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ZUSAMMENFASSUNG

Hintergrund Das Internet wird haufig als Informations-
quelle von Patienten mit Sarkoidose genutzt, die Verldss-
lichkeit wurde bisher nicht umfassend analysiert. Ziel dieser
Studie war es, Inhalt und Qualitdt von deutschsprachigen
Informationen zu Sarkoidose im Internet zu analysieren.
Methoden Von den jeweils ersten 200 Suchtreffern (,,Sar-
koidose“) bei Google, Yahoo und Bing sowie YouTube
wurden alle deutschsprachigen Treffer gespeichert. Zwei
unabhdngige Untersucher bewerteten Inhalt (Inhaltsscore
mit 25 Merkmalen, 0-25 Punkte) und Qualitat (DISCERN-
Score mit 1-5 Punkten, HONCode-Score mit 0-8 Punkten,
JAMA-Score mit 0-4 Punkten).

Ergebnisse 128 Internetseiten und 12 Videos wurden ein-
geschlossen. Die mediane Zeit seit dem letzten Update be-
trug 36 und 9 Monate. Der Inhaltsscore lag bei 17 bzw. 13
Punkten. Die Qualitdt wurde mit einem DISCERN-Score von
2,4 und 2,1 Punkten bewertet, der JAMA-Score der Internet-
seiten lag bei 2 Punkten und der HONCode-Score der Videos
bei 4,2 Punkten. Blogs erreichten in Bezug auf Inhalt (p=
0,040) und DISCERN-Score (p=0,016) schlechtere Ergebnis-
se, der JAMA-Score war bei Nachrichten/Medien am besten
(p=0,002). Fiir die Videos ergaben sich keine Unterschiede.
Schlussfolgerung Deutschsprachige Informationen zur
Sarkoidose im Internet zeigten zwar einen teilweise ausrei-
chenden Inhalt, schnitten qualitativ aber nur maRig ab. Eine
verldssliche und schnell zu erkennende Kennzeichnung
addquater Informationen ist wiinschenswert.
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ABSTRACT

Background The internet is often used as a source of infor-
mation by patients with sarcoidosis, but its reliability has
not yet been comprehensively analysed. The aim of this
study was to analyse the content and quality of German-
language information on sarcoidosis available on the inter-
net.

Methods All German-language hits from the first 200
search results for “sarcoidosis” on Google, Yahoo, Bing,
and YouTube were saved. Two independent investigators
evaluated the content (content score with 25 items, 0-25
points) and quality (DISCERN score with 1-5 points,
HONCode score with 0-8 points, JAMA score with 0-4
points).

Results 128 websites and 12 videos were included. The
median time since the last update was 36 and 9 months.
The content score was 17 and 13 points, respectively. Qual-
ity was rated with a DISCERN score of 2.4 and 2.1 points,
the JAMA score of the websites was 2 points, and the HON-
Code score of the videos was 4.2 points. Blogs achieved
poorer results in terms of content (p=0.040) and DISCERN
score (p=0.016), while the JAMA score was best for news/
media (p=0.002). There were no differences for the videos.
Conclusion Although some German-language informa-
tion on sarcoidosis found on the internet was adequate in
terms of content, its quality was only moderate. It would
be desirable to have a reliable and easily recognisable label
for adequate information.

ABKURZUNGEN

FKGL  Flesch Kincaid Grade Level

FRES  Flesch Reading Ease Score

HON  Health On the Net

IPF Idiopathische Lungenfibrose

IQR Interquartilsabstand

JAMA Journal of the American Medical Association
SD Standardabweichung

Hintergrund

Bei der Sarkoidose handelt es sich um eine granulomatése
Systemerkrankung, die sich durch verschiedene Organmanifes-
tationen und einen heterogenen Krankheitsverlauf auszeichnet
[1]. Aufgrund dieser Variabilitatist eine Vielzahl von Symptomen
moglich - organbezogene wie Dyspnoe und Husten sowie nicht-
organbezogene wie Fatigue und diffuse Schmerzen [2]. Insbe-
sondere bei einem chronisch-progredienten Verlauf kann es zu
einer deutlichen Einschrdnkung von Organfunktionen und
Lebensqualitdit kommen [1,3]. Die Diagnose stiitzt sich auf
typische klinische und radiologische Merkmale, den histologi-
schen Nachweis von Granulomen und den Ausschluss méglicher
Differenzialdiagnosen [4]. Viele Patienten mit Sarkoidose bené-
tigen keine spezifische Therapie. Die Entscheidung fiir eine The-
rapie richtet sich nach der Symptomlast und Einschrankung der
Lebensqualitdt, dem Risiko fiir eine Organdysfunktion und den
potenziellen Nebenwirkungen durch eine Therapie [2]. Thera-
peutisch eingesetzt werden bei Sarkoidose v. a. Glukokortikoide
und andere Immunsuppressiva wie Methotrexat und Azathio-
prin; auch Biologika wie Infliximab kommen zum Einsatz [2]. In
10-30% kann es zu einer progredienten Lungenbeteiligung
kommen, z.B. in Form einer Fibrosierung [1].

Das Internet ist eine hdufig genutzte Quelle fir Gesundheits-
informationen [5]. In einer deutschen Umfrage gaben 94 % der
Patienten mit Sarkoidose an, das Internet als Informations-
quelle zur eigenen Erkrankung zu nutzen [6]. Zudem haben
Patienten mit Sarkoidose ein groRes Bedirfnis, gut iiber die
eigene Erkrankung informiert zu sein, und wiinschen sich eine

Beteiligung an Behandlungsentscheidungen im Sinne eines
»Shared Decision Makings“ [5]. Die Bereitstellung addquater
Informationen kann aufgrund der Komplexitat und Variabilitdt
im Hinblick auf Krankheitsverlauf und Prognose jedoch heraus-
fordernd sein [7]. Eine vorherige Analyse englischsprachiger
schriftlicher Informationen zur Sarkoidose im Internet [8] und
von englischsprachigen YouTube-Videos [9] ergab eine maRige
Qualitdt und einen teilweise ausreichenden Inhalt.

Das Ziel dieser Studie war es, sowohl den Inhalt als auch die
Qualitdt von deutschsprachigen Gesundheitsinformationen im
Internet zu Sarkoidose zu analysieren. Dafiir wurde eine syste-
matische Evaluation von schriftlichen Informationen bei Google,
Yahoo und Bing sowie YouTube-Videos vorgenommen.

Methoden

Diese Studie wurde entsprechend vorherigen Analysen bei der
idiopathischen Lungenfibrose (IPF) [10,11] und englischspra-
chiger Informationen zur Sarkoidose [8,9] geplant. Sie wurde
von der Ethikkommission der Medizinischen Fakultdt der Uni-
versitdt Heidelberg Deutschland genehmigt (5-435/2021).

Suchstrategie und Auswahl der Internetseiten
und Videos

Am 1.August 2021 wurden die drei am haufigsten genutzten
Suchmaschinen Google, Yahoo und Bing (zusammen knapp
97% des globalen Suchmarktes, [12]) nach dem Begriff ,Sar-
koidose“ durchsucht. Die Videosuche bei YouTube wurde am
4. Oktober 2022 durchgefiihrt. Vor beiden Suchen wurden zu-
vor alle Cookies und der Browserverlauf geldscht. Dieser Prozess
wurde einzeln fir jede der drei Suchmaschinen und YouTube
wiederholt, und es wurden jeweils die ersten 200 Treffer gespei-
chert. Die Internetseiten inklusive moglicher Erstgenerations-
links (KB) und die YouTube-Videos (SEH) wurden durch einen
Autor systematisch auf die Einschlusskriterien gepriift: Einge-
schlossen wurden deutschsprachige Internetseiten und Videos,
die Informationen zu Definition, Symptomen, Risikofaktoren,
Diagnostik, Therapie und der Prognose der Sarkoidose enthiel-
ten. Die Ausschlusskriterien beinhalteten Duplikate und nicht-
deutschsprachige Internetseiten/Videos, solche, die registrie-
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rungs- oder gebiihrenpflichtig waren, Inhalte, die nichts mit
Sarkoidose zu tun hatten, und solche mit eindeutig wissen-
schaftlichem, aber nicht patientenbezogenem Fokus.

Datenerhebung und Bewertung

Zuerst wurden allgemeine Informationen zu den eingeschlos-
senen Internetseiten und Videos gesammelt: URL, Internet-
seitenname oder Videotitel, Suchrang, Upload-Datum und
letztes Update, Kontinent und Land des Herausgebers und das
Vorhandensein von Werbung. |ede Internetseite und jedes
Video wurden einer der folgenden Kategorien zugeteilt: wis-
senschaftlich/staatlich, Stiftung/Interessenvertretung, Nach-
richten/Medien, Industrie/gewinnorientierte Organisationen
und persénliche Kommentare/Blogs.

Die Lesbarkeit der Internetseiten wurde mittels Flesch Rea-
ding Ease Score (FRES [13]) und Flesch Kincaid Grade Level (FKGL
[14]) untersucht. Fiir die YouTube-Videos wurden auRerdem
die Videoldnge, Aufrufe, Likes, Dislikes und Kommentare erfasst.
Die Viewing-Rate wurde definiert als Aufrufe geteilt durch die
Tage seit dem Upload mal 100% [15]. Die Engagementrate be-
rechnete sich aus der Summe von Likes, Dislikes und Kommenta-
ren geteilt durch die Aufrufe mal 100% [10]. AuBerdem wurde
fuir die Internetseiten erfasst, ob eine HONCode-Zertifizierung
(Health On the Net) vorlag. Die HONCode-Zertifizierung wurde
fur Internetseiten mit Gesundheitsinformationen geschaffen
und wird von einer unabhangigen Organisation vergeben [16].

Jeweils zwei erfahrene Untersucher (Internet: PH und KB,
YouTube: SEH und KB) bewerteten unabhdngig die Inhalte und
die Qualitat der eingeschlossenen Internetseiten und Videos.
Die Inhalte wurden anhand von 25 Merkmalen der Kategorien
Definition, Symptome, Risikofaktoren, Diagnostik, Therapie
und Prognose der Sarkoidose beurteilt, die auf aktuellen Leit-
linien basieren und in Zusammenarbeit mit Experten des Fach-
gebiets (MW, NK, MK) entwickelt wurden [2,4,17]. Die Merk-
male wurden entweder als vollstandig erfillt (1 Punkt), teilweise
erfillt (0,5 Punkte) oder nicht erftillt (0 Punkte) bewertet. So er-
gab sich fir jede Internetseite und jedes Video ein summierter
Inhaltsscore. Alle inkorrekten oder irrefiihrenden Aussagen
wurden qualitativ erfasst.

Die Qualitadt von Internetseiten und YouTube-Videos wurde
mittels DISCERN-Score ermittelt, der speziell fiir die Qualitéts-
bewertung von nutzerorientierten Gesundheitsinformationen
zu Behandlungsaspekten validiert ist [18]. Das DISCERN-Instru-
ment umfasst 16 Fragen, davon 8 zur Zuverlassigkeit, 7 zu Be-
handlungsoptionen und 1 zur Gesamtqualitdt. Die Punktever-
gabe fiir die einzelne DISCERN-Fragen reicht von 1 (Kriterium
nicht erfllt) bis 5 (vollstdndig erfillt); der Gesamt-DISCERN-
Score liegt somit zwischen 16 und 80 Punkten (Supplement
S1, [18]). Fiir die Internetseiten wurde auBerdem der Journal of
the American Medical Association (JAMA)-Score unter Beriicksich-
tigung der Punkte Urheberschaft, Zuordnung, Offenlegung und
Aktualitat (Supplement S2) bestimmt [19]. Fiir die YouTube-
Videos wurde zusétzlich der HONCode-Score bestimmt. Dieser
beruht auf 8 Prinzipien, die jeweils von 0 (nicht erfllt) bis 1 (er-
fullt) bewertet werden (Supplement S3, [16]). Danach wurde
der HONCode-Score fiir jedes Videos als niedrig (0-2 Punkte),
mittel (3-5 Punkte) oder hoch (6-8 Punkte) eingestuft.
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Nach der unabhdngigen Bewertung aller Internetseiten und
Videos wurden die Ergebnisse zwischen beiden Untersuchern
verglichen. Unstimmigkeiten wurden definiert als eine Diffe-
renz von >1 Punkt bei einzelnen DISCERN-Fragen und >0,5
Punkten bei den inhaltlichen Merkmalen. In solchen Fallen er-
folgten eine erneute Evaluation und Bewertung der Videos, bis
eine Einigung erzielt wurde.

Statistische Auswertung

Die statistische Auswertung erfolgte deskriptiv; angegeben
wurden absolute Werte und der prozentuale Anteil, Median
[Minimum; Maximum] fir nicht-normalverteilte Variablen so-
wie der Mittelwert mit Standardabweichung (SD) fiir normalver-
teilte Variablen. Fiir Unterschiede zwischen den verschiedenen
Internetseiten- und Video-Kategorien wurden Kruskal-Wallis-
Test, Fisher-Test und ANOVA verwendet. Eine multivariate line-
are Regressionsanalyse wurde durchgefiihrt, um die Beziehung
zwischen der abhdngigen Variable Suchrang der Internetseiten
(Reihenfolge der Internetseiten in den Suchergebnissen) im Zu-
sammenhang mit den unabhangigen Variablen DISCERN-Score
und Inhaltsscore zu bewerten. Alle Ergebnisse, insbesondere
die der YouTube-Videos, wurden aufgrund des erhéhten Risikos
von Fehlern des Typs I und Il vorsichtig interpretiert. Die statisti-
sche Signifikanz wurde durch einen 2-seitigen p-Wert <0,05
festgelegt. Eine Anpassung fiir Mehrfachtestungen erfolgte
nicht. Die Auswertung wurde mit Excel und RStudio 2022.12.0
durchgefiihrt.

Ergebnisse
Internet (Google, Yahoo und Bing)

Die jeweils ersten 200 Treffer bei Google, Yahoo und Bing
enthielten 340 Duplikate. 50 Internetseiten waren an ein wis-
senschaftliches Publikum und nicht an Patienten gerichtet, 41
waren fir Sarkoidose nicht relevant und fiir 36 war eine Regis-
trierung erforderlich. Drei Internetseiten waren in einer anderen
Sprache verfasst und 2 waren nicht erreichbar. SchlieRlich wur-
den 128 Internetseiten in die weiteren Analysen eingeschlossen.
Diese wurden in Supplement S4 aufgelistet.

Charakteristika der Internetseiten

Die Charakteristika der deutschsprachigen Internetseiten sind
in » Tab.1 dargestellt. Die meisten Internetseiten wurden als
wissenschaftlich/staatlich kategorisiert (n=65, 51%). Werbung
fand sich auf 35 Internetseiten (27 %). Die Lesbarkeit wurde
mittels Flesch Reading Ease Score (29, SD 11) und Flesch Kin-
caid Grade Level (11, SD 3) analysiert. Dies entspricht einer
sehr schweren Lesbarkeit fir Akademiker (FRES) bzw. einem
mittleren Schwierigkeitsgrad (FKGL). Der FRES unterschied
sich nicht zwischen den Internetseite-Kategorien und der FKGL
ergab die verstdndlichsten Texte bei personlichen Kommen-
taren/Blogs (p=0,026).

Die mediane Zeit seit dem Upload oder letzten Update lag bei
36 Monaten (0-221 Monate). Diese Informationen waren nur
bei 69 Internetseiten verfligbar (54 %). Die aktuellsten Informa-
tionen wurden durch die Industrie bzw. gewinnorientierte Orga-
nisationen bereitgestellt (18 Monate, 4-30), wéhrend personli-
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> Tab.1 Charakteristika der deutschsprachigen Internetseiten.

Deutschsprachige Internetseiten, n (%) 128 (100)
Allgemeine Informationen Internetseiten-Kategorie, n (%) wissenschaftlich/staatlich 65(51)
Stiftung/Interessenvertretung 13(10)
Nachrichten/Medien 26 (20)
Industrie/gewinnorientierte Organisationen 7 (6)
personlicher Kommentar/Blog 17 (13)
Kontinent des Herausgebers, n (%) Europa 127 (99)
Nordamerika 1(1)
Werbung, n (%) ja 35(27)
nein 93(73)
Allgemeine Qualitat der medizinischen HON Foundation-Zertifikat, n (%) ja 8(6)
Informationen i 120 (94)
JAMA-Score Median (Spannweite) 2(0-4)
DISCERN-Score Median (Spannweite) 2,4(1,2-4,0)
Patientenorientierte Informationen Lesbarkeit Flesch Reading Ease Score, Mittelwert (SD) 29(11)
Flesch Kincaid Grade Level, Mittelwert (SD) 11(3)
Inhalt summierter Inhaltsscore, Median (Spann- 17 (2-25)

weite)

HON: Health on the Net, JAMA: Journal of the American Medical Association, SD: Standardabweichung

che Kommentare/Blogs (79 Monate, 0-204) und die Internet-
seiten von Stiftungen/Interessenvertretungen (64 Monate, 3-
221) am wenigsten aktuell waren.

Inhalt der Internetseiten

Der mediane summierte Inhaltsscore lag bei 17 Punkten (2-25
Punkte). Es zeigten sich relevante Unterschiede zwischen den
verschiedenen Inhaltsmerkmalen und den Internetseiten-Kate-
gorien. Die Definition der Sarkoidose wurde meist gut erklart,
bspw. erwdhnten 93 % der Internetseiten, dass es sich um eine
granulomatose Systemerkrankung handelt. Das Inhaltsmerkmal
der geografischen Variation fand sich hingegen auf 70% der
Internetseiten nicht. In der Kategorie der Symptome zeigten
sich die gréBten Mangel bei den nicht organbezogenen Symp-
tomen Fatigue und diffuse Schmerzen, die nur auf 30 bzw. 28%
der Internetseiten vollstdndig adressiert wurden. Beziiglich der
Risikofaktoren wurden genetische Faktoren mit 58 % haufiger
genannt als mogliche exogene Trigger mit 38 %. Diagnostische
Inhaltsmerkmale wurden maRig gut dargestellt, hier fehlten
v.a. Informationen zum Screening auf extrapulmonale Organ-
manifestationen auf 47% der Internetseiten. Bei der Therapie
wurde der Einsatz von Glukokortikoiden hdufig genannt (80 %),
es fehlten jedoch bei 77 % der Internetseiten Informationen zur
Biologika. Prognostische Merkmale wie die Spontanremission
und ein chronischer Verlauf wurden in 69 und 66 % benannt.
Falsche oder irrefiihrende Informationen fanden sich auf 32
Internetseiten (25 %). Diese betrafen v. a. die Steroidtherapie im

Sinne sehr hoher Dosierungen, langer Therapiedauern oder
fehlender Alternativen.

Ein Vergleich zwischen der Internetseiten-Kategorie ergab
die besten Inhaltsscores auf Internetseiten von Stiftungen/Inte-
ressenvertretungen und Industrie/gewinnorientierten Organi-
sationen. Die schlechtesten Ergebnisse zeigten sich bei person-
lichen Kommentaren/Blogs (p=0,040; » Tab. 2).

Die Internetseiten wurden im Hinblick auf einen Zusammen-
hang zwischen Suchrang und Inhalt gepriift. Hierfir wurden die
Internetseiten nach dem primaren Kriterium ,summierter
Inhaltsscore” sortiert, und es zeigte sich kein Zusammenhang
zwischen Suchrang und Inhalt.

Qualitdt der Internetseiten

Die Qualitdt der Internetseiten, die mittels DISCERN-Scores
ermittelt wurde, lag im Median bei 2,4 Punkten (Spannweite
1,2-4,0) und war damit nur maRig. Insbesondere die Qualitdts-
kriterien ,Quelle der Informationen“ (1 Punkt, Spannweite 1-5)
und das ,Bereitstellen weiterer Informationsmdglichkeiten® (1
Punkt, Spannweite 1-5) waren haufig nicht erfillt. Die héchs-
ten DISCERN-Scores ergaben sich fiir die Internetseiten von
Stiftungen/Interessenvertretungen und Nachrichten/Medien,
wobei auch diese nur mittlere Werte erreichten. Am schlech-
testen schnitten persénliche Kommentare/Blogs ab (p=0,016;
» Tab.2).

Der mediane JAMA-Score lag bei 2 Punkten (Spannweite 0-
4). Auch hier fanden sich Unterschiede in Abhdngigkeit von der
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> Tab.2 Patientenorientierte Informationen nach Internetseiten-Kategorie.

wissenschaftlich| Stiftung| Nachrichten|  Industrie/gewinn- personlicher p-Wert
staatlich Interessen- Medien orientierte Kommentar|
vertretung Organisationen Blog
JAMA-Score  Median 2(1-4) 2(1-3) 3(1-4) 2 (1-4) 2(0-3) 0,002
(Spannweite)
DISCERN- Median 2,3(1,3-4) 2,6(1,6-3,9)  2.6(1,5-3,4)  2,3(1,9-3,8) 1,9(1,2-3,1) 0,016
Score (Spannweite)
Lesbarkeit Flesch Reading 26 (12) 31(8) 32(11) 26 (12) 37(14) 0,139
Ease Score,
Mittelwert (SD)
Flesch Kincaid 12(1-22) 11(3-18) 11(9-14) 12 (8-15) 10(1-18) 0,026
Grade Level,
Median
(Spannweite
Inhalt summierter 17 (2-25) 20 (7-25) 19 (9-24) 20 (6-25) 13 (5-24) 0,040
Inhaltsscore,
Median

(Spannweite)

SD: Standardabweichung

Internetseiten-Kategorie. Die hochsten Werte erreichten Nach-
richten/Medien mit 3 Punkten (Spannweite 1-4), wdhrend alle
anderen Internetseiten-Kategorien im Median 2 Punkte er-
zielten (p=0,002; » Tab. 2). Die meisten Internetseiten hatten
kein HON-Zertifikat (n=120; 94 %). Am héufigsten fand sich ein
HON-Zertifikat auf wissenschaftlichen/staatlichen Internet-
seiten (n=5;4%).

Um einen moglichen Einfluss des Suchrangs zu untersuchen,
wurden die Internetseiten nach dem sekunddren Kriterium
»DISCERN-Score* gruppiert. Es zeigte sich kein Zusammenhang
zwischen dem Suchrang und der Qualitat der Internetseiten.

YouTube

Von den 200 gespeicherten YouTube-Videos hatten 124 keinen
Bezug zu Sarkoidose (62%). 42 waren nicht deutschsprachig
(21 %) und 19 waren Duplikate (10%). In die weiteren Analysen
wurden daher lediglich 12 Videos (6%) eingeschlossen. Die
Videotitel sind in Supplement S5 genannt.

Charakteristika der Videos

Die Charakteristika der YouTube-Videos sind in » Tab.3 darge-
stellt. Die meisten Videos waren von nicht-medizinischen Usern
(n=6; 50%). Sofern das Land des Herausgebers angegeben
wurde, war dies Deutschland (n=10; 83 %). Die Zeit seit dem
Upload lag bei 9 Monaten (0, 43) und die Videodauer betrug 8
Minuten (2, 43).

Die meisten Charakteristika unterschieden sich nicht signifi-
kant zwischen den 3 Videokategorien (» Tab.4). Es fanden sich
allerdings deutlich mehr Kommentare in der Kategorie Nach-
richten/Medien (p=0,042).
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Inhalt der Videos

Der mittlere summierte Inhaltsscore lag bei 13 Punkten (SD 4).
Vier Videos enthielten einen falschen oder irrefiihrenden Inhalt
(33%). Beztiglich der Definition der Sarkoidose ergaben sich die
groRten Mangel bei den Inhaltsmerkmalen ,akut vs. chroni-
scher Krankheitsverlauf” (bei 75 % nicht erwahnt) und der ,geo-
grafischen Variation“ (bei 66 % nicht erwahnt). Bei der Diagnos-
tik fehlten v.a. die Durchfiihrung einer Lungenfunktion (bei
75 % nicht erwahnt) und das Screening auf eine extrapulmonale
Mitbeteiligung (bei 67 % nicht erwdhnt). Eine Steroidtherapie
wurde in 10 Videos benannt (83 %), Biologika wurden hingegen
in 75% der Videos berhaupt nicht erwdhnt. Zwischen den
Videokategorien ergaben sich beziiglich des Inhalts keine signi-
fikanten Unterschiede (p=0,264).

Qualitadt der Videos

Der mittlere DISCERN-Score lag bei 2,1 Punkten (SD 0,5), was
einer mdBigen Qualitdt entspricht. Mdngel ergaben sich insbe-
sondere bei den Qualitdtskriterien ,weitere Informationsquel-
len“ (1 Punkt, Spannweite 1-2), ,Risiken der Behandlung*“ (1
Punkt, Spannweite 1-3) und ,Lebensqualitat“ (1 Punkt, Spann-
weite 1-4; » Abb. 1). Der HONCode-Score ergab 4,2 Punkte (SD
1.5) und die meisten Videos erhielten einen mittleren HONCode
(n=10; 83,3%). Nicht adressiert wurden das HON-Prinzip 2
~Komplementaritdt“ bei allen Videos (100%) und bei 83% der
Videos die HON-Prinzipien 4 ,Quellenangabe“ und 5 ,Begriind-
barkeit“. Unterschiede zwischen den Videokategorien ergaben
sich beziiglich der Qualitdtsscores nicht.
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» Tab.3 Charakteristika der deutschsprachigen YouTube-Videos. Die Daten werden angeben als n (%), Median (IQR) oder Mittelwert (SD).

Deutschsprachige Videos, n (%) 12 (100)
Videokategorie, n (%) wissenschaftlich/staatlich 4(33)
Nachrichten/Medien 2(17)
nicht-medizinische User (Blogs, Kommentare) 6(50)
Kontinent des Herausgebers, n (%) Europa 10(83)
nicht angegeben 2(17)
Land des Herausgebers, n (%) Deutschland 10(83)
nicht angegeben 2(17)
Zeit seit Upload in Monaten Median [IQR] 9[0,43]
Videodauer in Minuten Median [IQR] 8[2,43]
Views Median [IQR] 1515 [39, 43659]
Likes Median [IQR] 21[1,481]
Dislikes Median [IQR] 0[0]
Kommentare Median [IQR] 00, 23]
Viewing rate Median [IQR] 779[13,593667]
Engagement rate Median [IQR] 21[0,13]
HONCode HONCode-Score, Mittelwert (SD) 4,2 (1,5)
hoch, n (%) 2(17)
mittel, n (%) 10 (83)
niedrig, n (%) 0(0)
DISCERN-Score Mittelwert (SD) 2,1(0,5)
Inhalt Mittelwert (SD) 13 (4)
Videos mit falschem oder irrefiihrendem Inhalt n (%) 4(33)
Diskussion

Das Internet wird sehr hdufig von Patienten mit Sarkoidose als
Informationsquelle zur eigenen Erkrankung genutzt [6]. Im
Rahmen dieser Studie wurde eine systematische Evaluation
deutschsprachiger Gesundheitsinformationen zu Sarkoidose
auf Internetseiten (Google, Yahoo und Bing) und bei YouTube
durchgefiihrt. Bewertet wurden Inhalt, Qualitdt und Verlass-
lichkeit mittels validierter Instrumente. Unseres Wissens wurde
eine solche Analyse bisher nicht fiir deutschsprachige Gesund-
heitsinformationen zu Sarkoidose durchgefiihrt.
Eingeschlossen wurden 128 Internetseiten und 12 YouTube-
Videos. Die meisten Internetseiten waren wissenschaftlich/
staatlich und die meisten Videos stammten von nicht-medizini-
schen Uploadern. Im Vergleich waren die meisten englischspra-
chigen Internetseiten und Videos zur Sarkoidose ebenfalls wis-
senschaftlich/staatlich [8,9]; ebenso war es bei der idiopathi-
schen Lungenfibrose, einer anderen seltenen Lungenerkran-
kung [11]. Interessant ist, dass von den 200 Suchtreffern nur
12 YouTube-Videos in die Analysen eingeschlossen werden
konnten. 124 Videos mussten ausgeschlossen werden, da sie
keinen inhaltlichen Bezug zur Sarkoidose hatten. Ursdchlich

kénnte sein, dass es sich bei der Sarkoidose um eine weniger
haufige Erkrankung handelt und es daher weniger Informatio-
nen, insbesondere deutschsprachige, zur Erkrankung bei You-
Tube gibt. Umso mehr wére es wiinschenswert, akkurate und
aktuelle Informationen zur Sarkoidose auch auf Plattformen
wie YouTube zur Verfligung zu stellen. Genauso wie die eng-
lischsprachigen Informationen zur Sarkoidose im Internet
(mediane Zeit seit dem letzten Update 24 Monate, [8]) waren
auch die deutschsprachigen hdufig nicht aktuell. Fir die
deutschsprachigen Internetseiten lag die mediane Zeit seit
dem letzten Update sogar bei 36 Monaten und war am langsten
bei personlichen Kommentaren/Blogs und Stiftungen/Interes-
senvertretungen. Die YouTube-Videos waren mit 9 Monaten
wesentlich aktueller.

DerInhaltderInternetseiten wurde mit 17 von 25 Punkten als
teilweise ausreichend klassifiziert, die YouTube-Videos schnit-
ten deutlich schlechter ab (13 von 25 Punkten). Die Analysen
englischsprachiger Informationen ergaben dhnliche Ergebnisse
mit besseren Inhaltsscores der schriftlichen Informationen im
Vergleich zu den Videos [8, 9]. Inhaltsmerkmale, die sowohl auf
den Internetseiten als auch in den Videos haufig nicht genannt

Buschulte Katharina et al. Das Internet als... Pneumologie | © 2026. The Author(s).



> Tab.4 Charakteristika, Qualitdt und Inhalt der deutschsprachigen YouTube-Videos nach Videokategorie. Die Daten werden angeben als n (%) und

Median (IQR).

Videokategorie wissenschaftlich[staatlich Nachrichten|Medien nicht-medizinische User p-Wert
n=4 n=2 n=6

Europa 3(75) 2(100) 5(83) 0,909

nicht angegeben 1(25) 0 1(17)

Median 5,6 11,6 16,6 0,353

[1QR] [4,5,10,4] [0,2,23] [3,6,42,9]

Median 10,6 17,5 4.1 0,319

[IQR] [2.2,43.3] [15,3,20,2] [2,4,33,6]

Median 1515 22947,5 516,5 0,306

[IOR] [715,1732] [10275, 35620] [39, 43659]

Median 22 416 8 0,056

[IQR] [11,34] [351,481] [1,35]

Median 0 0 0 -

[IQR] [0,0] [0,0] [0, 0]

Median 2 14,5 0 0,042

[IQR] [0,6] [6,23] [0, 0]

Median 689,8 297577,9 414,7 0,138

[IOR] [533,6,1001,2] [1489,1,593666,7] [13,2,6263,9]

Median 1,6 2.4 0,8 0,439

[1OR] [1,5,2,4] [1,4,3,3] [0,1,12,8]

Mittelwert (SD) 5,3(2,1) 4,0(1,4) 3,5(0,8) 0,435

Mittelwert (SD) 2,5(0,5) 1,9(0,4) 1,8(0,1) 0,223

Mittelwert (SD) 13,5(5,1) 13,4 (3,9) 9,3(3,2) 0,264

HON: Health on the Net, IQR: Interquartilsabstand, SD: Standardabweichung

wurden, bezogen sich auf die geografische Variation der Sarkoi-
dose, nicht-organbezogene Symptome wie Fatigue und diffuse
Schmerzen, das Screening auf extrapulmonale Organmanifesta-
tionen und eine Therapie mit Biologika. Viele dieser Merkmale
fehlten auch bei den englischsprachigen Internetseiten und
Videos [8,9]. Dies passt zu den Ergebnissen einer vorherigen
Arbeit, bei der Sarkoidosepatienten in Deutschland zu den
relevantesten Informationsliicken befragt wurden und 63,9%
Fatigue und diffuse Schmerzen als solche angaben [6]. Wie
auch bei den englischsprachigen Internetseiten und Videos
bezogen sich Fehlinformationen héufig auf therapeutische
Aspekte [8]. Informationen zu ,neueren® Therapien wie Biolo-
gika fehlten und der Einsatz von Glukokortikoiden wurde teils
als alternativlios und mit sehr hohen Dosierungen und einer zu
langen Therapiedauer angefiihrt. Eine holldndische Umfrage
ergab, dass Patienten mit Sarkoidose im Sinne eines ,Shared
Decision Makings“ in Therapieentscheidungen eingebunden
werden mochten [20]. Dies fiihrt auBerdem zu einer besseren
Therapieadhdrenz [7]. Problematisch ist nun aber die poten-
zielle Diskrepanz zwischen dem Inhalt der Informationen, die
Patienten durch eigene Recherche im Internet finden, und
dem, was durch die betreuenden &rztlichen Kollegen vermittelt
wird [8]. Auch fir Tumorerkrankungen zeigte sich, dass Informa-
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tionen, die fiir eine partizipative Entscheidungsfindung nétig
sind, hdufig nichtim Internet verfiigbar sind [21].

Auch bei den Qualitatsscores erreichten Internetseiten und
YouTube-Videos nur méRige Werte, vergleichbar mit denen der
englischsprachigen Gesundheitsinformationen zur Sarkoidose
[8,9]. Erneut fehlten v.a. Informationen zu den Quellen und
weiteren Informationsmaglichkeiten. Dies war besonders bei
den YouTube-Videos evident, hier fehlte die Angabe zur Quelle
bei 83,3 % der Videos. Sicherlich liegt dies auch daran, dass es
bei YouTube gdngige Praxis ist, auf solche Angaben zu verzich-
ten [22]. Die bereits genannte deutsche Fragebogen-Studie er-
gab interessanterweise, dass fast zwei Drittel der Patienten das
Internet als vertrauenswiirdig einstufen [6]. Eine alleinige Ein-
schdtzung der Qualitdt der Informationen durch Patienten
scheint demnach erschwert. Eine gewisse Kennzeichnung ver-
trauenswiirdiger Gesundheitsinformationen im Internet kann
mittels HONCode-Zertifizierung gelingen, welche von einer
unabhdngigen Organisation vergeben wurde. Ein solches Zertifi-
kat lag allerdings nur bei 6 % der Internetseiten vor. Bei den eng-
lischsprachigen Internetseiten waren es immerhin 15% [8]. Im
Dezember 2022 hat die Organisation diese Tatigkeit jedoch
eingestellt [23]. Auch anhand des Suchrangs lieRen sich keine
Schliisse auf einen besseren Inhalt oder eine bessere Qualitat
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» Abb.1 DISCERN-Score fiir alle deutschsprachigen YouTube-Videos nach Videokategorie. Die Qualitdtsmerkmale des DISCERN-Scores (Spalten,
n=17)werden fiiralle Videos gezeigt (Zeilen, n=12). Die Bewertung jedes einzelnen Qualitditsmerkmals erfolgt von 1 (nichterfiillt), Gber teilweise
erfiillt (2, 3, 4) bis 5 (vollstandig erfiillt). Die Videos wurden nach Videokategorie gruppiert.

ziehen. Hinzu kommt, dass die Informationen haufig nicht ada-
quat aufbereitet waren. So war die Lesbarkeit der Internetseiten
mittelschwer bis sehr schwer und somit nicht fiir alle Patienten
geeignet. Ein mogliches Kriterium fir vertrauenswiirdige Infor-
mationen kdnnte die Internetseiten-Kategorie sein, auch wenn
Unterschiede zwischen den Inhalts- und Qualitdtsscores leider
nicht auf die eine beste Kategorie hinweisen. So fanden wir die
inhaltlich zuverldssigsten Informationen auf den Internetseiten
von Stiftungen/Interessenvertretungen im Gegensatz zu per-
sénlichen Kommentaren/Blogs. Ahnliches zeigte sich fiir den
DISCERN-Score. Bezliglich des JAMA-Scores ergaben sich die
besten Ergebnisse fiir Nachrichten/Medien. Fiir die Videos konn-
ten keine Unterschiede in Abhdngigkeit von der Videokategorie
gezeigt werden, allerdings ist dies mdglicherweise auf die
geringe Anzahl der ausgewerteten Videos zuriickzufiihren. Ins-
gesamt ist es also auch anhand dieses Kriteriums schwierig, zu-
verldssige Informationen zur Sarkoidose treffsicher zu erkennen.

Diese Studie bietet eine umfassende Analyse des Inhalts und
der Qualitdt deutschsprachiger Gesundheitsinformationen zur
Sarkoidose im Internet. Dennoch miissen auch einige Limitie-
rungen benannt werden. Auch wenn wir in zwei vorherigen Stu-
dien bereits englischsprachige Internetseiten und Videos analy-
siert haben, wurden hier nur deutschsprachige Informationen
ausgewertet; tiber Gesundheitsinformationen zu Sarkoidose in
weiteren Sprachen konnen daher keine Aussagen getroffen
werden. Beziiglich der Videos wurde nur die Plattform YouTube
durchsucht und bei den Internetseiten die Suchmaschinen
Google, Yahoo und Bing. Videos auf anderen Plattformen und
Internetseiten anderer Suchmaschinen wurden nicht bewertet.
Trotz des Loschens aller Cookies und des Browserverlaufs kann
der Einfluss des nutzerabhdngigen Suchalgorithmus nicht
ganzlich ausgeschlossen werden [24]. Gesucht wurde nur nach
dem Begriff ,Sarkoidose“, mogliche andere Bezeichnungen
oder Abkiirzungen wurden folglich nicht beriicksichtigt. Inter-
netseiten mit Registrierungsgebiihren wurden ausgeschlossen,
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tiber diese kann demnach keine Aussage getroffen werden.
Wahrend fiir die Qualitdtsanalyse validierte Instrumente ver-
wendet wurden, wurde der Inhaltsscore nicht extern validiert.
Dieser wurde anhand aktueller Leitlinien und mit der Hilfe von
Experten im Bereich Sarkoidose entwickelt und bereits in den
englischsprachigen Analysen angewendet [8,9]. Demografi-
sche Daten der Video- und Internetseitennutzer konnten nicht
erhoben werden, sodass ein moglicher Einfluss dieser Faktoren
auf die Ergebnisse nicht untersucht werden konnte. Zuletzt
wurden nur 12 Videos in die Analysen eingeschlossen. Auf-
grund der geringen Anzahl sollten alle statistischen Analysen
vorsichtig interpretiert werden.

Zusammenfassung

Deutschsprachige Informationen zur Sarkoidose auf Internet-
seiten und bei YouTube zeigten zwar einen teilweise ausreichen-
den Inhalt, schnitten qualitativ jedoch nur maRig ab. Relevante
Mangel wie die Nennung bestimmter Kerninhalte wie die nicht
organbezogenen Symptome Fatigue und diffuse Schmerzen
und das Screening auf extrapulmonale Organmanifestationen
sowie die Angabe der Quellen konnten identifiziert werden.
Eine verldssliche und schnell zu erkennende Kennzeichnung
addquater Informationen zur Sarkoidose im Internet ist wiin-
schenswert.

Ethical Approval: The study was approved by the Ethics Com-
mittee of the Medical Faculty of the University of Heidelberg,
Germany (5-435/2021).
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