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1 | Ausgangslage. Psychische Belastungen bei Krebs

= 52 % der Krebspatient:innen leiden unter psychischen Problemen

* u.a. Fatigue, Schlafproblem, Angste, depressive Symptome
(Mehnert, 2018)

= Psychoonkologie in Deutschland in den onkologischen Versorgungsstrukturen fest verankert

= |nanspruchnahme psychoonkologischer Angebote
= Stationar (in zertifizierten Krebszentren): 37,3% (singer, 2013)
=  Ambulant: 3 % - 27,8 % (zeissig, 2015; Faller, 2017)

= E-Mental Health Interventionen haben das Potenzial Barrieren der Inanspruchnahme zu Giberwinden
= Niedrigschwellig, anonym, orts- und zeitunabhangig
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1 | Ausgangslage. E-Mental Health in der Psychoonkologie

" |In Deutschland Gberwiegen bislang Pilot- und Machbarkeitsstudien,
international existieren bereits einige RCTs
(Urech, 2018, Beatty 2019, van den Berg 2015)

" Reviews zeigen positive Effekte hinsichtlich verschiedener psychischer
Variablen auf, u.a. bezogen auf:

™ PSYCh . DiStreSS (Seiler 2017, McAlpine 2015, Moradian 2018, Boulley 2018, Triberti 2019)

" Angst

® Depression

= Selbstwirksamkeit

= Lebensqualitat

= Korperliche Aktivitat
= Fatigue

" Die Interventionen unterscheiden sich u.a. in
= Zielgruppe (z.B. Geschlecht, entitatsibergreifend vs. spezifisch)
= methodischen Aspekten (z.B. psychoedukativ vs. therapeutisch, guided vs. unguided)
= theoretischem Konzept
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2 | epos-Studie. ziel und Ablauf

" Entwicklung und Evaluation einer emotionsbasierten psychoonkologischen Online-Selbsthilfe

= Ziel: Verbesserung der psychoonkologischen Versorgung von Krebspatient:innen am Ubergang von
stationarer zu ambulanter Behandlung
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2 | epos-Studie. ziel und Ablauf

" Entwicklung und Evaluation einer emotionsbasierten psychoonkologischen Online-Selbsthilfe

= Ziel: Verbesserung der psychoonkologischen Versorgung von Krebspatient:innen am Ubergang von
stationarer zu ambulanter Behandlung
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3 | Entwicklung. Partizipativer Entwicklungsprozess

User-centered design
= Systematisch Einbezug von potenziellen Endnutzer:innen in den Entwicklungsprozess

= Steigerung der Nutzung, Akzeptanz und Bedienbarkeit

(Granja, 2018; van Gemert-Pijnen, 2011, Jahnel, 2020)

Ziel dieser Projektphase
= Erfassung der psychischen Bedarfe der Betroffenen

= Wiederholte Integration der Patientenperspektive in den Entwicklungsprozess
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3 | Entwicklung. Partizipativer Entwicklungsprozess

Konzeptions- Qualitative Entwicklung Pilotierung Finale
phase Vorstudie Anpassung
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3 | Entwicklung. qualitative Vorstudie

= Ziel:
= Erfassung der Bedarfe aus Patient:innensicht
- inhaltlich
- strukturell

- gestalterisch
= Generierung von Narrativen flr Beispielpatient:innen

= Methode:
= N=10 halbstrukturierte Tiefeninterviews
mit Patient:innen
" Konsensuelle Kodierung/strukturierende qualitative
Inhaltsanalyse nach Mayring
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3 | Entwicklung. qualitative Vorstudie

Einschrankungen und Verluste (n=77)
Verdnderungen im Alltags-
Zukunftsplanung (n=52) und Zukunftserleben Partnerschaft (n=63)
(n=146)
Priorisierung des Alltaglichen (n=26) Familie (n=48)
Verdnderungen der sozialen
- _ Beziehungen (n=132)

Freundschaft (n=40)
. Veranderung der Identitit (n=43)

Berufsleben (n=10)
Subjektive Krankheitstheorie und

Sinn(-findung) (n=42) Verarbeitungsmechanismen
- (n=118)
- Abgrenzung, Gleichstellung und | Erleben der Angst (n=28)
) Heilungsaussichten (n=41) Krebserkrankung
n Schock (n=13)
Durch die Machtlosigkeit im Krankenhaus Trauer (n=10)
(n=42)
" Schwierige Emotionen (n=69) Wut und Arger (n=8)
Durch die Erschiitterung der Diagnose |
(n=38) Kontrollverlust (n=101)
- . . Hilflosigkeit (n = 6)
Durch die Auswirkungen der Erkranku
. (n=21) = " Scham (n=4)
Leere (n=4)

Abb. 1: Mindmap mit den wichtigsten Ergebnissen aus den Interviews mit den befragten Patientinnen und Patienten.
Abgebildet sind die 5 Hauptkategorien einschlieBlich der Unterkategorien. Die angegebenen Haufigkeiten entsprechen der Anzahl der zugeordneten
Aussagen zu der jeweiligen Haupt- bzw. Unterkategorie. Da sich Aussagen in den Unterkategorien Uberschneiden kénnen, ergibt die Summe der
Haufigkeiten der Unterkategorien nicht die fir die Hauptkategorie angegebene Haufigkeit.

Bildnachweis und Quelle: Mayer et al., Rehabilitation 2021, 60: 132—-141
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3 | Entwicklung. qualitative Vorstudie

* Hilfe zur Selbsthilfe \

sFlexible Mutzung, die ein Unterbrechen und
Fortfahren zu spaterem Zeitpunkt ermoglicht = Umgang im Familienalltag
sZusammenfassungen zu Beginn der Kapitel * Umgang mit dem Freundeskreis

sStufenweiser Aufbau mit optionaler Vertiefung + Selbsthild starken
sMaglichkeit des Ausdruckens von Inhalten = Konkrete Adressen fiir

I - Psychologische Hilfe

sSammlung seridser Cuellen
*Bei Bedarf personliche Mitteilungen
sAngabe der Lesedauer

Y
>

- Netzwerke und Organisationen
= Wirkung von Medikamenten
* Sozialmedizinische Hilfestellungen
* Erfahrungsberichte anderer
Patientinnen und Patienten

Techmnisch- \

Ansprache mediale
=An Alter angepasste Inhalte Cestaltung *Wenig Text, kurze Sitze
#Fiir alle Krebserkrankungen s[bersichtliche Gestaltung
*Realistische Darstellung *Starke Kontraste
*Ermutigend #\/arstellbare Schriftgrofe
«Personliche Ansprache #Finsatz unterschiedlicher Medien
sBericksichtigung von Individualitat #Keine verpflichtende Anmeldung
#\erstandliche Sprache

Abb. 2. Uberblick iiber die Anforderungen und Wiinsche der befragten Krebspatient:innen an die strukturelle,
inhaltliche und technisch-mediale Ausgestaltung sowie an die Ansprache der psychoonkologischen Online-Selbsthilfe.
Bildnachweis und Quelle: Mayer et al., Rehabilitation 2021; 60: 132—-141
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3 | Entwicklung. pilotierung

= Ziel:
- Uberpriifung, ob Anforderungen erfillt wurden
Uberpriifung der Usability

Letzte Anpassungen

" Methode:
- Jedes interaktive Modul von 1 Patient:in getestet

= Hauptergebnisse:

- Teilweise nicht alle Anforderungen aus der qualitativen
Vorstudie optimal umgesetzt

Uberwiegend Hinweise auf Usability (z.B. Beschreibung und
Einfihrung von Ubungen)
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3 | Entwicklung. zwischenfazit

= Auf inhaltlicher Ebene
= Diein der Forschung bereits herausgestellten relevanten Themen wurden in dieser Studie bestatigt

" Betonung der sozialen Beziehungen
-> wichtige Erganzung zu bestehenden psychoonkologischen Online-Interventionen im deutschsprachigen Raum

= Notwendigkeit eines guten Erwartungsmanagements: Chancen und Grenzen der Online-Intervention

= Patient:innenbeteiligung als iterativer Prozess

= Patient:innenbeteiligung im gesamten Entwicklungsprozess wichtig, um ,blinde Flecken”
aufzudecken

= Einige Anforderungen aus der qualitativen Vorstudie wurden nicht ausreichend umgesetzt

= Ausbau der Patient:innenbeteiligung
= Z7.B. Patient:innen als Teil des Entwicklungsteams?
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4 | Evaluation.

" Entwicklung und Evaluation einer emotionsbasierten psychoonkologischen Online-Selbsthilfe

= Ziel: Verbesserung der psychoonkologischen Versorgung von Krebspatient:innen am Ubergang von
stationarer zu ambulanter Behandlung

05/2020 - 06/2021
Rekrutierung
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4 | Evaluation. Fragestellungen

" FUhrt die Nutzung der Online-Selbsthilfe epos zu einer wirksamen Reduktion von
Angst und Depression (PHQ-ADS) bei Krebspatient:innen?

= Kann die Nutzung der Online-Selbsthilfe epos wirksam zur Verbesserung folgender
Nebenzielkriterien beitragen?
= Lebensqualitat

soziale Unterstitzung

Resilienz

Emotionskontrolle
= posttraumatisches Wachstum

= Wie hoch ist die Zufriedenheit, Akzeptanz und Adharenz und wodurch wird dies
beeinflusst?
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4 | Evaluation. studiendesign

" Prospektive randomisiert kontrollierte Studie
= geplant n = 325 Krebspatient:innen (aktuell: n = 279)

IG: Online-Selbsthilfe
- 00

/ N\

_ JEY 10 Wochen *Y ) 3 Monate
Baseline (T0) _x_) ---------------------------- » Post-Intervention (T1) =====f=mmmmmmeee——— »  Follow-up (T2)

KG: Informations- /

Webseite

Tsiouris et al. 2021: An emotion-based online intervention for reducing anxiety and depression in cancer patients: Study protocol for a randomized controlled trial. Internet Interventions.
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4 | Evaluation. Einschlusskriterien & Rekrutierung

Einschlusskriterien 0 Ausschlusskriterien
* Volljahrigkeit * Schwere psychische Komorbiditat
* Krebsdiagnose (z.B. schwere Depression)
* Aktuell in Krebsbehandlung oder in Nachsorge * Schwere somatische Komorbiditat
* Ausreichende Deutschkenntnisse (z. B. Sehbeeintrachtigungen)
* Zugang zum Internet

Online-Selbsthilfe fiir

Rekrutierung intern Rekrutierung extern Menschen mit Krebs
° PSVChOOhkOlOg:innen Q ° KOOperat‘ionskliniken Einladung zur Studienteilnahme
* Arztiinnen B unversTATsmedizin. * Selbsthilfegruppen e
* onkologische Fachpflege  uetlunmstares ot *  Zeitung & Radio —
* Poster & Flyer * Bloggernetzwerk Ngcmcmegm{uug B .

* Social Media
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5 | Intervention.

Einfuhrungseinheit + 9 inhaltliche Einheiten

- . Achtsam sein Den Kérper stérken Ins Gespréich kommen
L]
Z u g r u n d e I I e g e n d e KO n Ze pte . Hier bekommen Sie einen Einblick in das Diese Einheit zeigt Ihnen, was Sie tun konnen,  Hier erfahren Sie, wie wertvoll es ist, die
Konzept der Achtsomkeit und lernen um lhren Kérper wohrend und naoch der eigenen Gefihle auszudricken, weshalb es
Ubungen kennen, die Ihnen zu mehr Behondlung zu starken und wos Sie gegen manchmal so schwer sein kann, Ober den

emotionaler Achtsomkeit verhelfen konnen korperliche Beschwerden tun konnen. Krebs zu sprechen und wos Sie tun konnen,

* Psychodynamische Psychotherapie um e Bormeren s thrwnden
* Emotionale Achtsamkeit

=

* Positive Psychologie

Gemeinsam den Krebs bewdltigen Die Seele stirken Der Krebs und ich
m . Gemeinsam ist vieles einfacher. Entdecken Richten Sie in dieser Einheit den Blick ouf Oft braucht es Zeit sich und seinen Korper
B e St a n d t e I I e ° Sle mithilfe dieser Einheit, wer Ihnen in dieser  Thre eigenen Geflhle und erfohren Sie. wos nach einer Krebserkrankung wieder
* Zeit ouf welche Art und Weise den Ricken Ihnen dobel helfen kann, mit seelischen anzunehmen. Diese Einheit zelgt thnen, was
starken kann Belastungen besser umzugehen, daobei hilft, die eigene Identitat noch der

Diognose wieder- oder neuzugewinnan

':K‘ Audios mit Achtsamkeitsiibungen

Patient:innen- und Expert:innenvideos

N

Interaktive Ubungen

Mit dem Krebs leben Familie und Partnerschaft Praktische Hilfen
. Erfohren Sie in dieser Einheit. was Ihnen Die Krebserkrankung kann ouch daos Deese Einhelt gibt thnen einen Uberblick Uber
Psyc h O e d u ka tl Ve Texte dabel helfen kann, mit hrer Krankheit Familienleben und die Partnerschoft Anlaufstellen und Hilfsangebote und bietet
umzugehen und wie Sie thre persénlichen beeinflussen. Diese Einheit zeigt Ihnen, was Ihnen wichtige hondfeste Tipps zum
Kraftquellen erkennen, die Sie guf diesem dabei hilft, mit diesen Veranderungen gut Umgang mit dem Krebs.
Bildnachweis: https://epos.unimedizin-mainz.de  Wes untersiitzen konnen, umzugehen.
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Versuchen Sie nun selbst Ihre Gefihle zum Ausdruck zu bringen

,,Das ist ja gar nicht mein Ding, tiber Gefiihle zu reden @
.

Denken Sie an ein Gefuhl, das Sie gerade beschaftigt oder vor kurzem beschaftigt hat.

Uberlegen Sie, wie Sie dieses Gefuhl in einem Gespréch ausdricken kénnen. Sie kénnen sich dabei an dem oben genannten Beispiel von
Klous orientieren.

Wie fuhle ich mich?

Hier eintragen

Klicken Sie ouf Ploy, um dos Video zu starten.

Warum fihle ich das?

Hier eintragen
,7Auch schwierige Gefiihle zulassen und mitteilen"™

Was winsche ich mir?

Hier eintragen

Klicken Sie auf Play, um dos Video zu starten

Bildernachweis: https://epos.unimedizin-mainz.de
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6 | Erste Erkenntnisse.

= Rekrutierung schwierig, insbesondere intern

* Erfolgreichste Rekrutierungskanale: Online & Zeitungsartikel

—> Patient:innen wihrend der akuten Behandlungsphase weniger empfinglich fir
psychoonkologische Online-Unterstitzung?

" Stichprobenzusammensetzung:

* 88% Frauenanteil, berwiegend Brustkrebs
® Jlingste Person: 24 J.; dlteste Person: 78 J.

= Gefahr: Loss to follow-up
- Unverbindlichkeit durch fehlenden personlichen Kontakt?
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6 | Erste Erkenntnisse. patient:innenstimmen

,Flir mich selbst bringt es im Moment sehr viel und Es ist unpersénlich und sehr allgemein.”
ich bin dankbar dafiir, dass es so was gibt.”

,Ich habe viele Gedanken, Empfindungen, Probleme
,Interessant, kann helfen, vor allem in dieser Corona die ich im Zusammenhang mit dem Krebs habe,
Situation, wenn es keine Selbsthilfegruppen gibt etc.” wiedergefunden. Ich habe gemerkt, dass das ganz
normal ist. Und ich konnte mich theoretisch damit
beschdiftigen, auf einer anderen Ebene, das hat gut

»Mir fehlt der Austausch und das Feedback, die individuelle ran
getan.

Situation kann nicht berticksichtigt werden.”

,Dass eine wochentliche Begleitung die Psyche stdrkt und

,Hier kannst du Hilfe bekommen, wann es dir passt, ohne dass ich an die Nutzung von Epos gedacht habe, wenn
das Haus verlassen zu miissen.” meine Stimmung niedergeschlagen war.”

,Aus jeder Rubrik konnte ich in Teilen fiir mich wertvolle Erkenntnisse
bzw. Aha Erlebnisse erzielen, insbesondere die Perspektivwechsel bzw.
praktischen Ubungen fand ich gut.”
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Weitere Informationen
ZU epos:
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