsmedizin Mainz rekru-
tiert. Einschlusskriterien fiir die Teilnahme waren ausreichende

Schritt 1 Schritt 2

Tiefeninterviews

Entwicklung
Prototyp

Kenntnisse der deutschen Sprache, ein Mindestalter von 18 Jahren
und eine aktuelle oderin der Vergangenheit liegende Krebserkran-
kung. Ausgeschlossen wurden Patientinnen und Patienten mit
schweren psychischen (z.B. schwere Depression) oder somatischen
Beschwerden (z.B. Schwierigkeiten beim Sprechen), die es ihnen
nicht moglich machen, an einem Einzelinterview teilzunehmen
oder fiir die eine Studienteilnahme eine zu hohe Belastung ware.
Alle Interessentinnen und Interessenten wurden vor Studienbeginn
ausfihrlich Giber die Studie informiert und aufgeklart und nach ihrer
schriftlichen Einwilligung in die Studie eingeschlossen.

Das Tiefeninterview, das dem psychotherapeutischen Kontext
entstammt, eignet sich besonders gut, um die Befragten zum Er-
zahlen zu veranlassen und Emotionales fiir die Analyse zuganglich
zu machen [21]. Gleichzeitig ist das halbstrukturierte Tiefeninter-
view gut dazu geeignet, um sowohl Reichweite als auch Tiefe eines
Themas abzudecken. In dieser Art des Interviews werden Leitfa-
denkomplexe festgelegt, die den Themenschwerpunkten entspre-
chen und offen formulierte Fragen enthalten, deren Abfolge und
Gewichtung nicht festgeschrieben sind, sondern mit den Befrag-
tenim Interview zusammen entwickelt werden [22]. Narrative Be-
troffenenschilderungen, die im Rahmen solcher Interviews entste-
hen, kdnnen zudem fiir die Entwicklung von Beispielpatientinnen
und -patienten fir die Online-Selbsthilfe genutzt werden. Ein sol-
ches Identifikationsangebot ist wiederum besonders wichtig, da
personliche (authentische) Informationen oftmals lebensnaher,
erinnerungs- und glaubwiirdiger wahrgenommen werden als sta-
tistisch prasentierte Informationen [23]. Der halbstrukturierte In-
terviewleitfaden wurde auf Basis bisheriger Forschungsbefunde zu
psychosozialen Bedarfen von Krebspatientinnen und -patienten
entwickelt. Er hat einen gesprdchseréffnenden und -férdernden
Charakter und ist offengehalten, um zu vermeiden, dass die Erzdh-
lungen der Interviewten zu stark geleitet werden und um den ex-
plorativen Charakter der Interviews zu erhalten. Er beginnt mit
einer Erzdhlaufforderung, in der die Interviewten ermutigt werden,
frei vom Erleben der eigenen Erkrankung zu berichten: , Bitte erzdh-
len Sie mir so frei wie mdéglich davon, wie Sie Ihre Krebserkrankung er-
lebt haben. Lassen Sie lhre Gedanken frei laufen und erzédhlen Sie mir
bitte méglichst ausfiihrlich davon. Nehmen Sie sich dabei ruhig Zeit,
auch fiir Einzelheiten. Fiir mich ist alles interessant, was lhnen wichtig
ist®.

Um zusétzliche Informationen zur Ausgestaltung der Online-
Selbsthilfe zu gewinnen, wurde jede interviewte Person zudem ex-
plizit danach gefragt, welche Merkmale die Online-Selbsthilfe be-
sitzen misste, damit sie selbst diese nutzen wiirde. Die Interviews
wurden von Februar bis Mai 2019 von 3 psychologischen Projekt-
mitarbeiterinnen durchgefiihrt und auf Tonspur aufgezeichnet.

Schritt 3 Schritt 4

Pilotierung

Finale Anpassung
der Intervention

» Abb. 1 Entwicklungsschritte der Online-Selbsthilfe epos. Schritte, an denen Patientinnen und Patienten in die Entwicklung einbezogen wurden,

sind griin dargestellt.
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Zusétzlich wurde zu Beginn des Interviews ein Fragebogen zur Er-
hebung demografischer Variablen ausgefiillt. Um ein einheitliches
Vorgehen sicherzustellen, wurde vor dem ersten Interview von den
Projektmitarbeiterinnen der Umgang mit dem Leitfaden (Gewich-
tung der Fragen, Umfang des Nachfragens, Fiihrung durch das Ge-
sprach) diskutiert und eine grundsétzliche Vorgehensweise festge-
legt. Alle Interviews fanden personlich im Zweiersetting in Rdumen
der Universitatsmedizin Mainz statt.

Stichprobenbeschreibung

Aufgrund des aufwendigen Untersuchungsdesigns sowie aus zeit-
6konomischen Griinden wurde die Fallzahl auf N=10 Tiefeninter-
views festgelegt. Das Durchschnittsalter der Krebspatientinnen und
-patienten betrug M=47,4 |ahre (SD=15,13). Die Teilnehmenden
waren mehrheitlich mannlich (60 %). Die Krebsentititen der Pati-
entinnen und Patienten umfassten Prostata-/Hodentumor (n=2),
Urologischer Tumor (n= 1), Blutkrebs (n=3), Knochenkrebs (n=2),
Hautkrebs (n=1) und Brustkrebs (n=1). Alle Studienteilnehmerin-
nen und -teilnehmerwurden an der Universitatsmedizin Mainz be-
handelt. Die durchschnittliche Interviewdauer lag bei 73 Minuten
(SD=14,33).

Fiir die Pilotierung wurde jedes interaktive inhaltliche Modul von
einem Patienten oder einer Patientin getestet. Es gab ein reines In-
formationsmodul, welches keine Interaktionen mit der Nutzerin
oder dem Nutzer beinhaltet und nichtin die Pilotphase eingeschlos-
sen wurde. Insgesamt nahmen somit N = 8 Patientinnen und Pa-
tienten an der Pilotierung teil, die alle an der Universitdtsmedizin
Mainz behandelt wurden. Die Teilnehmenden waren tiberwiegend
weiblich (5 von 8). Die Stichprobe umfasste Patientinnen und Pa-

tienten mit folgenden Krebsentitdten: Brustkrebs (n=4), Blasen-
krebs (n=1), Prostatakrebs (n=1), Kehlkopfkrebs (n=1), Hodgkin-
Lymphom (n=1).

Auswertung der Tiefeninterviews

Die Auswertung der Tiefeninterviews erfolgte als strukturierende
qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring [24]. Die Entwicklung eines
Kategoriensystems mit einem Codierleitfaden folgte einem deduk-
tiv-induktivem Vorgehen [25]. Der konkrete Ablaufistin » Abb. 2
dargestellt und orientiert sich an Mayring [24] und Kuckartz [25].

Die Codierung erfolgte nach Sinneinheiten, wie von Kuckartz
[25] empfohlen. Ein Textsegment konnte mit mehreren Kategori-
en codiert werden, wenn die Codierregeln beider Kategorien er-
fullt wurden. Es wurde konsensuell von 2 Personen codiert. Die In-
tercoder-Ubereinstimmung wurde durch Berechnung von Cohen’s
Kappa (k) Gberpriift. Der Mindestwert wurde zuvor auf k >0,70
festgelegt. Dieser Wert wurde nach 2 Codierdurchgédngen und
Uberarbeitung der Codierleitfaden erreicht. Nachdem alle Inter-
views komplett codiert wurden, wurde zum einen ausgewertet,
wie viele Aussagen einer bestimmten (Unter-)Kategorie zugeord-
net wurden. Diese Anzahl wird je Kategorie berichtet, so bedeutet
z.B. ,n=52%, dass 52 Aussagen der entsprechenden Kategorie zu-
geordnet wurden. Zusatzlich wurde betrachtet, in welchem MaRRe
sich bestimmte Themen Giber die 10 interviewten Personen hinweg
finden lassen, so steht z.B. ,8 von 10“ dafiir, dass 8 der 10 inter-
viewten Personen das Thema ansprachen.

Die Aussagen zu der konkreten Frage nach den Wiinschen an
eine Ausgestaltung der Online-Selbsthilfe wurden im Detail syste-
matisiert, kategorisiert und zusammengefasst.

| Bestimmung der Analyseeinheiten |

| Transkription und initiierende Textarbeit |

‘ Entwicklung deduktiver Hauptkategorien ‘

Codieren des gesamten Materials mit deduktiven
Kategorien

Paraphrasieren und induktives Entwickeln von
Subkategorien am Material

Materialdurchlauf; Formulierung von Definitionen,
Ankerbeispielen und Codierregeln

Uberarbeitung und Revision von

Kategoriensystem und -definitionen

Konsensuelles Codieren mit der Intercoderin
(Revision bei k<.7)

Codieren des kompletten Materials mit dem endgiltigen
Kategoriensystem

Datenaufbereitung, Analyse und Visualisierungen

» Abb. 2 Ablaufmodell der inhaltlich strukturierenden qualitativen Inhaltsanalyse in Anlehnung an Mayring [24] und Kuckartz [25].
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Pilotierung

Der Ablauf der Rekrutierung sowie die Einschlusskriterien fiir die
Teilnahme an der Pilotphase waren identisch zum beschriebenen
Vorgehen bei der qualitativen Studie in Schritt 1.

Jede Studienteilnehmerin bzw. jeder Studienteilnehmer testete
ein inhaltliches Modul der Online-Selbsthilfe in einem etwa 60-mi-
niitigen Termin. In einem ersten Schritt bearbeiteten die Studien-
teilnehmerinnen und -teilnehmer eigenstandig das ihnen zugewie-
sene Modul inklusive der enthaltenen Ubungen, Audio- und Vide-
odateien und wurden dabei in ihrer Interaktion mit dem Programm
von 2 Studienmitarbeiterinnen beobachtet. Sie wurden gebeten,
die Anwesenheit dieser Mitarbeiterinnen méglichst auszublenden
und sich entweder eine Notiz zu machen oder etwas direkt laut aus-
zusprechen, wenn sie an einer Stelle des Moduls das Bediirfnis hat-
ten, etwas sagen zu wollen. Beobachtungen und Anmerkungen
wurden von den Studienmitarbeiterinnen auf einem Beobach-
tungsprotokollbogen festgehalten. Nach etwa 40 Minuten folgte
ein kurzes strukturiertes Interview zu den Erfahrungen mit der On-
line-Selbsthilfe sowie ein Fragebogen, in dem a) demografische An-
gaben erhoben wurden, b) die Versténdlichkeit und Zufriedenheit
mit einzelnen Bestandteilen der Einheit (z.B. Texte, Patienten- und
Expertenvideos) erfragt wurde und c) die generelle Zufriedenheit
mit der jeweiligen Einheit erfasst wurde.

Ergebnisse

Schritt 1: Tiefeninterviews

Insgesamtwurden N =742 Codierungen vorgenommen und es wur-
den 5 Hauptkategorien zu dem individuellen Erleben der Krebs-
erkrankung herausgearbeitet, die fiir die Analyse der Anforderun-
gen an eine Online-Selbsthilfe relevant sind: Einen Uberblick {iber

Einschrankungen und Verluste (n=77)

das Kategoriensystem mit den Ober- sowie den wichtigsten Unter-
kategorien gibt » Abb. 3.

Alle Befragten berichteten einschneidende Verdnderungen im
Alltags- und Zukunftserleben seit der Krebsdiagnose. Am haufigs-
ten wurden in diesem Themenbereich durch die Erkrankung be-
dingte Einschrankungen und Verluste berichtet. Dazu gehortenv. a.
korperliche Verdnderungen (,,der ganze Kérper, man hat das Ge-
fiihl, ... der spinnt ein bisschen, also derist aus den Fugen geraten®)
und die damit verbundenen Lebensumstellungen sowie Begleiter-
scheinungen der Therapie, insbesondere Fatigue. Alle Befragten
duBerten zudem zukunftsbezogene Gedanken, die hauptséchlich
Sorgen, Wiinsche, Hoffnungen, Pldne oder Ziele fiir die Zeit nach
der Erkrankung beinhalteten. Als belastend wurden hierinsbeson-
dere die Unsicherheit tiber die persénliche Zukunft und der Gedan-
ke, dass die Krankheit nicht heilbar und damit das komplette zu-
kiinftige Leben dadurch geprigt sei, erlebt.

Neben diesen Veranderungen nahmen die Auswirkungen der
Krankheit auf die Beziehung zu anderen Personen sowie die Bedeu-
tung des sozialen Umfelds fiir die Bewaltigung der Krankheit den
meisten Raum in den Interviews ein. Die Interviewten erzdhlten
hierv.a. vom Einfluss der Erkrankung auf ihre Partnerschaft, Fami-
lie oder Freundschaften. Eine groRBe Herausforderung sei hier, einen
Weg zu finden, wie offen man mit der Erkrankung und damit ver-
bundenen Gedanken und Gefiihlen im sozialen Umfeld umgehen
kénne und wie man mit anderen (iber die Erkrankung sprechen
solle. Sieben von 10 Befragten berichteten davon, dass Angehori-
ge und enge Freunde Schwierigkeiten damit gehabt hatten, mit
der Diagnose umzugehen: ,Die hatten wirklich diese Angst, direkt
vor mir zu sitzen oder mich sogar am Telefon zu haben“. Wenn Per-
sonen sich im Laufe der Erkrankung aus der Beziehung zuriickge-
zogen hatten, wurde dies als verletzend empfunden. Heraus-
fordernd sei auch der Konflikt zwischen Selbstfiirsorge und dem

Verdnderungen im Alltags-

Zukunftsplanung (n=52)
(n=146)
Priorisierung des Alltaglichen (n=26)

Verdnderung der Identitét (n =43)

Subjektive Krankheitstheorie und

Sinn(-findung) (n=42) Verarbeitungsmechanismen

(n=118)

Abgrenzung, Gleichstellung und
Heilungsaussichten (n=41)

Durch die Machtlosigkeit im Krankenhaus
(n=42)

Durch die Erschiitterung der Diagnose

(n=38) Kontrollverlust (n=101)

Durch die Auswirkungen der Erkrankung
(n=21)

Krebserkrankung

und Zukunftserleben

Partnerschaft (n=63)

" . Familie (n=48;
Veranderungen der sozialen ¢ )

Beziehungen (n=132) Freundschaft (n=40)

Berufsleben (n=10)

Erleben der J—
Schock (n=13)
Trauer (n=10)

Schwierige Emotionen (n=69) Waut und Arger (n=8)

Hilflosigkeit (n =6)

Scham (n=4)

Leere (n=4)

» Abb. 3 Mindmap mit den wichtigsten Ergebnissen aus den Interviews mit den befragten Patientinnen und Patienten.

Abgebildet sind die 5 Hauptkategorien einschlieRlich der Unterkategorien. Die angegebenen Haufigkeiten entsprechen der Anzahl der zugeordneten
Aussagen zu der jeweiligen Haupt- bzw. Unterkategorie. Da sich Aussagen in den Unterkategorien tiberschneiden kénnen, ergibt die Summe der
Héufigkeiten der Unterkategorien nicht die fiir die Hauptkategorie angegebene Haufigkeit.

136 Mayer A et al. Entwicklung einer psychosozialen Online-Selbsthilfe ... Rehabilitation 2021; 60: 132-141| © 2021. Thieme. All rights reserved.

Heruntergeladen von: Joh.-Gutenberg-Universitat. Urheberrechtlich geschutzt.



Beddirfnis, fiir nahestehende Personen da sein zu wollen. Wahrend
die Partnerschaft groRtenteils als unterstiitzend beschrieben
wurde, wurde die Sorge um die Partnerinnen und Partner als be-
lastend empfunden, da diese haufig mehr leiden wiirden als die Be-
troffenen selbst.

In den Schilderungen der Befragten im Erleben ihrer Erkrankung
nahmen individuelle Verarbeitungsmechanismen einen hohen Stel-
lenwert ein. Haufig wurde der Einfluss der Krebserkrankung auf die
eigene Identitdt thematisiert. Dabei ging es zum einen um das ver-
dnderte duBere Erscheinungsbild durch die Nebenwirkungen der
Therapie, aber auch um die personliche Verdnderung und die Inte-
gration der Erkrankung in das Selbstbild. Viele Aussagen beschaf-
tigten sich zudem mit Fragen zur Entwicklung eines eigenen Ver-
stdndnisses um die eigene Erkrankung sowie zu deren Sinn. So
wurde die Schwierigkeit thematisiert, sich von dem Hadern mit der
Erkrankung zu I6sen und den Blick stattdessen nach vorne zu rich-
ten: ,Das ist jetzt unumkehrbar. Ich ... wei nicht die Ursache. Ich
kannsie ... nicht mehr riickgdngig machen. Und ich muss jetzt mit
der Situation irgendwie zurechtkommen. ... Also dieses nicht ...
hinterfragen: Warum ich?*.

Haufig wurde in den Interviews der Kontrollverlust thematisiert.
Das Gefiihl, keinen Einfluss mehr auf die eigene Lebenssituation
und die Verbesserung der gesundheitlichen Lage zu haben, wurde
als nachhaltige und belastende Erfahrung beschrieben. Am hau-
figsten wurde von der Belastung gesprochen, Entscheidungsfrei-
heit und Kontrolle in Bezug auf die Behandlung der Krebserkran-
kung im Krankenhaus abgeben zu miissen. Weiterhin berichteten
alle Patientinnen und Patienten davon, im Zusammenhang mit der
Diagnosestellung einen Kontrollverlust erlebt zu haben. Die Unge-
wissheit und das Gefiihl, der Krankheit ausgeliefert zu sein und
damit ein Geflihl der Machtlosigkeit zu erleben, wurde als belas-
tend erlebt: ,Weil es einfach ja mit einem geschieht und man selbst
auch wenig dazu beitragen kann“. Aber auch die Unvorhersehbar-
keit der Nebenwirkungen wéhrend der Therapie und die Unplan-
barkeit des Lebens stellten eine Herausforderung dar. Diesen Ver-
lust der Kontrolle beschrieb eine Patientin mit der Metapher einer
Achterbahn: ,Ich sehe nicht vorher, ob es hoch oder runtergeht. ...
Ich sitze nicht vorne ..., sondern ich sitze hinten. ... Ob es herunter-
geht, merke ich erst in dem Moment, wo es im Magen zieht“.

Weiterhin wurden in den Interviews schwierige Emotionen im
Zusammenhang mit der Erkrankung und ihrer Verarbeitung gedu-
Rert. Am haufigsten wurde Angst von fast allen Interviewten (9 von
10) thematisiert. Diese bezog sich insbesondere auf die Unsicher-
heit Gber den weiteren Verlauf der Krankheit und auf die Behand-
lung, aber auch auf die Auswirkungen der Erkrankung auf das ei-
gene Leben sowie die Konfrontation Nahestehender mit der Diag-
nose. Auch die Angst vor dem Tod und davor, Nahestehende
zuriicklassen zu miissen, wurde mehrfach angesprochen. Das Ge-
fuhl der Trauer bezog sich sowohl auf den aktuellen Zeitpunkt, als
auch auf die Erschiitterung bestehender Erwartungen an die Zu-
kunft: ,Also es ist eigentlich keine Verzweiflung, sondern es ist die
stille Trauer ... die stille Trauer, dass ... die Schonheit des Lebens-
abends gestért wird“. Wut und Arger verspiirten die Patientinnen
und Patienten insbesondere als Reaktion auf die Diagnosestellung,
aber auch im Zusammenhang mit verschobenen Behandlungsab-
ldufen und einer schwierigen Kommunikation mit dem Behand-
lungsteam. Ein Gefiihl der Hilflosigkeit trat insbesondere in Zeiten

der Ungewissheit auf, wenn auf etwas (z.B. eine Information oder
die Behandlung) gewartet wurde.

Am Ende des Interviews wurden die Patientinnen und Patienten
hinsichtlich der strukturell-gestalterischen Anforderungen gefragt,
wie ein digitales Programm ausgestaltet sein sollte, damit sie es
ansprechend finden und nutzen wiirden. » Abb. 4 stellt die Ant-
worten der Befragten auf den Ebenen Struktur, Inhalt, Ansprache
und technisch-mediale Gestaltung dar.

Schritt 2: Entwicklung eines Prototyps der
Online-Selbsthilfe

Basierend auf den inhaltlichen Anforderungen aus den Interviews
sowie der vorab durchgefiihrten Literaturrecherche wurde die On-
line-Selbsthilfe epos entwickelt. Die Analyse der Interviews ergab,
dass Patientinnen und Patienten vermehrt in den Hauptkategorien
Verdnderungen im Alltags- und Zukunftserleben, Verdnderung der
sozialen Beziehungen, Verarbeitungsmechanismen, Kontrollver-
lust und schwierige Emotionen Aussagen trafen. Somit wurden in
der Literatur berichtete Problembereiche [10] auch in dieser qua-
litativen Untersuchung bestatigt und fiir die Konzeption der On-
line-Selbsthilfe berlicksichtigt. Hervorzuheben ist jedoch, dass be-
sonders der Themenbereich Veranderungen in den sozialen Bezie-
hungen intensive emotionale Reaktionen wahrend der Interviews
hervorrief. Dies hatte zur Folge, dass in der inhaltlichen Ausgestal-
tung der Online-Selbsthilfe ein starkerer Fokus auf soziale Bezie-
hungen, sowohl als Ressource als auch als Belastungsfaktor, gelegt
wurde.

Fiir die Konzeption der Online-Selbsthilfe wurden auf Basis der
recherchierten und selbst generierten Inhalte zunachst grobe
Oberkategorien (Module) definiert, die jeweils einen (ibergeord-
neten Themenbereich abdecken (z.B. ,Die Seele starken®). Diese
Module wurden dann ausformuliert, in Kapitel untergliedert (z.B.
»Geflihle verstehen“) und inhaltlich ausgestaltet.

Ebenfalls wurden die in den Interviews aufgezeigten Wiinsche
hinsichtlich Gestaltung, Struktur und Ansprache an ein Online
Selbsthilfeprogramm bei der Entwicklung beriicksichtigt. Ausge-
hend von den geduRerten Anforderungen und Erwartungen an eine
psychoonkologische Online-Selbsthilfe wurde viel Wert auf Uber-
sichtlichkeit, Struktur und Usability gelegt. Dies beinhaltet eine
einfache Fiihrung durch das Programm, die auch fiir Nutzerinnen
und Nutzer mit geringer Technik-Affinitat intuitiv zu verstehen ist.
Der aus Sicht der Betroffenen in den Vordergrund gestellte Wunsch
nach Medienvielfalt findet in Form von Videos, Audiodateien, Bil-
dern und Texten Beriicksichtigung. Bei der Konzeption der Inhalte
fur die Online-Selbsthilfe wurde ein besonderes Augenmerk auf
eine leicht zu verstehende Sprache gelegt. Dem Beddrfnis nach
einer personlichen Ebene wird Giber Videos, Bilder und Zitate von
(a) fiktiven Betroffenen als Identifikationsfiguren sowie (b) Exper-
tinnen und Experten, die sich direkt an die Nutzerinnen und Nut-
zer wenden, entsprochen. Die vier Identifikationsfiguren, die durch
das Programm leiten, bilden diverse demografische Eigenschaften,
Krebsentitdten und Lebensrealitdten ab, um fiir méglichst viele
Nutzerinnen und Nutzer eine Identifikationsfigur zu schaffen. Die
Geschichten, die hinter diesen fiktiven Krebspatientinnen und -pa-
tienten stehen, sind durch die narrativen Erzdhlungenin den Inter-
views inspiriert, um die Charaktere moglichst lebendig und authen-
tisch wirken zu lassen.
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-/Flexible Nutzung, die ein Unterbrechen und
Fortfahren zu spaterem Zeitpunkt ermoglicht

« Zusammenfassungen zu Beginn der Kapitel
« Stufenweiser Aufbau mit optionaler Vertiefung
* Maglichkeit des Ausdruckens von Inhalten
« Sammlung seri6ser Quellen
« Bei Bedarf personliche Mitteilungen
* Angabe der Lesedauer

b
/

Ansprache

« An Alter angepasste Inhalte
« Fir alle Krebserkrankungen geeignet
« Realistische Darstellung

« Ermutigend

« Personliche Ansprache

« Berlicksichtigung von Individualitdt
« Verstdndliche Sprache

A

* Hilfe zur Selbsthilfe \
* Umgang im Familienalltag
» Umgang mit dem Freundeskreis
* Selbstbild starken
* Konkrete Adressen fiir
- psychologische Hilfe
- Netzwerke und Organisationen
* Wirkung von Medikamenten
* Sozialmedizinische Hilfestellungen
* Erfahrungsberichte anderer

Patientinnen und Patienten /
Technisch- \

mediale
Gestaltung

* Wenig Text, kurze Satze

« Ubersichtliche Gestaltung

« Starke Kontraste

« Verstellbare SchriftgroRe

* Einsatz unterschiedlicher Medien
* Keine verpflichtende Anmeldung

4

» Abb. 4 Uberblick iiber die Anforderungen und Wiinsche der befragten Krebspatientinnen und -patienten an die strukturelle, inhaltliche und tech-
nisch-mediale Ausgestaltung sowie an die Ansprache der psychoonkologischen Online-Selbsthilfe.

»Tab.1 Zusammenfassung des Feedbacks der Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus der Pilotierung tber alle Module.

Inhaltlich Strukturell/gestalterisch
Positiv + Kurzes, standardisiertes Feedback nach der Bearbeitung von + Einfache und selbsterklarende Navigation
bewertet: Ubungen + Gewadhlte Farben
+ Videos mit Expertinnen und Experten + Optisch ansprechend und abwechslungsreich durch Medienvielfalt
+ Achtsamkeitsiibungen (Text, Animationen, Grafiken, Audios, Videos)
+ Kein belehrender Charakter + Moglichkeit des Hinzufiigens weiterer Freitext-Antwortfelder
+ Weiterfiihrende Links + Verwendung von Emoticons
+ Textfelder zur schriftlichen Beantwortung der Ubungen
Negativ - Bei den Videos mit Patientinnen/Patienten wird kritisiert, dass - Schwere Lesbarkeit langer Texte
bewertet: es sich um Schauspielerinnen/Schauspieler handelt - Missverstdndliche Funktion einiger Buttons und Regler

wahrgenommen
- Inhaltliche Komplexitit einiger Ubungen/ Wunsch nach

Hilfestellungen und klaren Instruktionen (Leitfdden oder

Beispiele)
- Unverstdndlichkeit einzelner Formulierungen
— Wunsch nach weiteren Literaturempfehlungen
- Fehlende Thematisierung von Krebs im Endstadium

Schritt 3: Evaluation des Prototyps in der Pilotstudie

Die Pilotierung des auf diese Weise konzipierten Prototyps der On-
line-Selbsthilfe zeigte auf, welche Charakteristika aus Sicht der Be-
troffenen positiv bzw. negativ bewertet wurden. Die Riickmeldun-
gen lieRen sich in eine inhaltliche sowie in eine strukturell-gestal-
terische Kategorie einteilen. Dabei fiel insbesondere auf, dass sich
in der strukturell-gestalterischen Kategorie Kritikpunkte wieder-
fanden, die bereits in der Vorstudie als Anforderungen genannt
wurden (z.B. eine schwere Lesbarkeit langer Texte). Dies verdeut-
licht, dass die Anforderungen, die sich aus den Tiefeninterviews

Inhaltliche Uberschneidungen werden als Wiederholungen

- Anordnung einzelner Elemente entspricht nicht dem nattirlichen
Lesefluss und ist daher missverstandlich

- Zu geringe Farbkontraste

- Fehlende Ausdruckfunktion von bearbeiteten Ubungen

- Fehlende Hinweise, z.B. wie das Abspielen von Videos gestartet
werden kann

ergaben, im Prototyp aus Sicht der Betroffenen noch nicht ausrei-
chend umgesetzt worden waren. Die Riickmeldungen zu den pilo-
tierten Modulen sind in » Tab. 1 zusammengefasst.

Schritt 4: Finale Anpassung

Nach Abschluss der Pilotierung wurden alle Module final Giberar-
beitet. In diesem Zusammenhang wurden einerseits die modulspe-
zifischen Kritikpunkte umgesetzt (z.B. wenn an einer konkreten
Stelle weiterfiihrende Instruktionen gewiinscht wurde). Anderer-
seits wurden allgemein formulierte Kritikpunkte, die sich auf ein
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Modul bezogen, in allen Modulen (iberpriift und angepasst (z.B.
schwere Lesbarkeit langer Texte). Zentrale Inhalte der finalen An-
passung waren sprachliche/textliche Veranderungen, Spezifizie-
rung von Instruktionen, Kiirzung von Texten und Erklarung von
Funktionalitdten. Neben den umsetzbaren Kritikpunkten gab es
auch Punkte, die aus unterschiedlichen Griinden (Zeit, Budget, kon-
zeptioneller Rahmen, technisch-funktionale Beschrankungen)
nicht umgesetzt wurden, wie z.B. die Kritik an Schauspiel-Patien-
tinnen und -Patienten oder die fehlende Ausdruckfunktion bear-
beiteter Ubungen.

Diskussion

Ziel der Studie war es den Entwicklungsprozess der psychoonkolo-
gischen Online-Selbsthilfe epos darzustellen und damit exempla-
risch Moglichkeiten zur Beteiligung von Patientinnen und Patienten
am Entwicklungsprozess einer digitalen Intervention vorzustellen.
Zudem wurden die in diesem Rahmen gewonnenen qualitativen
Daten prasentiert, die Erkenntnisse zu inhaltlichen, gestalterischen
und strukturellen Gesichtspunkten aus Patientinnen- und Patien-
tenperspektive bieten.

Aus inhaltlicher Perspektive decken sich die von den Patientin-
nen und Patienten berichteten Themenfelder weitgehend mit den
in der Literaturrecherche identifizierten Haupt-Problembereichen
[26]. Diese inhaltliche Konsistenz ist aus zwei Griinden zu begri-
Ren: Erstens wird dadurch bestatigt, dass die in der Forschung be-
reits hdufig herausgestellten zentralen Themen auch in der hier be-
fragten Stichprobe als relevant empfunden werden. Zweitens las-
sen sich aus den Transkripten, die im Rahmen der Studie entstanden
sind, Zitate entnehmen, die die wissenschaftlich beschriebenen
Problembereiche onkologischer Patientinnen und Patienten mit
Leben fiillen. Dies ermdglicht es, in der Gestaltung der Online-
Selbsthilfe sowohl evidenzbasiert, als auch patientenzentriert vor-
zugehen.

Wie bereits beschrieben, lag eine zentrale Erkenntnis der Tie-
feninterviews in der hohen Bedeutung, die die interviewten Pa-
tientinnen und Patienten den zwischenmenschlichen Themen zu-
maRen und in den starken Emotionen, die insbesondere mit diesen
Themen einhergingen. Dieses Ergebnis fuRt sicher nicht zuletzt auf
der methodischen Herangehensweise mittels Tiefeninterviews, die
gut dafiir geeignet sind, auch die emotionale Ebene des Interviews
mit in den Blick zu nehmen [21]. Die Bedeutung sozialer Beziehun-
gen bei der Bewaltigung einer Krebserkrankung und somit auch
das Konfliktpotenzial, das damit verbunden ist (z.B. enttduschte
Erwartungen, sozialer Riickzug, usw.), wurde auch in friiheren Stu-
dien als eine zentrale Herausforderung beschrieben [27, 28]. Dies
deutet auf einen konkreten Unterstiitzungsbedarf seitens der Be-
troffenen hin, der in psychoonkologischen Online-Interventionen
gedeckt werden kann. Betrachtet man bereits existierende psy-
choonkologische Online-Interventionen im deutschsprachigen
Raum, so erkennt man dortinhaltliche Schwerpunkte tiberwiegend
in den Themen Stressbewaltigung [29] oder Achtsamkeit [30]. Ein
besonderes Augenmerk auf Probleme in den sozialen Beziehungen
schlieRt eine Liicke und ist somit eine wichtige Ergdnzung zu be-
reits bestehenden Online-Angeboten. Durch den frithen Zeitpunkt
der Interviews im Entwicklungsprozess konnten wir die Ergebnisse
dieser qualitativen Studie zum Anlass nehmen, neben dem Schwer-

punkt auf Emotionen auch das Thema ,soziale Beziehungen“ noch
starker in den Fokus zu stellen. Die Wichtigkeit des Einbezugs von
Patientinnen und Patienten bereits zu einem sehr frithen Zeitpunkt
der Interventionsentwicklung wurde somit noch einmal verdeut-
licht. Es muss im anschlieBenden Entwicklungsprozess noch genug
Raum dafiir geben, die aus den Beitrdgen der Patientinnen und Pa-
tienten gewonnenen Erkenntnisse auch entsprechend beriicksich-
tigen zu kénnen.

Die in » Abb. 4 genannten inhaltlichen Anforderungen unter-
streichen, wie wichtig es ist, den Fokus der Online-Selbsthilfe sowie
ihre Grenzen klar zu definieren und kommunizieren. Beziiglich der
inhaltlichen Bedarfe nannten die Befragten in dieser Studie Wiin-
sche, die unterschiedliche Ebenen abdecken: Inhalte, die medizi-
nischer/informativer/organisatorischer Natur sind (z.B. Wirkung
von Medikamenten) sowie psychologische Themen (z.B. Selbstbild
starken). Dies verdeutlicht, dass die Erwartungen von Krebspatien-
tinnen und -patienten an die Themen einer psychoonkologischen
Online-Selbsthilfe in unterschiedliche Richtungen gehen. So ist es
z.B. nicht das Ziel der hier entwickelten psychoonkologischen On-
line-Selbsthilfe, iber medizinische Themen zu informieren. Diese
inhaltliche Ausrichtung sollte auch den potentiellen Nutzerinnen
und Nutzern verdeutlich werden. Was das Programm aber leisten
konnen sollte, ist, die Betroffenen zur Selbsthilfe zu befahigen und
sie zu ermutigen, sich fir Anliegen, die in der Online-Selbsthilfe
nicht abgedeckt werden (kdnnen), an geeignete Anlaufstellen und
Ansprechpartner zu wenden. Gleichzeitig wird deutlich, dass ein
verstandliches Erwartungsmanagement nétig ist, um zu verhin-
dern, dass potenzielle Nutzerinnen und Nutzer aufgrund falscher
Erwartungen von den dargebotenen Inhalten enttduscht sind und
nicht von der Online-Selbsthilfe profitieren kénnen.

Bei der Umsetzung der strukturell-gestalterischen Kriterien war
auffallend, dass einige Kritikpunkte, die in der Pilotphase angespro-
chenwurden, bereits in den Interviews zu Beginn der Entwicklung
thematisiert worden waren. Obwohl diese Anforderungen im an-
schlieRenden Entwicklungsprozess méglichst berlicksichtigt wur-
den, waren diese Punkte (z.B. die Linge der Texte) aus Sicht der Pa-
tientinnen und Patienten im Prototyp noch nicht ausreichend um-
gesetzt. Dies verdeutlicht erneut die Bedeutsamkeit des Einbezugs
von Patientinnen und Patienten an verschiedenen Stellen im Ent-
wicklungsprozess. Auch wenn aus Sicht der Entwicklerinnen und
Entwickler ein bestimmtes Kriterium erfllt ist, bedeutet das noch
nicht, dass Patientinnen und Patienten dies genauso wahrnehmen.
Die Einholung wiederholten Feedbacks in einem iterativen Entwick-
lungsprozess kann somit einen Beitrag dazu leisten, den Bedirfnis-
sen und Erwartungen der Patientinnen und Patienten auch tatsach-
lich zu entsprechen.

Limitationen und Starken der Studie

Bei der Interpretation der Ergebnisse dieser Studie sind einige Li-
mitationen zu berilicksichtigen, die insbesondere in der Beschaf-
fenheit qualitativer Forschung begriindet liegen. So ist die kleine,
selbstselektierte Stichprobe mit N =10 Tiefeninterviews (Schritt 1)
und N = 8 Beurteilerinnen und Beurteilern des Prototyps nicht re-
prasentativ. Eine Generalisierung der Ergebnisse ist bei qualitati-
ven Studien grundsétzlich nicht moglich. Dennoch wurden einige
Themen {iber die Interviews hinweg von allen oder den meisten
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Teilnehmerinnen und Teilnehmern angesprochen, sodass diesbe-
ziiglich eine gewisse Konsistenz zu erkennen ist. Durch den halb-
strukturierten Interviewleitfaden mit Fragen nach bestimmten in-
haltlichen Themen, ist eine Beeinflussung der thematischen Rich-
tung der Interviews nicht auszuschlieBen. Entgegengewirkt wurde
dieser Verzerrung durch die explorative Haltung der Interviewerin-
nen, das Interview so weit wie mdglich von der Patientin oder dem
Patienten lenken zu lassen. Zudem handelte es sich bei den befrag-
ten Personen um Patientinnen und Patienten, die sich alle noch in
der akuten Behandlungsphase befanden. Somit kénnen Riick-
schliisse auf die Phase der Rehabilitation nur mit Einschrankungen
gezogen werden.

Im hier dargestellten Entwicklungsprozess wurden die Endnut-
zerinnen und -nutzer an 2 Stellen in die Entwicklung der Online-
Selbsthilfe epos einbezogen. Die Patientenbeteiligung kdnnte in
zukiinftigen Studien noch stérker ausgebaut werden, indem sie als
Teil des Entwicklerteams noch aktiver an der Gestaltung eines di-
gitalen Onlineprogramms beteiligt werden und jeden einzelnen
Schritt begleiten. Ziel eines solchen partizipatorischen Entwick-
lungsansatzes sollte immer sein, eine Integration der Qualitdtsan-
spriiche der Wissenschaft und Wiinsche und Anforderungen von
Nutzerinnen und Nutzern und eine damit real erfolgende prakti-
sche Nutzung zu erreichen [20].

Eine Starke der Studie liegt in der Vielfalt der Stichprobe der qua-
litativen Untersuchung, fiir die sowohl Frauen als auch Manner mit
unterschiedlichen Krebsarten gewonnen werden konnten. Die Ana-
lyse und Verwertung der Interviewdaten auf unterschiedlichen Ebe-
nen (Herausarbeitung der Anforderungen an die Online-Selbsthil-
fe inhaltlicher sowie struktureller Art sowie Nutzung der Narrative
fiirlebendige Beispielgeschichten) kann als weitere Starke gesehen
werden.

Ausblick - Entwicklung und Evaluation von
epos

Auf Basis der in dieser Studie herausgearbeiteten inhaltsanalyti-
schen Ergebnisse und bestehender Forschung zu psychosozialen
Bedarfen von Krebsbetroffenen wurden die Inhalte der emotions-
basierten psychoonkologischen Online-Selbsthilfe epos entwickelt.
In acht inhaltlichen Einheiten werden die in den Erzdhlungen der
Patientinnen und Patienten dominierenden Belastungen und Her-
ausforderungen mit dem Schwerpunkt auf der Wahrnehmung und
Akzeptanz der eigenen Emotionen aufgegriffen. Diese Form der
Online-Selbsthilfe soll zur Verbesserung der psychosozialen Versor-
gung beitragen, z. B. dadurch, dass sie im Sinne eines blended treat-
ment, d.h. als ein mit der requldren Rehabilitation eng verzahntes
Behandlungsangebot [31], oder als ergdnzende Online-Nachsorge
genutzt wird. Die Wirksamkeit und Akzeptanz von epos wird der-
zeitin einer randomisiert kontrollierten Studie untersucht.

KERNBOTSCHAFT

Ein haufiges Problem bei E-Mental Health Interventionen ist
eine geringe Inanspruchnahme und Adhéarenz in der
Routineversorgung. Diese liegt haufig in Unzufriedenheit
mit den Inhalten und der technischen Umsetzung des
Programms begriindet und kann die Wirksamkeit von
Online-Interventionen reduzieren. Zentral bei der Entwick-
lung digitaler Unterstiitzungsangebote ist daher, die
Patientenperspektive hinsichtlich inhaltlicher, gestalteri-
scher und struktureller Gesichtspunkte von Anfang an zu
beriicksichtigen. Die Einbeziehung von Patientinnen und
Patienten wahrend des gesamten Entwicklungsprozesses
kann wesentliche Bediirfnisse hinsichtlich der inhaltlichen
und formal-technischen Gestaltung aufzeigen und zusétzlich
Patientenschilderungen fiir eine anschauliche Herausarbei-
tung der Identifikationsfiguren im Programm generieren.
Fir eine erfolgreiche Umsetzung kann eine Pilotphase kurz
vor Ende des Entwicklungsprozesses wichtige korrigierende
Hinweise geben.
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Abstract

Background: Participant recruitment poses challengesin psycho-oncological intervention research, such as psycho-oncological
web-based intervention studies. Strict consecutive recruitment in clinical settings providesimportant methodol ogical benefits but
isoften associated with |ow response rates and reduced practicability and ecological validity. In addition to preexisting recruitment
barriers, the protective measures owing to the COVID-19 pandemic restricted recruitment activities in the clinical setting since
March 2020.

Objective: This study aims to outline the recruitment strategy for a randomized controlled trial evaluating the unguided
emotion-based psycho-oncological online self-help (epos), which combined traditional and web-based recruitment.

Methods: We developed a combined recruitment strategy including traditional (eg, recruitment in clinics, medical practices,
cancer counseling centers, and newspapers) and web-based recruitment (Instagram, Facebook, and web pages). Recruitment was
conducted between May 2020 and September 2021. Eligible participantsfor this study were adult patientswith any type of cancer
who were currently receiving treatment or in posttreatment care. They were also required to have agood command of the German
language and access to a device suitable for web-based interventions, such as alaptop or computer.

Results. We analyzed data from 304 participants who were enrolled in a 17-month recruitment period using various recruitment
strategies. Web-based and traditional recruitment strategies|ed to comparable numbers of participants (151/304, 49.7% vs 153/304,
50.3%). However, web-based recruitment required much less effort. Regardless of the recruitment strategy, the total sample did
not accurately represent patients with cancer currently undergoing treatment for major types of cancer in terms of various
sociodemographi ¢ characteristics, including but not limited to sex and age. However, among the web-recruited study participants,
the proportion of femal e participants was even higher (P<.001), the mean age was lower (P=.005), private internet use was higher
(on weekdays: P=.007; on weekends: P=.02), and the number of those who were currently under treatment was higher (P=.048).
Other demographic and medical characteristics revealed no significant differences between the groups. The mgjority of participants
registered as self-referred (236/296, 79.7%) instead of having followed the recommendation of or study invitation from a health
care professional.

Conclusions: The combined recruitment strategy helped overcome general and COV1D-19-specific recruitment barriers and
provided the targeted participant number. Social media recruitment was the most efficient individual recruitment strategy for
participant enrollment. Differences in some demographic and medical characteristics emerged, which should be considered in
future analyses. Implications and recommendations for social media recruitment based on personal experiences are presented.
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Introduction

Background

Elevated level s of distressamong patientswith cancer [1-3] and
lack of comprehensive psycho-oncological support, especially
in the outpatient setting [4,5], have resulted in increased efforts
to provide evidence-based psycho-oncological interventions
(POls). However, studies evaluating POIs face severe
recruitment problems. In recent years, this situation has gained
attention in the scientific literature, and a rising number of
studies provide essential information on barriers to study
participation. In a clinical correspondence, van Lankveld et al
[6] caled for a more extensive reporting about recruitment
issues and negative experiences in psychosocial oncology
research to share findings in the research community and to
improve the feasibility of future studies by more realistic
estimations of inclusion rates.

The reasons for low inclusion rates have been reported in
previous studies and are manifold. In addition to recruitment
barriersthat occur in hospital-based recruitment among referring
health care professionals (HCPs), such aslimited time, increased
workload, and prioritizing medical topics[7], studiesidentified
barriers among patientswith cancer that may prevent them from
participating in POI studies. Limited interest in theintervention,
no perceived symptom burden or need for a POI, scheduling
difficulties, time commitment, and inappropriate timing of
recruitment on the treatment trajectory (eg, too close to
diagnosis) are among the reported barriersto study participation
[8-11]. However, strict digibility calculations and recruitment
methods such as consecutive recruitment in hospitals may
complicate patient enrollment, asthey seem to lack practicability
and feasibility in psycho-oncological research, often resulting
in small sample sizes. For example, in a large multicenter
randomized controlled trial (RCT) using consecutive screening
for recruitment, only 25 (0.96%) of the 2608 approached patients
with cancer were eligible and interested in participating in a
psychological intervention, whereasthe majority did not respond
to the routine screening questionnaire, did not fulfill the
inclusion criteria, already received treatment, or reported no
need for treatment [11].

Web-based POIs may even face additional recruitment
challenges compared with face-to-face POIs. Although the
anonymity of web-based interventions may be regarded as an
important benefit for people who feel more comfortable with
anonymous help seeking (eg, because of the fear of
stigmatization), other participants might wish for more personal
contact to commit to the study. However, participants
characteristics also explain their attitudes toward web-based
interventions. A study investigating preferences for

https://cancer.jmir.org/2023/1/e42123

internet-based mental health interventions revealed that younger,
female, and more educated participants were more likely to
prefer web-based programs compared with face-to-face support
[12]. In the context of POI research, the association of age and
uptake of web-based interventions may be particularly
important, asthelikelihood of developing cancer increaseswith
age, and up to now, older personsreport increasing but still less
internet use than younger persons[13].

To overcome the abovementioned recruitment challenges in
POl research, it is proposed to combine hospital-based
recruitment with participant self-referral [14]. It has been argued
that self-referral might provide important benefits, such as
increased ecological validity and thus successful implementation
into practice [14]. In web-based research and mobile health
research, self-referral through web-based study promotion (eg,
via Facebook advertisements) is widely used as a recruitment
method, either as a single method of recruitment or combined
with traditional methods (eg, HCP referra, flyers, and
newspapers). A systematic review by Lane et al [15] concluded
that web-based recruitment methods may be promising in mobile
health research, but more empirical evidence is needed on the
effectiveness of web-based recruitment methods and participant
retention, compared with traditional recruitment methods. The
review emphasizes the benefits of web-based recruitment
methods (such as wide reach, flexibility, and the potentia to
reach underserved popul ations) but also pointsto seriousissues
(eg, less investment and commitment of participants), which
might limit the validity of research findings [15]. A scoping
review reported inconclusive results regarding whether social
media recruitment is more effective than traditional methods
but found evidence that social media is the best method for
recruiting hard-to-reach populations [16]. In the field of
psycho-oncology, thereisarising number of studiesthat—either
additionally or exclusively—use web-based and social media
recruitment [17-21], underlining the effectiveness of social
media and web-based recruitment, especially with regard to
participant enrollment.

Objectives

This secondary analysis is based on recruitment data gathered
in the emotion-based psycho-oncological online self-hel p (epos)
project. In this project, we developed and evaluated the
web-based intervention epos that aimed at reducing
psychological distress in people with cancer. Although it was
not the explicit aim of the epos project to investigate and
compare recruitment strategies, the study generated valuable
data on the development and effectiveness of a recruitment
strategy that combined traditional and web-based recruitment
methods. The aim of this study is to provide results on the
effectiveness of different recruitment strategies and to discuss
the implications for improving response rates in
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psycho-oncol ogica web-based intervention research. To achieve
this, we will provide a comprehensive overview of our
recruitment procedure, including the challenges we encountered,
and explore how demographic and medical characteristics are
linked to the recruitment method.

Methods

Study Design

The data reported in this study were collected from May 2020
to September 2021 within the scope of the epos project, inwhich
we developed the web-based self-help program epos and
evaluated its effectivenessin amonocentric RCT with aparallel
group design. The RCT was registered at the German Clinical
Trials Register (DRKS00021144).

Participants were randomly assigned to the intervention group
(self-help program epos) or control group (treatment as
usua +informational website) and completed 3 questionnaires
(baseline, after intervention, and follow-up). In brief, participants
in the intervention group had 10 weeks of access to epos, an
intervention consisting of 1 introductory unit and 9 unitsrelated
to specific psycho-oncological topics (eg, talking about cancer
and strengthening the soul). Epos is designed as a self-guided
program, giving users the opportunity to navigate through the
content in a self-determined manner. It is advisableto focus on
1 unit per week, although the time it takes to complete a unit
can vary depending on how thoroughly users engage with the
content. On average, users are expected to spend approximately
30to 60 minutes on each unit. Detailed information on the study
design of the RCT has been provided elsewhere [22].

For this study, only data on recruitment aswell as demographic
and medical data assessed in the baseline questionnaire were
used. All procedures, including patient information, diagnostic
self-assessment regarding eligibility, informed consent, and
registration for the web-based intervention, were conducted via
the internet. Direct contact with the research staff was offered
viaemail or telephoneif (potential) participants needed it.

Ethical Considerations

All procedures were approved by the Ethics Committee of the
Federal State of Rhineland-Pal atinate (2019-14460) on July 26,
2019, and May 19, 2020. All study participants provided
informed consent viaan electronic form. To protect the privacy
and confidentiality of the participants, study data underwent
pseudonymization via assigned study ID numbers. No
compensation was provided to the participants.

Participants

Patients met the eligibility criteriaif they satisfied thefollowing
conditions: (1) age =18 years, (2) diagnosed with any form of
cancer, (3) currently received cancer treatment or in
posttreatment care, (4) possessed adequate German language
proficiency, and (5) had internet access. The exclusion criteria
were severe mental or physical disabilities (eg, severe
depression). Screening for inclusion and exclusion criteriawas
conducted via self-assessment of the participants.
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Procedures

Originally, the recruitment was planned to be conducted
exclusively at the study center (University Medical Center of
the Johannes Gutenberg University Mainz). The intended
number of participants was determined based on our past
experience, which considered the annual volume of oncological
patients treated and the outcomes of routine distress screenings
conducted in previous years. On the basis of 2018 and 2019
data, an average of 172 cancer patients received
psycho-oncology care per month, of whom approximately 75%
were undergoing curative treatment. Approximately 75% of
these patients were assumed to meet inclusion criteria, resulting
in an estimated number of 1354 €ligible patients over the
14-month recruitment period. Thus, to achieve a sufficient
number of participants of 325 patients, a 25% participation rate
was required.

Owing to several reasons, the original recruitment strategy was
revised and extended during the conceptual study phase.
Recruitment experiences gained in the qualitative study, which
was conducted between February and May 2019 during the
intervention development phase [23], in which we aimed to
assessthe needs of patientswith cancer by conducting interviews
with 10 patients with cancer, showed that recruitment in the
hospital was much lower than anticipated. The experience that
many inpatient patients with cancer might be too burdened for
study recruitment, implying that recruitment solely through
direct contact by the HCP and in only 1 hospital would be less
effective than expected, prompted us to revise the recruitment
strategy. Targeted inquiries to several acute and rehabilitative
hospitals resulted in 23 clinics that expressed an interest in
supporting patient recruitment for the epos study free of charge.
All hospitals received flyers of the epos study and were asked
to display themintheir clinics or even distribute them personally
to potentialy eligible and interested individuals to increase
motivation.

The global COVID-19 pandemic severely affected medical and
clinical routines beginning in February 2020 in Germany,
including the recruitment for the RCT that began in May 2020
under lockdown conditions. Specifically, the research staff were
not allowed to recruit participants in waiting areas or medical
departments, as personal contacts should be as limited as
possibleto protect patients with cancer and medical staff. Hence,
it was decided to extend the recruitment strategy and additionally
integrate social media and web-based channels, as they
experienced a strong demand owing to the pandemic in nearly
every domain of life. Social media and web-based recruitment
primarily involved recruitment activities through the Instagram
and Facebook accounts of the epos study. The most prominent
mechanism for recruiting via Instagram and Facebook are
targeted advertisements (refer to the study by Arigo et al [24]
for a valuable overview of the methodologica and ethical
considerations for using socia media for health research). As
web-based recruitment was not planned in the grant and study
budget, costly advertisements (eg, on Facebook or Instagram)
could not be afforded. Instead, we launched an epos I nstagram
account and a Facebook account, which we used for informing
about the study and building a network within the community
of survivors of cancer (Figure 1). Through own postings and
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reposts by influencer accountswith awide reach, the Instagram
account had 600 followers by the end of the recruitment phase.
The Facebook account had substantially fewer followers, with
66 followers by the end of the recruitment phase. The posts on
Instagram and Facebook were identical and were uploaded
simultaneously. Social media posts mainly provided quotes or
information, such as an introduction of the study team or
psycho-educative topics such as the difference between a
psychiatrist, a psychotherapist, and a psycho-oncologist,
describing scientific methods for lay people (eg, describing an
RCT) or informing about cancer awareness months. The main
strategies for growing an Instagram community were reposts
of our posts by cancer survival influencers or networks with a
wide reach and generally increased socia media activity
(commenting and liking posts of relevant Instagram accounts
and frequent posts, stories, and reels). Interactions with the
community and networks of survivors of cancer have partly
resulted in activitieswith wide reach, for example, aninvitation
to present epos at a conference for patients with breast cancer
(Mamma Mia!) conducted on theinternet viavideoconferencing
or an articlein a breast cancer magazine.

Tsiouriset a

Finaly, a link to our study’s home page was presented on
several websites, including self-help networks or federa
associationsfor specific cancer types. To reach peoplewith less
digital activity, we published information about the epos study
in classic media (eg, daily newspapers and local radio).

To describe or—where possible—even quantify recruitment
strategies, we monitored flyer distribution to hospitals and other
ingtitutions as well as important social media activities
conducted by the research staff.

For all participants in the epos study, registration followed the
same procedure. Participants received the URL to the study
home page (eg, via the flyer of the HCP or the Instagram
account). On the study home page, participants were provided
with the study information and registration link and could sign
up for the study. After completion of the baseline questionnaire
that was presented directly after registration, study participants
were informed about group allocation and received access to
epos or the content for the control group. More details on the
registration procedure are provided elsewhere [22].

Figure 1. Instagram feed of the emotion-based psycho-oncologica online self-help account.
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Variables

Sociodemographic and Medical Characteristics

Patient-reported data presented in this study were collected via
theinternet using the baseline questionnaire. Demographic and
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medical characteristics included sex, age, marital status,
education, nationality, internet use, cancer type, time since
diagnosis, administered cancer treatment, metastases and
recurrence, and treatment setting. The number of comorbidities
was assessed by providing a list of 18 somatic or mental
conditions and a freetext field for additional answers.
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Psychological distress was assessed using the 16-item Patient
Health Questionnaire Anxiety and Depression Scale, acombined
measure of depression and anxiety [25]. Participants indicated
symptoms of depression and anxiety on a4-point scale ranging
from O (not at all) to 3 (nearly every day).

Paths of Recruitment and Study Referral

Two self-devel oped items assessed information on recruitment
into the study. Recruitment path was measured by the item
“How did you become aware of the study,” which provided 8
response options describing specific hospitals or (socia) media
methods as well as the response option “other” that could be
specified in afree-text box. The data provided in the free-text
box were recoded into the existing categorieswhenever possible.
Repeated or similar answers in the freetext box were
summarized as new response options for this item during data
preparation. Furthermore, participants were asked whether they
received an HCP recommendation for study participation (eg,
from a psycho-oncologist, physician, or nurse) or if their study
participation was based on self-referral. The response options
were “yes, received an HCP recommendation” or “no, did not
receive an HCP recommendation.”

Adherence

Adherence, including the frequency of log-ins and duration of
time logged in (in min), was assessed using objective data
collected within the software. Asthe study questionnaireswere
alsoincluded in the software that provided the intervention, the
reported frequency and log-in durations aso included the
guestionnaire sessions, which represents a serious limitation
for the validity of these data. To counteract this systematic bias,
we also measured active engagement with the intervention
content, which was operationalized by an activity score
representing the proportion of completed interactive taskswithin
the content units. These interactions included, for example,
filling out a free-text field or answering a multiradio question.
In addition to treatment adherence measures, we tracked the
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number of completed study questionnaires intended to be
completed at baseline, after theintervention, and at the 3-month
follow-up, which alowed us to draw conclusions about trial
adherence.

Statistical Analyses

Descriptive analyseswere used to quantify recruitment strategies
and determine the demographic and medical characteristics of
the participants. Chi-square analyses and unpaired 2-tailed t
tests were used to compare groups based on the recruitment
method. L ogistic regression analysis estimating odds ratioswith
95% Clswas performed to determine the factors associated with
self-referral.  Self-referral was dummy coded as O=not
self-referred and 1=self-referred. Statistical analyses were
conducted using SAS software (version 9.4; SASInstitute). We
defined thelevel of significance at P<.05; we additionally report
larger effects (P<.01 and P<.001). Because of the exploratory
nature of this study, we did not perform al pha adjustment.

Results

Participant Characteristics

A total of 327 participants provided informed consent and were
randomized into the RCT. After excluding 19 participants owing
to withdrawal s and incomplete datain the baseline questionnaire,
the final population consisted of 308 participants. As 4
participants did not provide information on the recruiting
strategy, data from 304 participants were used to analyze the
population based on recruitment methods. The
sociodemographic characteristics of the participants are shown
in Table 1, and their medical characteristics are presented in
Table 2. Briefly, the study population consisted of 84.7%
(249/294) femal e partici pantswith amean age of 50.8 (SD 10.9)
years. Significant group differences between traditionally and
web-recruited participants were identified for sex, age, internet
use, study referral, and treatment status.
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Table 1. Sociodemographic characteristics of the study participants (N=304).

Characteristics Total sample  Tragitional recruitment? Web-based recruitment” Pvalue
(n=153) (n=151)
Sex, n (%) <.001°¢
Femade 2499 (84.7) 114 (77.6) 135 (91.8)
Male 45 (15.3) 33(22.4) 12(8.2)
Age (years), mean (SD; range) 50.8 (10.9; 24- 52.5(10.1; 30-83) 49.0 (11.4; 24-78) .005
83)
Marital status, n (%) 72
Single 29 (9.6) 14 (9.3) 15 (10)
In arelationship or married 233 (77.4) 115 (76.2) 118 (78.7)
Divorced, separated, or widowed 39 (13) 22 (14.6) 17 (11.3)
Education, n (%) .89
No degree or lower secondary educationdiploma 16 (5.3) 9(5.9) 7(4.6)
General secondary education diploma 56 (18.4) 27 (17.6) 29(19.2)
Diploma qualifying for university 228 (75) 115(75.2) 113 (74.8)
Other degree 4(1.3) 2(1.3) 2(13)
German nationality, n (%) 289 (96) 147 (97.4) 142 (94.7) 23
Privateinternet use (min), mean (SD)
On weekdays 106.7(96.8)  91.8(83.7) 121.7 (106.7) .007
On weekends 109.8 (104.8)  95.2(89.0) 124.3 (117.0) .02
Study referral, n (%) <.001
Sdf-referred 236 (79.7) 91 (61.5) 145 (98)
Referred by a health care professiona 60 (20.3) 57 (38.5) 32

#Tragitional recruitment includesall offline recruitment activities, that is, recruitment through health care professionalsin hospitals and medical practices,
cancer counseling centers, self-help networks, and print media.

Beb-based recruitment includes all web-based recruitment strategies, that is, social media (Instagram and Facebook) and study promotion on websites.
Cltalicized values represent significant differences between web-based and traditional recruitment
INumbers may not add up to 304 owing to missing data.
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Table 2. Medica characteristics of the study participants (N=304).
Characteristics Total sample  Tragitional recruitment? Web-based recruitment® P value
(n=153) (n=151)
Cancer type, n (%) 41
Breast 176° (58.6) 82 (53.6) 96 (63.6)
Hematologic 29 (9.5) 15 (9.8) 14 (9.3)
Gynecologic 25(8.2) 11(7.2) 14 (9.3)
Skin 13 (4.3) 10 (6.5) 32
Colon 11(3.6) 5(3.3) 6 (4)
Head and neck and thyroid 10(3.3) 4(2.6) 6 (4)
Prostate 8(2.6) 7(4.6) 1(0.7)
Otherd 30 (9.9) 19 (12.4) 11(7.3)
Time since diagnosis (in weeks), mean (SD) 74.0 (118.5) 82.9 (145.0) 64.9 (82.9) .18
Metastases, n (%) 93 (31.4) 45 (30) 48(32.9) 59
Cancer recurrence, n (%) 31(10.6) 18 (12.4) 13(8.8) 31
Ongoing acute treatment®, n (%) 170 (35.9) 77(50.3) 93 (61.6) 048f
Treatment setting, n (%) .39
I npatient 8(2.7) 4(2.7) 4(2.7)
Outpatient 163 (54.9) 76 (51) 87 (58.8)
After care 126 (42.4) 69 (46.3) 57 (38.5)
Number of somatic or mental comorbidities, mean 1.7 (1.8; 0-13) 1.6 (1.6; 0-7) 1.8(2.0; 0-13) 51
(SD; range)
Psychological distressY, mean (SD; range) 17.8(8.3;0-44) 17.2(8.0; 0-38) 18.5 (8.6; 3-44) 20

#Traditional recruitment includesall offline recruitment activities, that is, recruitment through health care professional sin hospitals and medical practices,

cancer counseling centers, self-help networks, and print media.

B\web-based recruitment includes all web-based recruitment strategies, that is, social media (Instagram and Facebook) and study promotion on websites.

°Numbers may not add up to 304 owing to missing data.

%Tumor sites are as follows: brai n, liver, pancreatic, and testicular or penile: 0%; kidney, bladder, and stomach: 1%; and lung and soft tissue: 2%.

€Including chemotherapy, radiation, immune therapy, and hormone therapy.

fltalicized values represent significant differences between web-based and traditional recruitment methods.
9A ssessed with the Patient Health Questionnaire Anxiety and Depression Scale (combined measure of anxiety and depressive symptoms); ahigher total

score indicates higher psychological distress.

Flyer Distribution

Figure 2 provides an overview of important traditional and
web-based recruitment activities (eg, flyer distributions and
social media activities) and registration numbers during the
recruitment period. Traditional recruitment includes all offline
recruitment activities, that is, recruitment through HCPs in
hospitals and medical practices, cancer counseling centers,
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self-help networks, and print media. Web-based recruitment
includes all web-based recruitment strategies, that is, social
media (Instagram and Facebook) and study promotion on
websites.

In Table 3, we report the number of cooperating institutions
and flyers distributed during the 17-month recruitment period.
A total of 4561 study flyers were provided to clinics, medical
practices, and other institutions during the recruitment phase.
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Figure 2. Important recruitment activities and registration numbers over time. HCP: health care professional.
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Table 3. Distribution of flyers (N=4561) in cooperating hospitals, medical practices, and institutions (N=78).
Ingtitutions Hospitals, medical practices, and ingtitutions, n (%) g yers provided® n (%)
Internal recruitment—study center Mainz® 113 1371(30.1)
External recruitment® 70(89.7) 2910 (63.8)
Other (eg, cancer counseling centers and self-help networks) 7(9) 280 (6.1)

3Number of flyers provided to the hospital, medical practice, or institution: this number does not include any information on the number of flyers that
were eventually handed out to patients with cancer. Owing to reasons of clinical practicability, the total number of flyers that reached patients with

cancer could not be assessed.

Bincludes all departments at the University Medical Center of the Johannes Gutenberg—University Mainz relevant for cancer treatment aswell as active
health care professional recruitment and flyer distribution for self-referral at information desks, etc.

External recruitment includes acute hospitals, specialized oncological practices, and oncological rehabilitation hospitals.

Paths of Recruitment and Study Referral

The absolute numbers and percentages for paths of recruitment
are displayed in Table 4. Most participants (151/304, 49.7%)
became aware of the study through web-based activities,
whereas 34.9% (106/304) were recruited in hospitals, medical
institutions, and practices: 17.4% (53/304) were treated in the
Mainz study center and 17.4% (53/304) were treated in
cooperating hospitals and medical practices.

https://cancer.jmir.org/2023/1/e42123
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A total of 296 participants provided data on whether they
registered as self-referred or owing to an HCP recommendation.
The majority of participants (236/296, 79.7%) registered as
self-referred. The associated demographic and medical
characteristicsfor self-referral aredisplayedin Table 5. Younger
age, currently receiving cancer treatment, and nonuse of
psycho-oncological offerswereidentified assignificant variables
associated with self-referral.
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Table 4. Participants' reported paths of recruitment (n=304).

Paths of recruitment Participants, n® (%)
Web-based 151 (49.7)

Internal recruitment—study center Mainz 53 (17.4)

External recruitment” 53(174)

Print media 30(9.9)

Through friends or family members 13(4.3)

Self-help network and cancer counseling center 7(2.3)

Other 5(1.6)

#The total number of responses given regarding paths of recruitment exceeds 304, as multiple responses were allowed.
BExternal recruitment includes acute hospitals, specialized oncological practices, and oncological rehabilitation hospitals.

Table 5. Demographic and medical predictors for self-referred registration? (n=236).

Variable Odds ratio (95% Cl) P vaue
Sex

Female Reference N/AP

Male 0.48 (0.21-1.08) .08
Age (years)

Per 1 additional year 0.95 (0.92-0.99) 006 °¢
Time since diagnosis

Per 1 additional week since diagnosis 1.00 (1.00-1.00) .58
Ongoing cancer treatment®

No Reference N/A

Yes 1.98(1.02-3.84) .04
Prior use of psycho-oncological offer

No Reference N/A

Yes 0.23 (0.10-0.52) <.001
Psychological distress®

Minimal (0-9) Reference N/A

Mild (10-19) 1.16 (0.46-2.91) .76

Moderate (20-29) 1.45 (0.55-3.80) 45

Severe (30-48) 0.68 (0.20-2.38) 55
Education level'

Lower education Reference N/A

Higher education 1.11 (0.52-2.42) .78

3parti cipants who indicated that they had registered for the study without a health care professional recommendation.

BN/A: not applicable.

Cltalicized values represent significant P values.

9incl uding chemotherapy, radiation, immune therapy, and hormone therapy.

€A ssessed with the Patient Health Questionnaire Anxiety and Depression Scale (combined measure of anxiety and depressive symptoms).
fLower education: no degree, lower and general secondary education diploma; higher education: diploma qualifying for university.
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Adherence

For the 155 participants who were randomized into the
intervention group and therefore had access to the web-based
self-help program, we calculated the number of log-ins, mean
duration of log-in time, and activity within the web-based
self-help program. Mean frequency of log-ins was 8.26 (SD
7.22) for traditional and 6.47 (SD 4.98) for web, mean duration
of log-ins (in min) was 353.56 (SD 553.79) and 227.95 (SD
239.28), respectively, and mean proportion of completed
interactive tasks within the program (in percentage) was 31.4%
(SD 34.8) and 23.8% (SD 29.2), respectively. There were no
significant differences in the frequency of log-ins, duration of
log-ins, and activity within the program between the participants
who were recruited traditionally and those who became aware
of the study through a web-based recruitment channel.

In terms of trial adherence, 68% (52/77) of the traditionally
recruited participants completed all 3 study questionnaires. In
comparison, the completion rate of al 3 questionnaires was
dlightly lower among the participants recruited web-based
(47/78, 60%). However, this difference was not statistically
significant, indicating that the groups did not differ in trial
adherence.

Discussion

Principal Findings

The aim of the study was to outline the development and
effectiveness of the recruitment strategy of an RCT evaluating
the newly developed psycho-oncol ogica web-based intervention
epos. The recruitment of participants for the RCT had to be
adapted because of the challenges previously reported in POI
research and the impact of the COVID-19 pandemic. At the
start of the recruitment phase, which initially relied on the
distribution of flyers in hospitals and health care provider
referrals, it did not meet the anticipated and necessary participant
numbers. However, a significant increase was only achieved
through social media activities. The final sample was not
representative, with femal e participants, younger age, and higher
education being overrepresented. Over the course of the
recruitment phase, web-based recruitment was the most
successful recruitment strategy with regard to participant
registration numbers, followed by recruitment in the study center
Mainz. Participants who self-referred to the study were found
to be more likely to be younger, undergoing current cancer
treatment, and not have used psycho-oncologica offersin the
past compared with participants who were referred to the study
by an HCP.

Comparison With Prior Work

In general, the recruited samplewas not representative of severa
sociodemographic characteristics, especially with regard to the
overrepresentation of female participants, younger age, and
higher education. Female sex has been associated with the
perceived need for or uptake of psycho-oncological face-to-face
offersin previous German studies [4,5,26], suggesting that the
self-selection bias revealed in this study is not just a matter of
the web-based format and the recruitment procedure; rather, it
isawell-known issue emphasi zing that mal e patientswith cancer
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are less likely to perceive the need for or make use of POIs.
Similarly, the overrepresentation of higher education isin line
with previous findings that suggest that the uptake of
psycho-oncological support is associated with higher education
[4,5]. Among the web-recruited study participants, the
proportion of female participants was even higher compared
with traditionally recruited participants, the mean age was|ower,
private internet use was higher, and the proportion of
participants who were currently under treatment was higher.
Theremaining demographic and medical characteristicsreveaed
no significant differences, suggesting that the web-based and
traditionally recruited participants were comparablein terms of
these characteristics. This finding is partly in line with a
systematic review that found popul ationsrecruited via Facebook
to be comparable with control populations, except for an
overrepresentation of female participants and younger age
groups [27]. Younger age among web-recruited participants
might reflect the age demographics of Instagram users, with
more than half of the global Instagram population being aged
<34 years[28]. Interms of intervention and trial adherence, we
observed no significant differences between participants using
the web-based and traditional recruitment methods. Thus, our
data do not support the assumption that web-recruited
participants were less committed to the study than traditionally
recruited participants, which has been reported as a possible
limitation to validity elsawhere [15].

Although the overrepresentation of female participants is a
frequently described finding in mental health researchin genera
and also specifically in web-based POI research [19,20,29-32],
it is unfortunate that more male participants could not be
recruited for the study. Considering this potential self-selection
bias, different measures were taken in the early phase of the
study conception to gain the attention of male participants for
epos. Special efforts were made in designing eposin away that
equally represented prototypes of male and femal e patientswith
cancer, not only in the written content but also visualy with
pictures showing prototypes of male patients with cancer. In
the recruitment phase, we designed an additional version of the
recruitment flyer with pictures of male patients and slightly
different wording and icons (more technical and less
emotion-based language). However, these specific measures
did not come close to balancing out the other activities that
targeted significantly more female participants (eg, the
presentation of epos at adigital congressfor survivors of breast
cancer). As the followers of the epos Instagram account were
predominantly female, our socia media promotion activities
mainly reached femal e participants. The aim of reaching out to
male participants, who might be hesitant to make use of
face-to-face offers because of the fear of stigma, was not
achieved in this study. This suggests that a POl designed for all
gendersand cancer types (as epos was) might be too nonspecific
to attract male and female participants equally and that
recruitment might be more effective if the POl is designed
specifically for the male population (as, for instance, in the
study by Wootten et al [33]).

Most participants (236/296, 79.7%) registered as self-referred
without an HCP recommendation, despite great efforts in
face-to-face recruitment viathe HCP. Self-referral was predicted
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by younger age, which might be associated with the web-based
recruitment strategy, asweb-recruited participants were younger
and web-based recruitment is analogous to self-referred
recruitment. To our knowledge, evidence on the demographic
or medical predictors of self-referral into web-based intervention
studiesis scarce. A study investigating the success of different
recruitment methods for a mobile internet intervention RCT
with postpartum mothersfound that HCP-referred mothers had
higher levels of risk factors compared with self-referred mothers,
concluding that the recruiting staff might have prioritized
approaching female participants who were perceived as most
vulnerable[34]. Our findings reveal ed no significant differences
inpsychological distress between self-referred and HCP-referred
participants, suggesting that el evated distresslevelsdid not play
acentral rolein recruitment viaHCP referral. Further research
is needed to understand what characteristics play arole in how
patients with cancer find their way into web-based intervention
research.

Recruiting exclusively at the study center Mainz was less
effective than originally estimated and did not result in the
planned inclusion rates. Thus, the gradual expansion of the
recruitment strategy to other hospitals and medical practices
was necessary. As a result, the inclusion rates of participants
recruited inthe medical or clinical setting increased significantly
but still did not exceed the inclusion rates that were achieved
through web-based recruitment. Despite the comparably high
effort, we conclude that traditional recruitment, especially
hospital-based recruitment and HCP referral, is still crucial.
Although both groups, traditionally and web-recruited
participants, were not representative of  several
sociodemographic characteristics, we observed a higher
proportion of male participants in the traditional recruitment
setting (33/147, 22.4%) compared with the web-based
recruitment setting (12/147, 8.2%), which isan important finding
with regard to low participation in male participants. This
finding indicates that diversified recruitment strategies may be
suitable for successful recruitment into clinical trials in POI
research, as suggested in previous studies [18,35].

Implications for Social M edia Recruitment

The well-known challenges in hospital-based recruitment
combined with the severe recruitment restrictions in hospitals
owing to the COVID-19 pandemic have led us to engage in
web-based recruitment activities. With web-based recruitment
as asuccessful recruitment strategy, our resultsarein line with
previous studiesthat emphasi ze the effectiveness of social media
for recruiting patients with cancer into POI studies[18-20]. The
2 peaksin participant enrollment (June 2020 and February 2021)
were temporaly related to relevant social media activity.
However, we noticed that recruitment via social mediawas not
at a constant high level, as the number of followers did not
increase steadily. We experienced a ceiling effect caused by a
low turnover among followers, as already described elsewhere
[19]. Although initial social media posts have led to a notable
increasein participant numbers, subsequent actionshad asmaller
impact on registration numbers, indicating a serious limitation
of social mediarecruitment. Another difficulty in social media
recruitment, as conducted in this study, is creating an account
that can compete with the fast-paced social mediaenvironment.

https://cancer.jmir.org/2023/1/e42123
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Aswe did not use paid advertisements, we had to increase the
account’svisibility through regular content and interaction with
other Instagram accounts (eg, liking and commenting on posts
of other accounts and answering comments under our posts),
always taking into account the methodological and ethical
considerations for the use of social media in health research,
which is associated with specific challenges [24]. From our
personal experiencein recruiting on social media, several factors
appeared to be crucia in the development of posts and
maintenance of the epos Instagram account, leading us to the
following recommendations:

« Do not underestimate the workload behind a professional
social media account. Creating new content (eg, posts and
stories) istime intensive, including the design of the post,
selection of a picture, and writing of appropriate captions.
Unlike paid advertisements, building a socia media
community involves intensive community interaction, for
example, with followers or other professional accounts.
These interactions might happen to be outside regular
working hours, in the evening, or on weekends.

- Before launching a study account, we recommend taking
some time to observe and become familiar with the
platform. Asthe social mediaenvironment isan emerging,
but till not the usual, terrain for researchers, observing
social mediacommunitieswill help understand the code of
conduct in the targeted popul ation. Bringing someone with
more social media experience to your team, for example,
research assistants, can be a huge advantage.

- Be professional, authentic, and clear in the description of
your study account to ensure that followers understand what
they can or cannot expect and especially not expect from
following your account. Especially in the often mentally
burdened community of survivorsof cancer, followers may
ask for psychological help or counseling. Be prepared for
such requests, and refer them to appropriate supportive
services, for example, the cancer counseling centers.
Furthermore, do not try to disguise the aim of the account,
which isto promote the study (and maybe inform about the
research activities), as it is inappropriate to mislead
followers with false promises.

- Asevery Instagram user can check which other accounts
are being followed by the research project’s account, ensure
to carefully decide whom to follow and avoid following
untrustworthy accounts (eg, pseudomedical accounts).
Rather, follow other HCPs who have trustworthy content.

- Encourage activities and comments under new posts but
try to avoid commentsthat might lead to critical situations,
for example, avoid asking questions that might invite
participants of the study to report their experiences with
the web-based intervention, as study-related comments
could bias other participants.

- Trytoavoidtopicsthat could lead to negative (participant)
responsesin the comments of a post, asthis might severely
impact the project’sreputation. Carefully check (ideally by
multiple people) the wording of your posts, the pictures
that are used for the post, and the timing of new content.

- Carefully review the content you post on the study account
for its potential impact on the psychological variables
considered in the study. Asit isimpossible to control who
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viewsthe account, do not post content that could potentially
bias the study results.

Limitationsand Strengths

Theresults of thisstudy need to beinterpretedin light of several
limitations. First, it was not possible to cal culate response rates
or provide reasons for nonparticipation owing to the study design
and recruitment strategy. To increase the commitment of HCPs
and practicability in the complex and time-constrained hospital
setting, we did not ask the HCPs to provide a documentation
of distributed flyers or reasons for nonparticipation expressed
by patients. The number of distributed flyers reported in this
study refersto flyersthat were handed out to the HCPs or were
sent to hospitals or other cooperating institutions. It is not
possible to draw any conclusions on how many of these flyers
finally reached patients with cancer. Thus, it remains unclear
whether the low response rate in hospital-based recruitment is
owing to alack of interest in study participation on behalf of
patients or rather owing to lower recruitment activities than
expected on the side of the HCPs (eg, owing to limited time).
Second, it isnot possibleto report response rates for web-based
recruitment strategies, as the link to our study home page was
widely distributed and we did not use paid advertisements that
provide statistics on the number of clicks. Third, following an
adapted and combined strategy instead of a strict recruitment
strategy could be seen as a methodological limitation. On the
one hand, we acknowledge that our study lacks the benefits of
consecutive recruitment; on the other hand, the described
recruitment procedure might help overcomerecruitment barriers
in psycho-oncology and those related to the COVID-19
pandemic. Fourth, the reduced interpretability of adherence data
is a further limitation. As mentioned in the section describing
the adherence variables, the validity of objective adherence
measures was limited, as these data do not only include
adherence but also log-in data that were collected while
participants compl eted the questionnaires. However, we sought
to counteract thislimitation by cal culating an adherence measure
that isbased on the participants' activity within theintervention.
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Finaly, although we developed strategies to recruit a
representative population (eg, male representation in the
intervention and recruitment material and using traditional and
social media recruitment), the final sample was not
representative of sex, age, and education levels.

Theflexibility of the recruitment procedure representsastrength.
COVID-19—elated recruitment problems that came on top of
preexisting challenges in psycho-oncological research were
countered by strengthening cooperation with other hospitals,
networks, and institutions and by using social media methods.
By combining HCP referral and self-referral, we fulfilled the
number of intended participants, and the distribution enabled
comparison of patient characteristicsin subgroup analyses. The
recruitment strategies described in this study represent an
efficient method to create awide reach.

Conclusions

This study outlined the development and effectiveness of a
diversified recruitment strategy for aclinical trial evaluating an
unguided psycho-oncological web-based intervention. In
addition, implications and recommendations for social media
recruitment based on personal experiences were presented.
Although traditional recruitment did not result in the planned
inclusion rates, social mediarecruitment provided a substantial
increase in participant numbers. Although the population was
not representative of several sociodemographic characteristics,
we concludethat combining traditional recruitment in hospitals
with web-based and social media recruitment is afeasible and
effective method to overcome recruitment barriers. Given that
almost half of the participants were recruited web-based, we
recommend considering web-based recruitment as a viable
option in POI research; this approach can enhance practicality
and ecological validity. However, evidence on the benefits and
pitfalls of social media recruitment in POI research is limited.
Future studies may provide further evidence on how best to
combine traditional and web-based recruitment in terms of
increasing inclusion rates while maintaining validity to ensure
quality research.
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3 Zusammenfassende Diskussion

Die vorliegende Dissertation beschaftigt sich mit Herausforderungen und Erkenntnissen bei
der Gestaltung des Entwicklungs- und Evaluationsprozesses von E-Mental Health Anwendun-
gen im psychoonkologischen Bereich. Das Hauptaugenmerk liegt dabei auf zwei gezielten An-
satzpunkten zur Steigerung der Erfolgswahrscheinlichkeit der entsprechenden Online-Inter-
vention bzw. ihrer Evaluation: einer patient:innenorientierten Entwicklung sowie einer diversi-
fizierten Rekrutierungsstrategie. In den folgenden Abschnitten werden zunachst die beiden
Studienergebnisse zusammengefasst und in einen breiteren Kontext eingeordnet (Kapitel 3.1
und 3.2). AnschlieRend werden Starken und Limitationen der Studien diskutiert (Kapitel 3.3).
Die Dissertation schlief3t mit einer Diskussion der praktischen Implikationen (Kapitel 3.4) und
einem abschlielRenden Fazit (Kapitel 3.5).

3.1 Zusammenfassung der Studien

In Studie 1 wurde der patient.innenorientierte Entwicklungsprozess der epos-Studie prasen-
tiert und die Erkenntnisse vorgestellt und diskutiert, die aus diesem Einbezug der Patient:innen
an zwei Stellen des Entwicklungsprozesses gezogen wurden: in einer qualitativen Inter-
viewstudie in einer friihen Projektphase und in einer Pilotierungsphase am Ende des Entwick-
lungsprozesses. Die Bedarfe an eine Online-Intervention, die sich aus mit Betroffenen durch-
gefuhrten halbstrukturierten Tiefeninterviews ergaben, deckten sich auf inhaltlicher Ebene,
Uberwiegend mit den aus der Literatur bekannten psychosozialen Herausforderungen bei ei-
ner Krebserkrankung. Deutlich wurde vor allem die Bedeutsamkeit eines klaren Erwartungs-
managements sowie eines engen Monitorings der Umsetzung von Winschen und Bedurfnis-
sen wahrend des gesamten Entwicklungsprozesses. Die in einer spaten Entwicklungsphase
durchgefiihrte Pilotphase lieferte entscheidende Anpassungshinweise aus Sicht der Patient:in-
nen fir die finale Gestaltung der Intervention. Insgesamt erbrachte die Einbindung der Pati-
ent:innen wertvolle Erkenntnisse fur die Ausgestaltung der Online-Selbsthilfe und zeigte die
Bedeutsamkeit einer patient:innenorientierten Herangehensweise bei der Entwicklung digitaler
Angebote auf.

Studie 2 beschreibt die Entwicklung und Wirksamkeit einer diversifizierten Rekrutierungsstra-
tegie fur eine klinische Studie zur Evaluation der psychoonkologischen Online-Intervention.
Wahrend konventionelle Rekrutierungsmethoden nicht die avisierten Einschlussraten erziel-
ten, fuhrte die Erweiterung der Rekrutierungsstrategie, insbesondere durch die Integration so-
zialer Medien, zu einer deutlichen Zunahme der Teilnehmerzahlen. Die mittels Online-Rekru-
tierung gewonnenen Studienteilnehmer:innen waren haufiger weiblich, jinger und nutzten ver-
mehrt das Internet im Vergleich zu traditionell rekrutierten Studienteilnehmer:innen. Die Kom-
bination aus konventioneller Rekrutierung in Krankenhausern mit online Rekrutierungsmetho-
den erwies sich insgesamt als praktikable und effektive Strategie zur Uberwindung von Rek-
rutierungshindernissen. Online-Rekrutierungsmaflnahmen, insbesondere die Nutzung sozia-
ler Medien, bringen jedoch auch spezifische Herausforderungen mit sich, sodass fur eine er-
folgreiche Implementierung wichtige praktische Aspekte zu beriicksichtigen sind.
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3.2 Einordnung in einen breiteren Kontext: Herausforderungen und Er-
kenntnisse

Wenn Krebspatient:innen gar nicht erst an klinischen Studien zur Evaluation teilnehmen oder
aber die Intervention nicht oder nicht ausreichend nutzen, kann auch das Potential der Inter-
ventionen hinsichtlich einer wirksamen Unterstlitzung im Umgang mit den durch die Krankheit
auftretenden psychischen Belastungen nicht ausgeschopft werden.

Bestehende Studien zur Evaluation psychoonkologischer Online-Interventionen zur Verbesse-
rung der psychischen Gesundheit haben das Problem fehlender Inanspruchnahme und Adhéa-
renz der Zielgruppe aufgezeigt (Christensen et al., 2009; Leslie et al., 2022). Wenn sich eine
Intervention als nicht wirksam erweist, obwohl eine Vielzahl von Patient:innen diese in dem
Ausmal} genutzt haben, in denen es vorgesehen ist, ist es sehr wahrscheinlich, dass die the-
rapeutischen Inhalte der Intervention an sich nicht fiir eine wirksame Reduktion der Beschwer-
den geeignet sind und daher die Inhalte der Intervention verandert werden missen (Beintner
et al., 2019). Anders ist die Herangehensweise, wenn sich zeigt, dass die Patient:innen die
Intervention gar nicht erst beginnen oder sich nach kurzer Zeit nicht mehr mit der Intervention
auseinandersetzen. Eine Aussage Uber die tatsachliche Wirksamkeit der therapeutischen In-
halte der Intervention kann in diesem Fall nur schwer getroffen werden. Stattdessen muss
geprift werden, welche Ursachen dafiir verantwortlich sind, dass die Zielgruppe kein Interesse
an der Intervention entwickelt oder aber nach kurzem Ausprobieren der Intervention das Inte-
resse verliert (Hasnan et al., 2022; O’Connor et al., 2016). Doch auch schon vor dem ersten
Kontakt der Betroffenen mit der Intervention liegt ein Hindernis, welches viele Patient:innen
daran hindert, von einer entsprechenden Intervention zu profitieren: namlich dann, wenn es
darum geht, dass Patient:innen Uberhaupt von der Studie erfahren und ein Interesse daran
entwickeln, teilzunehmen und die Intervention auszuprobieren. Diese Barriere spiegelt sich in
deutlichen Rekrutierungsproblemen wider (O’Connor et al., 2016).

Die in Publikation 1 aufgezeigten Entwicklungsschritte, die bei der Entwicklung der psychoon-
kologischen Online-Intervention epos durchlaufen wurden, zeigen einen moglichen Weg auf,
wie die spateren Nutzer:innen in eine solche Entwicklung einbezogen werden kénnen. Durch
die im ersten Schritt durchgefuhrten Interviews konnten die von Patient:innen wahrgenomme-
nen Bedarfe identifiziert werden. Dies erfolgte nicht nur allgemein im Kontext psychoonkologi-
scher Unterstutzung, sondern speziell auch im Hinblick auf eine Online-Intervention. Auf diese
Weise wurde das in der wissenschaftlichen Literatur bekannte Problem adressiert, bei dem die
Inhalte einer Intervention von der Zielgruppe als nicht relevant empfunden werden (Borghouts
et al., 2021). Durch diese Herangehensweise wurde von Anfang an versucht, dieses Problem
zu minimieren und die Intervention gezielt an den tatsachlichen Bedurfnissen der Betroffenen
auszurichten.

Die Interviews offenbarten, dass die Erwartungen von Patient:innen an eine derartige Online-
Intervention in vielfaltige Richtungen gehen kénnen. Neben den psychologisch relevanten
Themen, die tatsachlich mit der psychoonkologischen Online-Intervention verfolgt werden soll-
ten, wurde mehrfach auch der Wunsch nach der Beantwortung medizinischer Fragen geau-
Rert. Bei Nutzer:innen, die mit dieser Erwartung eine psychoonkologische Intervention begin-
nen, welche keine medizinischen Informationen gibt, sondern deren Fokus auf der psychi-
schen Verarbeitung der Krankheit liegt, ist folglich die Gefahr der Enttduschung vorprogram-
miert. Aufgrund der nicht erflillten Erwartungen ist es wahrscheinlich, dass sie die Nutzung der
Intervention schnell einstellen, da sie nicht das erhalten, was sie in diesem Moment bendtigen.
Dies unterstreicht erneut die zentrale Bedeutung eines effektiven Erwartungsmanagements in
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der Kommunikation, welches Diskrepanzen zwischen den Erwartungen der Teilnehmer:innen
und den tatsachlichen Bestandteilen der Intervention minimiert. Dieser Effekt einer guten Kom-
munikation fur eine erhéhte Adharenz wurde bereits fir psychotherapeutische Sitzungen nach-
gewiesen (Ekberg et al., 2014), ist aber auch fur Online-Interventionen bedeutsam und spielt
in diesem Kontext wiederum auch bei der Rekrutierung flir webbasierte Interventionen eine
grolie Rolle, wie sie in Publikation 2 thematisiert wird. An dieser Stelle ist es entscheidend zu
beachten, wen man fir die Studie einschliel3t, ob die Bedulrfnisse der betreffenden Person
voraussichtlich durch die Intervention abgedeckt werden kénnen und ob die Person vor Stu-
dieneinschluss genau weil3, was sie von der Intervention erwarten kann und was nicht. Aus
diesem Grund wurden jegliche Inhalte, die Gber die Teilnahme an der epos-Studie geteilt wur-
den, sehr genau hinsichtlich der Erwartungen, die sie bei den Leser:innen dieser Inhalte aus-
I6sen kdnnen, gepruft.

Bei RekrutierungsmalRnahmen, die auf persénlichen Empfehlungen basieren, beispielsweise
durch Psychoonkolog:innen in der Klinik, ist besser Gberprifbar, ob das Verstandnis der Pati-
ent:innen dartber, was von der entsprechenden Intervention zu erwarten ist und welche Ziele
mit der Intervention verfolgt werden kénnen, mit der Realitat Gbereinstimmen. Im Gegensatz
dazu gestaltet sich dies bei einer diversifizierten Rekrutierungsstrategie, wie sie in Publikation
2 beschrieben wird, erheblich schwieriger, da hierbei teilweise die Rekrutierung auch ohne
personlichen Kontakt erfolgt. Daher ist es von zentraler Bedeutung, bei der Beschreibung der
Studie und der Ausgestaltung der Studienmaterialien, wie beispielsweise Flyer, Studieninfor-
mationen und Website, besonders darauf zu achten, dass schriftlich klar vermittelt wird, was
die Studienteilnehmer:innen erwarten konnen. Dabei sollte eine verstandliche, laienfreundli-
che und nicht-wissenschaftliche Sprache verwendet werden, da mdgliche Missverstandnisse
nicht im personlichen Gesprach erkannt und korrigiert werden kénnen. Auf diese Weise kann
dazu beigetragen werden, dass auch Personen mit einer eher geringen digitalen Gesundheits-
kompetenz (englisch: eHealth Literacy) in der Lage sind, auf Basis der Rekrutierungsmateria-
lien fur sich eine informierte Entscheidung zu treffen, ob sie an der Studie teilnehmen méchten
oder nicht. Der Begriff der digitalen Gesundheitskompetenz beschreibt die Fahigkeit, gesund-
heitsbezogene Informationen aus elektronischen Quellen zu suchen, zu finden, zu verstehen
und zu bewerten und das gewonnene Wissen zur Bewaltigung oder Lésung eines Gesund-
heitsproblems anzuwenden (Norman & Skinner, 2006) und wird als bedeutsam flr den gene-
rellen Erfolg digitaler Technologien hinsichtlich der Verbesserung der Gesundheit angesehen
(Geukes et al., 2022). Dies gewinnt insbesondere vor dem Hintergrund einer Studie an weite-
rer Bedeutsamkeit, welche die Lesbarkeit von webbasierten und gedruckten Rekrutierungs-
materialien fur klinische Studien verglich und ergab, dass die webbasierten Materialien ein
signifikant hoheres Bildungsniveau zum Verstandnis bendtigten als die gedruckten Rekrutie-
rungsmaterialien (Friedman et al., 2014).

Eine zentrale Herausforderung, die sich im Laufe des Entwicklungsprozesses von epos zeigte,
bestand darin, die in Schritt 1 identifizierten Anforderungen aus den Interviews tatsachlich im
von den Patient:innen gewlnschten Umfang umzusetzen. Dies wurde wahrend der Pilotphase
deutlich, an der andere Patient:innen als in der ersten Interviewphase teilnahmen. In dieser
Phase fiel auf, dass manche Anforderungen, inshesondere auf gestalterischer und strukturel-
ler Ebene, die bereits in den ersten Interviews gewlnscht worden waren, noch nicht in ausrei-
chendem Malie umgesetzt waren. So wurde zum Beispiel gedulert, dass die Texte teilweise
noch zu lang seien, obwohl in der Entwicklungsphase bei der Generierung von diesen Texten
aufgrund der Sensibilisierung durch die vorherigen Interviews besonders darauf geachtet
wurde, sie so kurz und verstandlich wie moéglich zu halten. Die Ergebnisse der Pilotphase
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zeigten also hier eine Diskrepanz zwischen dem Urteil des Forschungs- und Entwicklungs-
teams und den Patient:innen auf. Dies unterstreicht die Bedeutsamkeit der Einbindung von
Patient.innen in verschiedenen Phasen der Entwicklung, da die Perspektive der Forscher:in-
nen nicht zwangslaufig mit der Perspektive der spateren Nutzer:innen Ubereinstimmt. Es ge-
nigt daher nicht, Patient:innen an nur einem Punkt einzubeziehen, da so nicht gewahrleistet
ist, dass die Intervention entsprechend nutzerfreundlich gestaltet ist. An dieser Stelle setzen
Entwicklungsansatze mit einer starkeren Partizipation der spateren Nutzer:innen an (Moore et
al., 2019; Vial et al., 2022). Diese werden in Kapitel 3.4 aus praxisorientierter Perspektive ge-
nauer betrachtet.

Eine weitere Herausforderung bei der in dieser Studie vorgestellten Art und Weise der Partizi-
pation besteht darin, dass nur eine begrenzte Anzahl von Betroffenen einbezogen werden
kann, die jeweils lediglich ihre individuellen Erfahrungen und Erwartungen aus ihrer personli-
chen Perspektive berichten kdnnen. Die Bedarfe verschiedener Personen kénnen jedoch sehr
heterogen sein und sich teilweise auch je nach Krebsentitat unterscheiden. So zeigte eine
grolde, epidemiologische Studie, dass sich die Pravalenzraten psychischer Stérungen in Pati-
ent:innen mit unterschiedlichen Krebsentitdten deutlich unterscheiden und auch die Muster
von psychischen Stérungen je nach Tumorentitat variieren (Mehnert et al., 2014). Dies stellt
eine Herausforderung bei der Entwicklung einer Intervention dar, die breit ausgerichtet ist und
als Zielgruppe Patient:innen aller Krebsentitaten zu unterschiedlichen Zeitpunkten im Krank-
heitsverlauf einschlief3t. In den Ergebnissen der vorliegenden qualitativen Studie wurde jedoch
deutlich, dass trotz der Vielfalt einzelner Personen und Krankheitsverlaufe viele Faktoren Uber-
greifend berichtet wurden. So deckten sich die Ergebnisse zum Erleben der Krebserkrankung
Uberwiegend mit den bestehenden Befunden in der Literatur (Harrison et al., 2009; Lisy et al.,
2019), so zum Beispiel die hohe Belastung durch den erlebten Kontrollverlusts, die Auswir-
kungen auf sowohl das Alltags- als auch das Zukunftserleben, zentrale Verarbeitungsmecha-
nismen und vorherrschende Emotionen.

Darlber hinaus konnten noch weitere wichtige Erkenntnisse gewonnen werden, die Uber die
rein inhaltsanalytische Betrachtung und das Herausarbeiten einzelner Themen fiir die Online-
Intervention hinausgehen. Ein Beispiel hierflr ist der Fokus auf interpersonelle Beziehungen,
die sich als aullerst stark verknipft mit intensiven Emotionen im Interview herausstellten. Dies
fuhrte dazu, dass epos im Gegensatz zu bestehenden Interventionen einen Schwerpunkt auf
zwischenmenschliche Beziehungen legte, kombiniert mit einem emotionsbasierten Fokus. Der
Blick wurde also aufgrund der Interviews von der einzelnen Person auf das soziale Umfeld
erweitert, in dem sie sich mit ihrer Erkrankung bewegt und in dem sie zahlreiche Herausforde-
rungen erlebt. Dies verdeutlicht, dass die Erkenntnisse, die aus den im Entwicklungsprozess
integrierten Interviews gewonnen werden konnten, uUber die rein informationelle Ebene des
von den Teilnehmenden gesprochenen Wortes hinausgehen. Vielmehr dienen diese auch
dazu dem Forschungs- und Entwicklungsteam ein Gefuhl fir die spateren Nutzenden zu ver-
mitteln und sicherzustellen, dass die Inhalte, wie beispielsweise die in der Intervention inte-
grierten Fallbeispiele, authentisch und nicht konstruiert wirken. Geférdert wurde dies in der
vorliegenden Studie durch die Durchfuihrung sogenannter Tiefeninterviews. Diese férdern das
Erzahlverhalten der Interviewten und erméglichen den Zugang zu emotionalen Inhalten fir die
Analyse (Mey & Mruck, 2020). Es kombiniert Struktur und Offenheit, indem thematische
Schwerpunkte in flexiblen, offenen Fragen im Interview behandelt werden, deren Gewichtung
und Abfolge flexibel mit den Patient:innen im Gesprachsverlauf entwickelt werden und viel
Raum flr die persénlichen Schilderungen der Teilnehmer:innen lassen. Dieses Verstandnis
kann nur schwer durch eine reine Literaturrecherche erreicht werden.
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Hinsichtlich der in Publikation 2 beschriebenen durch die COVID-19 Einschrankungen notwen-
digen Anpassungen in der Rekrutierungsstrategie lasst sich festhalten, dass diese erheblich
positive Auswirkungen auf die Rekrutierungszahlen hatten. Es zeigte sich, dass die Online-
Rekrutierung sehr effizient war und damit eine ausreichend grof3e Stichprobe erreicht werden
konnte. Dennoch brachte die Integration der Online-Rekrutierungsstrategie auch methodische
Herausforderungen mit sich.

Die groRte Herausforderung bestand in der Zusammensetzung der Teilnehmer:innen, die
durch die Erweiterung der traditionellen Rekrutierungsstrategie erreicht wurden. Die online
rekrutierten Studienteilnehmer:innen waren haufiger weiblich, jinger, nutzten 6fter das Inter-
net und befanden sich haufiger in einer laufenden Behandlung. Es besteht somit die Gefahr,
dass bei einer diversifizierten Rekrutierungsstrategie, die nicht ausschlieflich auf traditionellen
Rekrutierungswege basiert, bekannte Probleme bei der Inanspruchnahme psychoonkologi-
scher Angebote verstarkt werden: So nehmen Manner und altere Personen generell weniger
psychoonkologische Angebote in Anspruch (Faller et al., 2017; Zeissig et al., 2015). In der
vorliegenden Studie lag der Anteil der Manner unter den traditionell rekrutierten Teilnehmer:in-
nen bei 22,4%, wahrend er bei den online rekrutierten Personen lediglich 8,2% betrug. Dies
koénnte wiederum dazu flhren, dass die generell weniger durch psychoonkologische Angebote
versorgten Gruppen auch mit Online-Interventionen weniger erreicht werden, wodurch das
Potential der Online-Interventionen lediglich bei einer sehr spezifischen Gruppe (junge, digital
versierte Frauen) ausgeschoépft wirde und restliche Personengruppen aufien vorblieben.

Dies unterstreicht die Wichtigkeit, sich nicht ausschlief3lich auf Online-Rekrutierungsmethoden
zu konzentrieren, sondern auch weiterhin die — wenn auch ressourcenaufwandigere — Rekru-
tierung in klinischen Einrichtungen in die Rekrutierungsstrategie einzubinden. Selbst die vor-
herige Einbindung von Mannern in die Entwicklungsphase konnte die festgestellte Ungleich-
heit nicht Gberwinden: Obwohl in den qualitativen Interviews zu Beginn der Entwicklungsphase
ein ausgewogenes Geschlechterverhaltnis von 60% mannlichen Interviewten gewahrt wurde,
konnte dennoch nicht gewahrleistet werden, dass Manner gleichermalf3en von der Online-In-
tervention angesprochen werden. Auch spezielle Bemuhungen im Rekrutierungsprozess, wie
etwa die Verwendung zusatzlicher Flyer zur gezielten Ansprache von Mannern, erwiesen sich
als nicht erfolgreich. Es ist anzunehmen, dass die Verwendung von Social Media, insbeson-
dere Instagram, diese Ungleichheiten verstarkte, da die Nutzer:innen auf Instagram tendenziell
weiblicher und jinger sind (Statista, 2023b). Forschende sollten sich bei der Nutzung von On-
line-RekrutierungsmalRnahmen stets dieser mangelnden Reprasentativitdt bewusst sein. Es
konnte sinnvoll sein, von Anfang an gemeinsam Zugehorige der schwer erreichbaren Gruppen
(Manner, Personen mit geringerem Bildungsstand, altere Personen) nicht nur bei der Ausge-
staltung der Inhalte der Online-Intervention einzubinden, sondern auch bei der Gewinnung von
Teilnehmenden, sowohl online als auch offline. Eine solche erweiterte Partizipation kénnte
somit wertvolle Einblicke liefern, wie die Erreichbarkeit schwer erreichbarer Subgruppen der
Krebspopulation verbessert werden kann. Die Zusammenarbeit mit Patient:innen, insbeson-
dere mit schwer erreichbaren Gruppen, bei der Planung von Rekrutierung und Kommunikati-
onsstrategien kdnnte dazu beitragen, der Verstarkung der sogenannten "digitalen Kluft" ent-
gegenzuwirken, die zeigt, dass die genannten Bevdlkerungsgruppen haufig bei der Nutzung
digitaler Angebote zurlckbleiben (Muller et al., 2020).

Eine weitere Herausforderung bei der Kombination von traditionellen und Online-Rekrutie-
rungswegen besteht in der Entscheidung, ob der Kanal Social Media in die Rekrutierungsstra-
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tegie einbezogen werden sollte. Bei dieser Entscheidung treten verschiedene Herausforde-
rungen auf, fur die es essenziell ist, sich bereits im Vorfeld intensiv Uber deren Bewaltigung
Gedanken zu machen.

Wahrend der Aufwand bei anderen Online-Rekrutierungsmethoden, wie beispielsweise Ko-
operationen mit Patient:innenorganisationen, die auf inrer Website Uber die Studie informieren
oder die Veroffentlichung von Online-Artikeln zu der Studie und der Intervention, deutlich ge-
ringer ist als bei der traditionellen Face-to-Face-Rekrutierung, darf der Zeitaufwand hinter ei-
nem professionellen Social Media Account nicht unterschatzt werden. Die Generierung von
Inhalten sowie die Interaktion mit anderen Accounts erfordern intensiven Aufwand, auch au-
Rerhalb regularer Arbeitszeiten. Dennoch bestatigen aktuelle Reviews den in der vorliegenden
Studie aufgezeigten Erfolg dieser Rekrutierungsstrategie und zeigen auf, dass Social Media
aufgrund des hohen Erfolgs bei der Gewinnung von Teilnehmenden eine effektive und kosten-
effiziente Rekrutierungsmethode sein kann (Brggger-Mikkelsen et al., 2020; Darmawan et al.,
2020). Unter Berticksichtigung zentraler Aspekte bei der Umsetzung, wie sie in Kapitel 3.4
erdrtert werden, kann Social Media somit eine bedeutende Saule in der Rekrutierung fur klini-
sche Studien darstellen.

3.3 Starken und Limitationen

Die dargestellten Studien zeichnen sich jeweils durch spezifische Starken und Limitationen
aus, welche in den jeweiligen Abschnitten der Publikationen ausfihrlich erértert werden. Das
nachfolgende Kapitel fokussiert sich daher auf die Diskussion von Ubergreifenden Themen,
die fur die Gesamtbetrachtung von Relevanz sind.

Eine bedeutsame Starke der Studien liegt in ihrer umfassenden Praxisorientierung, die For-
scher:innen klare Handlungsempfehlungen fir die Entwicklung und Durchfihrung von Klini-
schen Studien zur Evaluation psychoonkologischer Online-Interventionen bietet. Diese Emp-
fehlungen kénnen ohne groflen Aufwand in die Praxis integriert werden und tragen somit dazu
bei, die Licke zwischen Forschung und Praxis zu Uberbriicken (Lyon & Koerner, 2016). So-
wohl fir das Vorgehen bei der Rekrutierung als auch fir die Einbeziehung von Patient:innen
bei der Entwicklung einer Intervention werden praxisrelevante Empfehlungen gegeben, die
von grofRer Wertigkeit fur zuklnftige Studien in diesem Bereich sein kdnnen.

Eine weitere Starke ist das patient:innen- und bedurfnisorientierte Vorgehen bei der Durchfih-
rung und Auswertung der Studien. Die Patient:innen stehen sowohl bei der Entwicklung als
auch bei der Rekrutierung im Mittelpunkt. Ein besonderes Augenmerk wurde auf die Befolgung
ethischer Grundsatze bei der Durchfiihrung der Studien gelegt. So wurde bei der Durchflihrung
der Interviews darauf geachtet, dass sich die Patient:innen wahrend der Schilderung ihrer per-
sonlichen Krankheitsgeschichte, die oft mit starken Emotionen verbunden ist, sicher und auf-
gehoben fiihlen. Es wurde vermieden, Grenzen zu tberschreiten, beispielsweise durch unsen-
sible Nachfragen zu bestimmten Themen. Vor der Interviewdurchfihrung wurden Grundsatze
fur einen sensiblen Umgang mit den Patient:innen festgelegt, zum Beispiel eine validierende
Herangehensweise an aufkommende Emotionen. Auch bei der Rekrutierung standen die Be-
durfnisse der Patient:innen im Mittelpunkt: Insbesondere bei der Umsetzung des Social-Media
Accounts auf Facebook und Instagram wurden in der Literatur beschriebene ethischen
Grundsatze bei der Nutzung von Social Media (Gelinas et al., 2017; Zimmermann et al., 2022)
sowie die in Kapitel 3.4 beschriebenen MalRnahmen befolgt, um die vulnerable Zielgruppe zu
schitzen und zu verhindern, dass irgendein Schaden, zum Beispiel durch falsches Erwar-
tungsmanagement, entsteht.
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Das grof3e Maf3 an Flexibilitat bei der Durchfihrung der Studien kann als weitere Starke her-
vorgehoben werden. Obwohl das Vorgehen im Vorfeld ausfuhrlich geplant wurde, war den-
noch ausreichend Raum fir flexible Anpassungen an die jeweilige Situation oder Bedurfnisse
der Patient:innen. Dies zeigte sich zum Beispiel bei der Umsetzung der halbstrukturierten Tie-
feninterviews (Mey & Mruck, 2020), bei denen bewusst Raum flr die Begleitung des Weges
der Patient:innen gelassen wurde, mit dem Vertrauen, dass auf diesem Weg bedeutungsvolle
Erkenntnisse fur die Ausgestaltung der Online-Intervention gewonnen werden kdnnen. Ebenso
erforderte die Gestaltung der Rekrutierungsstrategie eine hohe Flexibilitat, insbesondere auf-
grund des Ausbruchs der COVID-19-Pandemie, die mit erheblichen Einschrdnkungen in der
ursprunglich geplanten Rekrutierung auf onkologischen Stationen einherging. Nur durch diese
flexible und kurzfristige Anpassung der Rekrutierungsstrategie war es moglich, in dieser be-
sonderen Zeit ausreichend Teilnehmer:innen fur die Studienteilnahme zu gewinnen. Dies un-
terstreicht die Bedeutsamkeit von Flexibilitat im Studienprozess: Auch wenn die Rekrutierung
im Voraus sorgfaltig geplant werden kann und sollte, ist es dennoch entscheidend, flexibel auf
sich verandernde Rahmenbedingungen und die Erfahrungen in der Anfangsphase der Rekru-
tierung zu reagieren, um sicherzustellen, dass die angestrebte Stichprobengrofie erreicht wird.
Es bleibt generell noch weiter zu untersuchen, wie sich die durch COVID-19 erzwungenen
Anpassungen in Studiendesigns auch langfristig auf die Durchflihrung klinischer Studien aus-
wirken und welche Schliisse aus den durch die Pandemie zwangslaufig vorgenommenen An-
derungen gezogen werden konnen (Chatters et al., 2022).

Neben den Starken gibt es auch einige Limitationen, welche bertcksichtigt werden miissen.
Eine bedeutsame Limitation betrifft die Aussagekraft hinsichtlich der Wirksamkeit des pati-
ent:innenorientierten Vorgehens. In Anbetracht der umfangreichen wissenschaftlicher Litera-
tur, die positive Effekte dieser patient:innenorientierten Entwicklung zeigt (van Gemert-Pijnen
et al., 2011) lasst sich zwar vermuten, dass der Einbezug der Patient:innen positive Auswir-
kungen auf die wahrgenommene Passung der Inhalte mit der Lebenssituation der spateren
Nutzer:innen hatte, jedoch lassen die hier vorgestellten Publikationen keine konkreten Aussa-
gen daruber zu, ob und in welchem Mal3e es diesen Einfluss auf die wahrgenommene Pas-
sung in der konkreten epos-Studie tatsachlich gab und damit auch, wie Inanspruchnahme und
Adhérenz der Online-Intervention konkret durch das patient:innenorientierte Vorgehen beein-
flusst wurden.

Eine weitere Limitation betrifft die Ausgestaltung des patient:innenorientierten Entwicklungs-
prozesses. Obwohl an zwei Stellen Patient:innen einbezogen wurden und daraus viele wert-
volle Erkenntnisse aus Patient:innenperspektive fir den Entwicklungsprozess gewonnen wer-
den konnten, scheint dies moglicherweise nicht ausreichend zu sein. In aktuellen Konzepten
zur Patient:innenbeteiligung wird vermehrt ein noch hdheres Maf3 an Einbindung der spateren
Zielgruppe angestrebt, das nicht nur die inhaltlichen und strukturellen bzw. gestalterischen
Aspekte der Online-Intervention umfasst, wie in dieser Studie beschrieben, sondern auf den
gesamten Forschungsprozess ausgedehnt wird (vgl. Kapitel 3.4). Ein Beispiel dafir sind For-
derlinien, die speziell Forschungsvorhaben férdern, bei denen Patient:innen bereits an der
Entwicklung von Forschungsprojekten aktiv beteiligt sind (siehe z.B. Bundesministerium fir
Bildung und Forschung, 2023). Des Weiteren handelt es sich bei der qualitativen Studie zur
Herausarbeitung von Anforderungen und Bedarfen um eine kleine, selbstselektierte Stich-
probe. Trotz des ausgewogenen Verhaltnisses von Mannern und Frauen (60% vs. 40%) ware
es sinnvoll gewesen, auch andere Variablen, wie beispielsweise den Bildungsstand, auszuba-
lancieren, um breitere Informationen Uber die vielfaltigen Bedurfnisse der Zielgruppe zu erhal-
ten.
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Bei der Interpretation der Studienergebnisse aus Publikation 2 muss der potentielle Einfluss
der COVID-19 Pandemie auf die Ergebnisse und insbesondere den Vergleich des Erfolgs der
webbasierten und traditioneller Rekrutierung bertcksichtigt werden. Die Pandemie trug dazu
bei, dass die Rekrutierungsstrategie fir die epos-Studie um webbasierte Rekrutierungsmal}-
nahmen ausgeweitet wurde. Die Zeitspanne, in der die Rekrutierung stattfand (Mai 2020 bis
September 2021) war jedoch aufltergewdhnlich. Wahrend es als Starke der Studie betrachtet
werden kann, dass die in Deutschland getroffenen MalRnahmen zur Einddmmung der Pande-
mie, wie beispielsweise Kontaktbeschrankungen, in die Interpretation der Daten mit einbezo-
gen wurden (z.B. deutlich geringere Erfolgsquoten der webbasierten Rekrutierung ab Marz/Ap-
ril 2021, einem Zeitpunkt, zu dem viele MaRnahmen gelockert wurden), bleibt dennoch offen,
wie Ubertragbar die Ergebnisse dieser Studie auf Zeiten aufderhalb der Pandemie sind. Daher
ist weitere Forschung zum Vergleich der Rekrutierungsmethoden aufRerhalb der durch die
Pandemie gepragte Zeit notwendig.

3.4 Praktische Implikationen

Beide Studien liefern wichtige praktische Implikationen fur die Entwicklung und Durchfihrung
von Studien zur Evaluation psychoonkologischer Online-Interventionen. Die Studien zeigen
jeweils beispielhaft eine mogliche Vorgehensweise an unterschiedlichen Zeitpunkten des Ent-
wicklungs- und Evaluationsprozesses auf: Studie 1 gewahrt einen praxisnahen Einblick in die
Integration von Patient:innen in den Entwicklungsprozess, wahrend Studie 2 detailliert be-
schreibt, wie traditionelle Rekrutierungswege erganzt werden kénnen, um eine héhere Teil-
nehmer:innenzahl zu gewinnen.

Wahrend die Einbindung der Patient:innen zu den zwei Zeitpunkten im Entwicklungsprozess
dazu fuhrte, dass wichtige Erkenntnisse fir die Gestaltung der Online-Intervention gewonnen
wurden, zeigte sich in Studie 2 dennoch, dass bei bestimmten Patient:innengruppen kein In-
teresse fur eine Studienteilnahme geweckt worden konnte. Dies wurde besonders im geringen
Manneranteil deutlich, der durch die Online-Rekrutierung noch verstarkt wurde. Diese Be-
obachtung legt nahe, dass, wie bereits in Kapitel 3.3 angemerkt, ein noch starkerer Einbezug
von Patient:innen in den Forschungs- und Evaluationsprozess anzuraten ist. In der Literatur
wird dieser Uber die reine Patient:innenorientierung hinausgehende noch starkere partizipative
Ansatz zunehmend diskutiert und es existiert inzwischen eine Vielzahl unterschiedlicher An-
satze mit jeweils unterschiedlich starker Einbindung der spateren Nutzer:innen (Moore et al.,
2019). Die Nutzerzentrierte Entwicklung (User-Centred Design, UCD) beschreibt einen An-
satz, der darauf abzielt, die Passung zwischen dem Endprodukt und den Bedirfnissen und
Interessen der Nutzer:innen zu optimieren (Hi Chun et al., 2015). Dieser Ansatz gilt inzwischen
als Standard bei der Interventionsentwicklung (Dominguez-Rodriguez & La Rosa-Gémez,
2022; Vial et al., 2022). Im Gegensatz dazu geht die Partizipative Entwicklung (Participatory
Design) einen Schritt weiter und bindet die spateren Nutzer:innen aktiv in die Entwicklung ein,
wodurch traditionelle professionelle Grenzen aufgeldst werden (Hi Chun et al., 2015). Eine
aktuellere Variante des UCD ist das sogenannte Co-Design, bei dem die Nutzer:innen aktiv
als ,Co-Entwickler:innen® in allen Phasen des Entwicklungsprozesses mit einbezogen werden.
Dieser Ansatz kdnnte mdglicherweise auch den in Kapitel 3.2 beschriebenen Herausforderun-
gen bei der (Online-)Rekrutierung entgegenwirken, so zum Beispiel, wenn Rekrutierungs- und
Kommunikationsstrategien gemeinsam mit besonders schwer erreichbaren Patient:innengrup-
pen geplant werden. Insgesamt werden die Begriffe in der Literatur jedoch sehr uneinheitlich
verwendet. Haufig werden die im Rahmen von partizipatorischen Projekten getroffenen (me-
thodischen) Entscheidungen in Publikationen zudem nicht ausreichend begrindet, was dazu
fuhrt, dass das methodische Vorgehen und die Ergebnisse nicht immer gut bewertbar sind
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(Kernebeck et al., 2023; Vandekerckhove et al., 2020). Dennoch zeigt sich mehr und mehr die
Bedeutsamkeit des Einbezugs von Patient:innen in den Entwicklungsprozess, sodass For-
scher:innen frihzeitig Uberlegen sollten, welche Art der Patient:innenbeteiligung fir ihr For-
schungsvorhaben am geeignetsten erscheint.

Partizipative Ansatze bringen dennoch auch Herausforderungen mit sich, derer sich For-
schende bewusst sein sollten. Es kann herausfordernd sein, die partizipierende Patient:innen-
gruppe so zusammenzusetzen, dass sie reprasentativ fur die Gesamtpopulation der zukinfti-
gen Nutzer:innen ist. Laut Kernebeck et al. (2023) ist dies jedoch entscheidend, um zu verhin-
dern, dass sich die bereits angesprochene digitale Kluft (Muller et al., 2020) verstarkt. Dies ist
besonders wichtig, da sich Personen aus prekaren Gruppen selten eigeninitiativ bei partizipa-
tiven Projekten engagieren (Erves et al., 2017), was die Gefahr birgt, dass die Perspektive
marginalisierter Gruppen (z.B. Personen mit geringer Bildung) bereits bei der Entwicklung in
den Hintergrund gerat und die spatere Nutzung wiederum erschwert wird. Auch missen von
Beginn an die Rahmenbedingungen der gemeinsamen Zusammenarbeit klar definiert werden,
wie zum Beispiel die Gestaltung von Entscheidungsprozessen, die Methoden fir die gemein-
same Arbeit und die Rollen und Verantwortlichkeiten auf beiden Seiten (Dziobek & Lipinski,
2021). Besonders bei Studien mit Patient:innen schwerer Erkrankungen wie Krebserkrankun-
gen besteht die zusatzliche Herausforderung, dass das Ausmal? der Beteiligung auch von der
individuellen gesundheitlichen Situation der Patient:innen abhangt. Patient:innen, die unter
starken Nebenwirkungen der akuten Krebserkrankung und -behandlung leiden, sind oft nicht
in der Lage, viel Zeit und Energie in die Partizipation zu investieren. Daher ist ein fir die jewei-
lige Patient:innengruppe passendes und abgestimmtes Partizipationslevel entscheidend fiir
den Erfolg, um die Patient:innen nicht mit den an sie gestellten Anforderungen zur Beteiligung
zu Uberfordern. Stattdessen mussen individuelle Beteiligungsmoglichkeiten gefunden werden.
Unter diesen Voraussetzungen kann eine hohe Partizipation zu einer nutzer:innennahen Ge-
staltung der Intervention und der Studienablaufe fihren, was wiederum letztendlich durch eine
héhere Zufriedenheit mit der Intervention dazu beitragen kann, dass mehr Personen mit der
Studie und letztendlich auch der Intervention erreicht werden und Nutzungsbereitschaft und
Adhérenz steigen.

Auch bei der Nutzung von Social Media im Rekrutierungsprozess sind einige praktische
Punkte bei der Umsetzung zu beachten: Vor dem Start des Social Media Accounts ist es ent-
scheidend, die Plattform und Interaktion in der speziellen Community der Zielgruppe genau zu
beobachten, um die Praferenzen und Verhaltensweisen der Zielgruppe zu verstehen. Die In-
tegration von Teammitgliedern mit Social-Media-Kompetenzen in das Forschungsteam ist
hierbei unerlasslich. In Bezug auf die Kommunikation muss eine Balance zwischen professio-
neller und nahbarer Kommunikation gewahrt werden. Eine klare, professionelle und authenti-
sche Kommunikation ist dabei zentral. Es sollte ein transparentes Erwartungsmanagement
bzgl. der Ziele des Accounts kommuniziert werden und potentielle Anfragen nach psychologi-
scher Hilfe sollten mit Verweisen an geeignete Beratungsstellen beantwortet werden.

Bei der Auswahl der Konten, denen der Studienaccount folgt, sollte darauf geachtet werden,
nur vertrauenswirdigen Konten zu folgen und beispielsweise keine unseridsen Personen oder
Institutionen, die aus dem Leid von Krebspatient:innen Profit ziehen, in das eigene Netzwerk
aufzunehmen. Hinsichtlich dem Kontakt mit den Nutzer:innen ist es zentral, zur Interaktion mit
den eigenen Inhalten zu ermutigen, jedoch kritische Themen zu vermeiden, die negative Re-
aktionen hervorrufen kénnten. Auch muss der veréffentlichte Inhalt sorgfaltig auf potentielle
Auswirkungen auf psychologische Variablen der Studie geprtft werden, um keine methodolo-
gischen Probleme zu erzeugen. Der Social Media Account sollte dabei nicht als eigenstandige
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Intervention fungieren, welche die Studienergebnisse verfalscht und die Effekte der eigentli-
chen Intervention reduziert. Bei der Rekrutierung Uber Social Media kann es ebenfalls sinnvoll
sein, im Sinne eines partizipativen Ansatzes Patient:innen mit einzubeziehen. So kénnen bei-
spielsweise Inhalte mit Patient:innen hinsichtlich einer laienfreundlichen, sensiblen Sprache
abgestimmt werden oder es kann sichergestellt werden, ob die Erwartungen, die mit der Kom-
munikation erzeugt werden, mit den Zielen des Accounts Ubereinstimmen. Zudem konnte dies
Vertrauen innerhalb der Community beim Aufbau des Netzwerks schaffen.

3.5 Fazit

Es zeigt sich, dass es von erheblichem Nutzen sein kann, in samtlichen Phasen eines Ent-
wicklungs- und Evaluationsprozesses einer E-Mental Health Anwendung den Fokus darauf zu
legen, welche Bediirfnisse die Zielgruppe hat, wie diese erreicht werden kann und in welchem
Umfang und auf welche Art und Weise sie mit in den Prozess einbezogen werden kann. Eine
Beteiligung von Patient:innen am Entwicklungsprozess sowie eine breit angelegt Rekrutie-
rungsstrategie kénnen entscheidende Grundpfeiler fir eine erfolgreiche Entwicklung und Stu-
diendurchfuhrung bilden. Es ist jedoch von zentraler Bedeutung, im Vorfeld sorgfaltig zu un-
tersuchen, welche Auswirkungen Entscheidungen bezuglich der Patient:.innenbeteiligung oder
der Anwendung von Rekrutierungsmethoden aulRerhalb des traditionellen Rahmens innerhalb
von Kliniken mit sich bringen kénnen und im Optimalfall bereits entsprechende Gegenmal3-
nahmen zu implementieren. Die vorliegende Dissertation zeigt hierbei zentrale Aspekte auf,
die fur Forschende bei der Konzeption von zukunftigen Online-Interventionsstudien im psycho-
onkologischen Bereich und daruber hinaus wertvolle Hinweise fur die konkrete Umsetzung
geben kénnen.
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