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Psoriasis 2.0: Facebook als Quelle
krankheitsbezogener Informationen fir
Patienten mit Psoriasis

Psoriasis 2.0: Facebook as a source of
disease-related information for patients
with psoriasis

Zusammenfassung

Hintergrund und Ziele: Das Internet ist eine gdngige Informationsquelle bezuglich
gesundheitlicher Themen. Soziale Medien ermdglichen es Patienten mit Psoriasis, In-
formationen tiber ihre Erkrankung zu suchen und auszutauschen. Ihre Nutzung geht
jedoch auch mit Risiken wie Fehlinformation und Neid einher. Ziel dieser Studie war
es, die Relevanz und Eignung von Facebook als Quelle krankheitsbezogener Informa-
tionen fiir Patienten mit Psoriasis zu untersuchen.

Material und Methodik: Querschnittsstudie in Form einer Online-Befragung
(11/2017—01/2018). Der Link wurde auf einer deutschen Psoriasis-Informationswebsite
verdffentlicht. Daten Uber die allgemeine und krankheitsbezogene Facebook-Nut-
zung der Teilnehmer sowie deren Einschdtzung der Chancen und Risiken von Face-
book in Bezug auf Psoriasis wurden erhoben.

Ergebnisse: 101 Teilnehmer mit Psoriasis haben den Fragebogen vollstandig ausge-
fullt. 75 % von ihnen berichteten, Facebook mindestens einmal pro Monat zu nutzen,
und 72 % der Facebook-Nutzer gaben an, auf Facebook nach krankheitsbezogenen
Informationen zu suchen. Aktive Mitglieder von Facebook-Gruppen mit Bezug zu Pso-
riasis bewerteten Facebook als niitzlicher im Umgang mit der Erkrankung als andere
Nutzer. 60 % der Facebook-Nutzer berichteten auf Facebook fragwirdigen Informa-
tionen Uber Psoriasis und 57 % Werbung mit Beziigen zu Psoriasis ausgesetzt zu sein.
Schlussfolgerungen: Laut den Ergebnissen dieser Studie ist Facebook eine relevan-
te Informationsquelle fur Patienten mit Psoriasis. Die Qualitat der Informationen er-
scheint jedoch unzureichend und sollte deshalb verbessert werden.

Summary

Background and objectives: The Internet is a commonly used source of health-
related information. Social media allow psoriasis patients to seek and share informa-
tion about their disease. However, they also involve risks such as misinformation and
envy. The aim of this study was to explore the relevance and suitability of Facebook as
a source of disease-related information for patients with psoriasis.

Patients and methods: Cross-sectional study consisting of an online survey
(11/2017-01/2018). The link was published on a German information website focused
on psoriasis. We also collected data about the respondents’ general and disease-
related Facebook habits as well as their assessment of opportunities and risks of
Facebook in the context of psoriasis.

Results: 101 participants with psoriasis completed the questionnaire. Of these, 75 %
reported using Facebook at least once a month, and 72 % of Facebook users stated
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that they had searched for disease-related information on Facebook. Active members
of psoriasis-related Facebook groups deemed Facebook helpful for coping with
psoriasis. 60 % of Facebook users reported unreliable information and 57 % reported
sales promotions regarding psoriasis when using Facebook.

Conclusions: We found that Facebook is a relevant source of information for pso-
riasis patients. However, the quality of information offered seems insufficient and

needs to be improved.

Einleitung

Psoriasis ist eine dermatologische Erkrankung, die grofsen
Einfluss auf das physische und psychische Wohlbefinden ha-
ben kann, vor allem bei schwer betroffenen Patienten [1-3].
Obwohl eine Vielzahl an Therapieoptionen vorhanden ist
[4-6], erhalt nur ein Teil der Patienten eine angemessene
Behandlung [7-9]. Da fast 80 % der europdischen Bevolke-
rung das Internet nutzt und fast 60 % online nach gesund-
heitsbezogenen Informationen sucht [10], kann angenommen
werden, dass das Internet eine wichtige krankheitsbezogene
Informationsquelle fiir einen GrofSteil der Patienten mit Pso-
riasis darstellt. Dies gilt auch fiir diejenigen, die sich nicht
in drztlicher Behandlung befinden. Die bisherige Forschung
konnte zeigen, dass die Allgemeinbevolkerung hiufig Such-
maschinen verwendet, um sich uber gesundheitsbezogene
Themen zu informieren [11-13]. Studien, die speziell die
Nutzung von Social-Media-Plattformen als Quelle fur ge-
sundheitsbezogene Informationen untersuchen, sind bisher
jedoch selten.

Facebook ist die grofite Social-Media-Plattform in
Deutschland und weltweit [14, 15]. In Deutschland hat Fa-
cebook mehr als 32 Millionen aktive Nutzer, was fast 40 %
der deutschen Bevolkerung entspricht [16]. Facebook, einst
reines Kommunikationsmedium fiir Freunde, hat sich zu ei-
ner vielseitigen Plattform entwickelt, die Information, Kom-
munikation und Unterhaltung vereint. Die hohen Nutzerzah-
len sowie die Moglichkeit der Interaktion mit und zwischen
den Nutzern hat Facebook auch firr das Gesundheitswesen
attraktiv gemacht [17]. Patienten konnen so nicht nur krank-
heitsbezogene Informationen erhalten, sondern sich zusitz-
lich mit anderen Betroffenen austauschen, was ihnen bei der
Bewiltigung ihrer Erkrankung helfen konnte. Studien aus
den Bereichen der Psychologie und der Kommunikations-
wissenschaft haben herausgefunden, dass die Nutzung von
Facebook fiir das subjektive Wohlbefinden sowohl forderlich
als auch schadlich sein kann [18]. Auf der einen Seite kann
die Interaktion mit anderen Nutzern sozialen Riickhalt ver-
mitteln, was positiven Einfluss auf das subjektive Wohlbe-
finden hat [19]. Fiir Patienten mit Psoriasis, die aufgrund der
hohen Sichtbarkeit der Erkrankung haufig stigmatisiert wer-
den [3, 20], konnten sozialer Riickhalt sowie der Austausch

mit anderen Betroffenen besonders wohltuend sein. Auf der
anderen Seite kann die groffe Menge an sozialen Informa-
tionen soziale Vergleichsprozesse auslosen, die die Nutzer
tberfordern und — aufgrund der meist positiven Selbstdar-
stellungen auf Facebook — ein negatives Gefiihl, genannt Fa-
cebook-Neid, entfachen konnen [21]. Mehrere Studien konn-
ten zeigen, dass Facebook-Neid, genau wie ,,normaler“ Neid,
negative Auswirkungen auf das subjektive Wohlbefinden hat
[18, 21, 22]. Fiir Patienten mit Psoriasis konnten die sozialen
Vergleichsprozesse mit besonders viel Stress verbunden sein,
da ihr Selbstwertgefiihl aufgrund von Stigmatisierung bereits
beeintrachtigt sein konnte [23]. Zudem werden die Inhalte
auf Facebook nicht hinsichtlich ihres Wahrheitsgehalts tiber-
prift, was dazu fiihrt, dass sich Fehlinformationen leicht
verbreiten konnen. So hat eine Studie tiber YouTube-Videos
mit Bezug zu Psoriasis gezeigt, dass viele Inhalte von man-
gelhafter Qualitdt sind und dass nur wenige medizinische
Institutionen auf der Plattform vertreten sind [24]. Dieser
Befund konnte auf einen generellen Mangel an hochwerti-
gen Informationen tiber Psoriasis auf Social-Media-Kanalen
hinweisen.

Ziel dieser Studie ist die Relevanz und die Eignung von
Facebook als Quelle fiir krankheitsbezogene Informationen
fiir Patienten mit Psoriasis zu untersuchen. Dafiir wurde zum
einen untersucht, ob Facebook eine haufig genutzte Quel-
le fiir krankheitsbezogene Informationen fiir Patienten mit
Psoriasis darstellt und welche Patienten eher geneigt sind auf
Facebook nach krankheitsbezogenen Informationen zu su-
chen. Zum anderen wurden Chancen und Risiken der krank-
heitsbezogenen Facebook-Nutzung evaluiert und mogliche
Zusammenhinge zwischen der Nutzung von Facebook und
dem subjektiven Wohlbefinden von Patienten mit Psoriasis
untersucht.

Material und Methodik

Fur diese Querschnittsstudie wurde eine Online-Befra-
gung vom 10. November 2017 bis zum 17. Januar 2018
durchgefiihrt. Nur Personen, die laut Selbstauskunft von ei-
nem Arzt mit Psoriasis diagnostiziert worden waren, durften
an der Studie teilnehmen. Wihrend des Studienzeitraums
wurde der Link zum Fragebogen zusammen mit einem kurzen
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Bericht iiber die Studie auf einer der bekanntesten deutschen
Informationswebsites iiber Psoriasis veroffentlicht, die von
einem gemeinniitzigen Verein gefithrt wird (www.psoria-
sis-netz.de). Zusitzlich wurde der Link zum Fragebogen
uber den Newsletter sowie im Online-Forum derselben Web-
site verbreitet. Die Teilnehmer mussten nach entsprechender
Aufklirung explizit in die Teilnahme einwilligen. Die Studie
wurde von der zustdndigen Ethikkommission der Fakultit
fiir Medizin der Technischen Universitit Miinchen gepriift
und genehmigt (Aktenzeichen 417/17 S) und im Einklang mit
der Deklaration von Helsinki durchgefiihrt.

Fragebogen

Da zu diesem Thema kein standardisierter Fragebogen vor-
handen war, wurde der Studienfragebogen von einem Team
bestehend aus Epidemiologen (davon eine Person mit Hin-
tergrund Kommunikationswissenschaft) und einem Der-
matologen entwickelt. Der Fragebogen wurde vorab von der
Betreiberin der Website, die selbst von Psoriasis betroffen

ist, getestet und basierend auf ihrer Rickmeldung weiter
verbessert.

Um die Eigenschaften der Studienteilnehmer zu messen
wurden Alter, Geschlecht, Bildung (Abitur vs. kein Abitur)
und hautbezogene Lebensqualitit (mithilfe des Dermatolo-
gy Life Quality Index, DLQI; ein hoherer Wert steht dabei
fur eine groflere Beeintrachtigung) [25] erfasst. Um die allge-
meine Facebook-Nutzung zu messen wurden Hiufigkeit und
Dauer der Nutzung von Facebook erhoben (Tabelle 1).

Bei Studienteilnehmern, die angaben, Facebook selte-
ner als einmal pro Monat zu nutzen, wurden alle weiteren
Fragen zur Facebook-Nutzung tibersprungen. Alle anderen
Teilnehmer erhielten Fragen zur krankheitsbezogenen Face-
book-Nutzung sowie zu Chancen und Risiken der krank-
heitsbezogenen Facebook-Nutzung. Die Fragen und jeweili-
gen Antwortoptionen sind in Tabelle 2 dargestellt.

Facebook-Neid wurde mithilfe einer Skala von Kras-
nova et al. gemessen (Cronbach’s a = 0,83) [18]. Die Ska-
la besteht aus sechs Items (zum Beispiel ,,Es ist schon et-
was nervig auf Facebook zu sehen, wie erfolgreich einige

Tabelle 1 Beschreibung der Stichprobe und allgemeine Facebook-Nutzung.

Geschlecht Manner n =28 (28 %)
Frauen n=73 (72 %)
Alter Durchschnitt 47,43 + 15,44, Spanne 20—77
34 Jahre und jiinger n =23 (23 %)
35—49 Jahre n=16 (16 %)
5059 Jahre n =37 (37 %)
60 Jahre und alter n = 25 (25 %)
Bildung Kein Abitur n =52 (51%)
Mindestens Abitur n =49 (49 %)
DLQI?> Durchschnitt 11,98 + 7,34, Spanne 0—28

Kein Effekt

Kleiner Effekt
Moderater Effekt
Sehr groRer Effekt
AuRerst groRer Effekt

n=6 (6 %)

n =17 (17 %)
n =25 (25 %)
n =39 (39 %)
n =14 (14 %)

Haufigkeit der Facebook-Nutzung

Nie oder weniger als einmal pro Monat
Mindestens einmal pro Monat
Mindestens einmal pro Woche

Taglich

Mehrmals taglich

n =25 (25 %)
n=5(5%)

n=12 (12 %)
n = 25 (25 %)
n =34 (34 %)

Dauer der Facebook-Nutzung (Durchschnitt pro Tag)?

Weniger als 5 min
5—30 min

30—60 min

Mehr als 60 min

n=4(5%)
n =43 (57 %)
n =18 (24 %)

n =11 (14 %)

n = 101. °Nur Teilnehmer, die angaben, Facebook mindestens einmal pro Monat zu nutzen, beantworteten diese Frage (n = 76).
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Tabelle 2 Fragen und Antwort-Optionen zur Messung der krankheitsbezogenen Facebook-Nutzung.

Fragen

Antwortoptionen

Ergebnisse?

Krankheitsbezogene Facebook-Nutzung

Krankheitsbezogene Infor-
mationen auf Facebook

Wie oft informieren Sie sich auf Face- 7-stufige Skala: @ 3,07 £1,72
book tiber Hauterkrankungen (durch 1=nie Spanne: 1—7
Suche nach bestimmten Accounts, 7 = mehrmals taglich

Gruppen etc.)?

Auf Facebook gibt es viele Moglichkei- 7-stufige Skala: @ 2,96 £1,73
ten, mich tiber meine Hauterkrankung 1 =Ich stimme Gberhaupt nicht zu Spanne 1—7
zu informieren. 7 = Ich stimme vollkommen zu

Ich wiinschte, es gdbe mehr Moglichkei- @ 3,36 2,19
ten, sich auf Facebook tiber Hauterkran- Spanne 1-7

kungen zu informieren.

Aktive Auseinandersetzung
mit krankheits bezogenen
Facebook-Inhalten

Haben Sie schon mal etwas gepostet,
dass im Zusammenhang mit lhrer Hau-
terkrankung steht?

Ja
Nein

n =24 (32 %)

n =52 (68 %)

Sind Sie Mitglied in einer Face-
book-Gruppe (6ffentlich oder privat)
zum Thema Psoriasis/Schuppenflechte?

Ja, ich bin aktives Mitglied®
Ja, ich bin passives Mitglied?
Nein

n=12 (16 %)
n=12 (16 %)
n =52 (68 %)

Chancen und Risiken der krankheitsbezogenen Facebook-Nutzung

Chancen der krankheitsbe-

Facebook hilft mir, mich mit meiner

7-stufige Skala:

@ 2,21+1,72

zogenen Facebook-Nutzung Hauterkrankung auseinanderzusetzen. 1 = Ich stimme Gberhaupt Spanne: 1—7
Facebook hilft mir, mit anderen nicht zu .
Betroffenen in Kontakt zu kommen. 7 = Ich stimme vollkommen zu 92,54 1,89
Spanne: 1—7
Risiken der krankheitsbezo-  Haben Sie manchmal das Gefiihl, dass Ja, sehr oft. n =4 (5 %)

genen Facebook-Nutzung

lhnen auf Facebook falsche bzw. frag-
wiirdige Informationen beziglich lhrer
Hauterkrankung vermittelt werden?

Ja, gelegentlich.
Ja, aber nur selten.
Nein.

n =21 (21 %)
n =19 (25 %)
n =31 (41 %)

Haben Sie auf Facebook manchmal das
Gefihl, dass lhnen Produkte zur Behand-
lung lhrer Hauterkrankung aufgedréngt

Ja, sehr oft.
Ja, gelegentlich.
Ja, aber nur selten.

n=_8 (12 %)
n =21 (28 %)
n=14 (19 %)

werden sollen? Nein. n =32 (43 %)
Durch die vielen schénen Bilder meiner  7-stufige Skala: @ 2,28 +1,80
Facebook-Freunde fiihle ich mich unter 1 =Ich stimme Giberhaupt Spanne: 1—7

Druck, meine Hauterkrankung verste-
cken zu mussen (auf Facebook-Fotos
oder im echten Leben).

nicht zu
7 = Ich stimme vollkommen zu

2Nur Facebook-Nutzer beantworteten diese Fragen, n = 76.

®Die Teilnehmer wurden zusatzlich gefragt, welche Art von Inhalten sie gepostet hatten (Beitrage in Textform, Links zu Web-
seiten mit Bezug zu Psoriasis, Fotos/Videos mit Informationen Gber Psoriasis, Fotos des Nutzers selbst, auf dem die Hauter-
krankung sichtbar ist). Aus Griinden der Ubersichtlichkeit werden die detaillierten Ergebnisse nur im Text berichtet.
Erklarung (auch im Fragebogen): Der Nutzer postet zumindest gelegentlich in der Gruppe oder reagiert/antwortet auf Bei-
trage und/oder Kommentare.

dErklarung (auch im Fragebogen): Der Nutzer liest die Beitrdage und Kommentare in der Gruppe, beteiligt sich aber selbst nicht
an der Diskussion.
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meiner Facebook-Freunde sind“), deren Mittelwert einen In-
dex mit Werten von 1 (minimaler Facebook-Neid) bis 7 (ma-
ximaler Facebook-Neid) darstellen. Happiness (im Sinne des
Glicksempfindens) wurde mittels einer Frage aus der Euro-
pean Social Survey gemessen (,,Alles in allem betrachtet, was
wiirden Sie sagen, wie gliicklich sind Sie?“, 10-stufige Skala
von ,,auflerst ungliicklich bis ,,auflerst gliicklich®) [26]. Als
Indikatoren fiir subjektives Wohlbefinden wurde Lebenszu-
friedenheit (Satisfaction with Life Scale [27], resultierender
Score von 5 ,iauflerst unzufrieden® bis 35 ,auferst zufrie-
den“, Cronbach’s a = 0,89) gemessen und positiver und nega-
tiver Affekt (Scale of Positive and Negative Experience [28];
Cronbach’s o = 0,93 fiir positiven Affekt; Cronbach’s a =
0,81 fur negativen Affekt) bewertet. Die moglichen Werte fiir
positiven und negativen Affekt lagen zwischen 6 (geringst-
moglicher positiver/negativer Affekt) und 30 (hochstmogli-
cher positiver/negativer Affekt).

Statistik

Fur die deskriptive Auswertung wurden Teilnehmer mit der
Angabe, haufiger als “nie” auf Facebook nach krankheits-
bezogenen Informationen zu suchen, als Facebook-Nutzer
gewertet, die nach krankheitsbezogenen Informationen su-
chen. Antworten, die auf einer Skala von 1 (,,Ich stimme
tberhaupt nicht zu“) bis 7 (,,Ich stimme vollkommen zu“)
beantwortet werden konnten, wurden wie folgt kategori-
siert: 1-3 = Ablehnung, 4 = weder Zustimmung noch Ableh-
nung, 4-5 = Zustimmung. Das Alter wurde lediglich fiir die
deskriptiven Analysen wie folgt kategorisiert: 34 Jahre und
junger, 35-49 Jahre, 50-59 Jahre und 60 Jahre und ilter.
Fiir die restlichen Analysen wurde das Alter als metrische
Variable in Jahren analysiert. Fiir die Analysen der Zusam-
menhinge zwischen den Variablen wurden die folgenden
Variablen dichotomisiert: Haufigkeit der allgemeinen Fa-
cebook-Nutzung (mehrmals pro Tag/weniger als mehrmals
pro Tag; nur als unabhingige Variable dichotomisiert), Mit-
gliedschaft in einer Psoriasis-bezogenen Facebook-Gruppe
(ja/nein), sich fragwiirdigen Informationen ausgesetzt fiihlen
(ja/nein) und sich aufdringlicher Werbung ausgesetzt fithlen
(ja/nein).

Alle Variablen wurden deskriptiv ausgewertet und As-
soziationen zwischen den Variablen wurden in drei Schrit-
ten untersucht (Tabelle 3): (1) Im ersten Schritt der Analy-
se wurden Assoziationen zwischen den Eigenschaften der
Studienteilnebhmer (Alter, Geschlecht, Bildung und DLQI)
und folgenden Outcome-Variablen untersucht: (a) allge-
meine Facebook-Nutzung (Haufigkeit und Dauer; ordina-
le logistische Regression) (b) Hiufigkeit des Suchens nach
krankheitsbezogenen Informationen (lineare Regression) (c)
aktive Auseinandersetzung mit krankheitsbezogenen Face-
book-Inhalten (Posten von krankheitsbezogenen Inhalten

und Mitgliedschaft in Facebook-Gruppen mit Bezug zu
Psoriasis; bindr logistische Regression) (d) Facebook-Neid
(linear Regression). (2) Im zweiten Schritt der Analyse wur-
den die Haufigkeit der allgemeinen Facebook-Nutzung und
die krankbeitsbezogene Facebook-Nutzung (Suche nach
Informationen, Posten von krankheitsbezogenen Inhalten
und Gruppenmitgliedschaft) als Pradiktoren fir (a) Chan-
cen (Nutzen fiir Umgang mit der Erkrankung und Nutzen,
um mit anderen Betroffenen in Kontakt zu kommen; line-
are Regression) (b) Risiken der krankbeitsbezogenen Fa-
cebook-Nutzung (fragwiirdige Information, aufdringliche
Werbung und wahrgenommener Druck die Hauterkrankung
zu verstecken; bindre logistische und lineare Regression)
und (c) Facebook-Neid untersucht. (3) Im dritten Schritt
der Analyse wurden mittels linearer Regression die krank-
heitsbezogene Facebook-Nutzung und Facebook-Envy als
mogliche Priadiktoren fiir (a) subjektives Wohlbefinden (po-
sitiver Affekt, negativer Affekt, Lebenszufriedenheit) und
(b) Happiness untersucht. Aufgrund von Interkorrelationen
zwischen den Variablen wurde jeder potenzielle Pradiktor
in einem separaten Modell untersucht, in das nur Alter und
Geschlecht als weitere Kovariablen aufgenommen wurden.
Lediglich die Eigenschaften der Studienteilnehmer wurden
als Gruppe analysiert. Folglich werden (fiir Schritt 2 und 3:
alters- und geschlechts-)adjustierte standardisierte Koeffizi-
enten (B) und Odds-Ratios (OR) mit entsprechenden Konfi-
denzintervallen (KI) berichtet. Zusatzlich zu diesen Analy-
sen wurden Facebook-Nutzer und Nichtnutzer hinsichtlich
des subjektiven Wohlbefindens und der Happiness mittels
t-Tests verglichen. Das Signifikanzniveau lag bei allen durch-
gefithrten Tests bei o = 0,05. Datenmanagement und statis-
tische Analysen wurden mit IBM SPSS Statistics 24 (IBM
Corporation, Armonk, NY, USA) durchgefiihrt.

Ergebnisse

Beschreibung der Stichprobe

Waihrend des zweimonatigen Studienzeitraums wurde der
Fragebogen 342-mal aufgerufen. 147 Teilnehmer haben den
Fragebogen begonnen und 106 haben ihnen vollstindig aus-
gefiillt. Finf Studienteilnehmer wurden vor der Analyse aus-
geschlossen, weil sie angaben, nicht von Psoriasis betroffen zu
sein. Folglich wurden die Daten von 101 Studienteilnehmern
analysiert. Das durchschnittliche Alter lag bei 47,43 = 15,44
Jahren und 72 % der Teilnehmer waren Frauen (Tabelle 1).

Allgemeine Facebook-Nutzung

Insgesamt berichteten 76 Studienteilnehmer (75 %), dass sie
Facebook mindestens einmal pro Monat nutzten, und die
meisten Nutzer (57 %) berichteten, dass sie zwischen 5 und
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Tabelle 3 Analyse der Assoziationen zwischen den untersuchten Variablen in drei Schritten. Die abhdngigen und unabhangi-
gen Variablen in jedem Analyseschritt und die entsprechenden Odds Ratios (OR), standardisierten Koeffizienten () und zuge-

horige 95 %-Konfidenzintervalle sind dargestellt.

SCHRITT 12

Unabhéngige Variable —

! Abhingige Variable

Alter

Geschlecht
(weiblich)

Bildung (hoch)

DLQI

1a) Allgemeine Facebook-Nutzung

— Haufigkeit* (OR [CI])
— Dauer* (OR [CI])

0,91 [0,88; 0,94]
0,96 [0,93; 0,99]

1,40 [0,59; 3,35]
0,85 [0,32; 2,28]

0,22 [0,09; 0,52]
0,37 [0,13; 1,02]

0,97 [0,92; 1,02]
0,94 [0,88; 0,99]

1b) Suchen nach krankheitsbezoge-
nen Informationen: Haufigkeit’

(B [€ID

0,31
[0,07; 0,53]

—0,07
[-0,26; 0,12]

—0,24
[-0,46; —0,03]

0,21
[0,01; 0,41]

1c) Aktive Auseinandersetzung mit

krankheitsbezogenen Facebook-

Inhalten:

— Posten von krankheitsbezogenen
Inhalten* (OR [CI])

— Mitgliedschaft in krankheitsbezo-
gener Facebook-Gruppe? (OR [CI])

1,01 [0,97; 1,05]

1,02 [0,98; 1,06]

2,15 [0,68; 6,83]

1,56 [0,51; 4,81]

0,21 [0,06; 0,73]

0,35 [0,11;1,12]

0,96 [0,89; 1,03]

1,01 [0,94; 1,08]

1d) Facebook-Neid' (B [CI])

—0,08 [-0,34; 0,18]

0,13 [-0,10; 0,35]

0,13 [-0,12; 0,38]

0,04 [-0,19; 0,27]

SCHRITT 2°

Unabhéngige Variable —

| Abhingige Variable

Haufigkeit: allge-
meine Facebook-
Nutzung (hoch)

Haufigkeit: Su-
chen nach krank-
heits-bezogenen

Informationen

(hoch)

Posten von krank-
heits-bezogenen
Inhalten

Mitgliedschaft in

krankheits-bezo-

gener Facebook-
Gruppe

2a) Chancen der krankheitsbezo-
genen Facebook-Nutzung

— Wahrgenommene Niitzlichkeit:
Auseinandersetzung® (B [CI])

— Wahrgenommene Nutzlichkeit:
Kontakt mit anderen Betroffenenf

(B [CID)

0,16 [-0,08; 0,40]

0,19 [_0104; o, 41]

0,56 [0,35; 0,77]

0,44 [0,22; 0,65]

0,48 [0,28; 0,68]

0,30 [0,10; 0,51]

0,47 [0,26; 0,67]

0,25 [0,05; 0,46]

2b) Risiken der
krankheitsbezogenen
Facebook-Nutzung

— Fragwiirdige Informationen*
(OR[CI])

— Aufdringliche Werbung*
(OR[CI])

— Wahrgenommener Druck, die
Erkrankung zu verstecken® (B [CI])

1,01
[0,34; 3,00]
0,78
[0,27; 2,24]
—0,09
[-0,34; 0,15]

1,61 [1,13; 2,31]
1,46 [1,04; 2,04]
0,27 [0,23; 0,51]

3,61 [1,08; 12,00]
0,77 [0,27; 2,23]
_0115 [_0138; 0109]

7,59 [1,90; 30,41]
1,79 [0,60; 5,34]
0108 [_0115; 0131]

2c) Facebook-Neid? (B [CI])

—0,13 [-0,39; 0,12]

0,07 [-0,18; 0,32]

—0,06 [-0,29; 0,17]

—0,11 [-0,34; 0,12]

Fortsetzung
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Tabelle 3 Fortsetzung.

SCHRITT 3*

Unabhidngige Variable — Facebook-Neid

! Abhingige Variable

Haufigkeit: Su- Posten von krank-

chen nach krank-

heits-bezogenen
Informationen

(hoch)

Mitgliedschaft
in krankheits-
bezogener
Facebook-Gruppe

heits-bezogenen
Inhalten

3a) Subjektives Wohlbefinden

— Positiver Affektt (B [CI])
— Negativer Affekt® (8 [CI])
— Lebenszufriedenheit (B [CI])

0,51 [-0,18; 0,28]
—0,16 [-0,39; 0,08]
_0;38 [_0758; _0116]

0,05 [-0,20; 0,30]
0,07 [-0,19; 0,33]

0,06 [-0,16; 0,29]
—0,01 [-0,26; 0,23]
0,04 [_0118; 0127]

0,19 [-0,04; 0,41]
0,04 [-0,20; 0,28]

3b) Happiness' (B [CI]) —0,36 [-0,57; —0,14]

—0,10 [-0,35; 0,14]

0,16 [-0,07; 0,38] 0,19 [-0,03; 0,42]

aSchritt 1: Alle untersuchten unabhédngigen Variablen wurden in dasselbe Modell aufgenommen. Folglich werden voll-adjus-
tierte Odds Ratios (OR), standardisierte Koeffizienten () und 95 %-Konfidenzintervalle (Kls) berichtet.

®Schritte 2 und 3: aufgrund von Interkorrelationen wurde jede unabhangige Variable in einem separaten Modell untersucht mit
lediglich Alter und Geschlecht als Kovariablen. Folglich werden alters- und geschlechtsadjustierte ORs, s und Kls berichtet.
*Ordinale logistische Regression, flineare Regression, # bindre logistische Regression.

30 Minuten pro Tag auf Facebook verbriachten (Tabelle 1).
Jungere Teilnehmer nutzen Facebook insgesamt haufiger, je-
doch gaben noch 44 % der Teilnehmer ab 60 Jahren an, Fa-
cebook mindestens einmal pro Tag zu nutzen (Abbildung 1).
Hoheres Alter und hohere Bildung (mindestens Abitur) wa-
ren mit seltenerer Facebook-Nutzung assoziiert (OR = 0,91,
KI=[0,88;0,94] und OR = 0,22, KI = [0,09; 0,52]) Hoheres
Alter war mit einer geringeren Nutzungsdauer assoziiert (OR
=0.96, CI=1[0.93;0.99]) (Schritt 1a) (Tabelle 3). Ein hoherer
DLQI war mit einer kiirzeren Nutzungsdauer assoziiert (OR
= 0,94, KI = [0,88; 0,99]), nicht aber mit einer niedrigeren
Frequenz. Es gab keine Assoziation zwischen Geschlecht
und Haufigkeit oder Dauer der Facebook-Nutzung.

Facebook als Quelle krankheitsbezogener
Informationen

Von den 76 Facebook-Nutzern gaben 72 % an Facebook als
Quelle fur Informationen tiber Hauterkrankungen zu nutzen.
Wihrend nur die Hilfte (52 %) der Facebook-Nutzer unter
30 Jahren angaben, Informationen tiber Psoriasis auf Face-
book zu suchen, war dies bei 92 % der Facebook-Nutzer ab
60 Jahren der Fall (Abbildung 2). Hoheres Alter (B = 0,31, KI
= [0,07; 0,53]) und héherer DLQI (B = 0,21, KI = [0,01; 0,41])
waren beide mit hdufigerem Suchen nach krankheitsbezoge-
nen Informationen assoziiert, wihrend hohere Bildung mit
einer niedrigeren Frequenz an Suchen einherging (B = -0,24,

Haufigkeit der Facebook-Nutzung in verschiedenen

80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%
0%

30-44 Jahre
(n=16)

unter 30 Jahre
(n=23)

alle
(n=101)

M nie oder seltener als einmal pro Monat
mindestens einmal pro Woche
B mehrmals taglich

M taglich

45-59 Jahre
(n=37)

mindestens einmal pro Monat

Altersgruppen

Uber 59 Jahre
(n=25)

Abbildung 1 Haufigkeit der Face-
book-Nutzung in unterschiedlichen
Altersgruppen (n =101).
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KI = [-0,46; —0,03]; Step 1b) (Table 3). Nur 19 % der
Facebook-User stimmten der Aussage zu, dass Facebook vie-
le Moglichkeiten bietet, um sich tiber Hauterkrankungen zu
informieren, und nur ein Drittel (32 %) der Facebook-Nutzer
wiinschte sich mehr Moglichkeiten, sich auf Facebook tiber
Hauterkrankungen zu informieren (Tabelle 2).

Aktive Auseinandersetzung mit
krankheitsbezogenen Facebook-Inhalten

Ein Drittel (32 %) der Facebook-Nutzer berichtete schon ein-
mal Inhalte mit Bezug auf Hauterkrankungen auf Facebook
gepostet zu haben (Tabelle 2). Am hiufigsten gaben sie an, Tex-
te iiber Psoriasis gepostet zu haben (n = 18) oder Links zu Pso-
riasis-bezogenen Websites gepostet zu haben (n = 11), wahrend
das Posten von Fotos oder Videos mit Informationen tiber die
Erkrankung (n = 5) oder das Posten von Fotos des Nutzers sel-
ber, auf dem die Hauterkrankung sichtbar war (n = 4), seltener
genannt wurde. Es gab keinen signifikanten Zusammenhang
zwischen dem Posten von krankheitsbezogenen Facebook-In-
halten und Alter, Geschlecht oder DLQI (Schritt 1c) (Tabel-
le 3). Das Posten von krankheitsbezogenen Facebook-Inhalten
wurde dagegen weniger haufig von Teilnehmern mit hoherer
Bildung berichtet (OR = 0,21, KI = [0,06; 0,73]).

Fast ein Drittel der Facebook-Nutzer (32 %) waren Mit-
glieder in Psoriasis-bezogenen Facebook-Gruppen. Die eine
Halfte davon berichtete aktives Mitglied zu sein, wihrend
die andere Hilfte passive Mitglieder waren (Tabelle 2). Es
gab keine Assoziation zwischen Gruppenmitgliedschaft (ak-
tiv und passiv) und Alter, Geschlecht, Bildung und DLQI
(Schritt 1¢) (Tabelle 3).

Chancen der krankheitsbezogenen
Facebook-Nutzung

Unter den Facebook-Nutzer stimmten 12 % zu, dass Face-
book ihnen hilft mit ihrer Erkrankung umzugehen. Fiinfzehn

Suche nach krankheitsbezogenen Informationen auf Facebook
100% 92%
20% 729% 77% 76%
60% 52%
40%
20% Abbildung 2 Anteil der Teilnehmer
in unterschiedlichen Altersgruppen,
0% die angaben, Facebook als Quelle
alle unter 30 Jahre 30-44 Jahre 45-59 Jahre ber 59 Jahre krankheitsbezogener Informationen
(n=76) (n=21) (n=13) (n=29) (n=13)
zu nutzen (n = 76).

Prozent der Facebook-Nutzer stimmten zudem zu, dass Fa-
cebook ihnen hilft mit anderen Betroffenen in Kontakt zu
kommen. Das haufigere Suchen nach krankheitsbezogenen
Informationen (f = 0,56, KI =[0,35;0,77] und B = 0,04, KI =
[0,22; 0,65]), das Posten von krankheitsbezogenen Inhalten
(B = 0,48, KI = [0,28; 0,68] und p = 0,30, KI = [0,10; 0,51])
und die Mitgliedschaft in einer Psoriasis-bezogenen Face-
book-Gruppe (B = 0,47, KI = [0,26; 0,67] und B = 0,25, KI =
[0,05; 0,46]) waren mit einem héher bewerteten Nutzen fiir
den Umgang mit der Erkrankung und das Kennenlernen von
anderen Betroffenen assoziiert (Schritt 2a) (Tabelle 3).

Risiken der krankheitsbezogenen
Facebook-Nutzung

In Bezug auf die Risiken der krankheitsbezogenen Face-
book-Nutzung gaben 60 % der Facebook-Nutzer an, sich auf
Facebook fragwiirdigen Informationen tiber ihre Erkrankung
ausgesetzt zu fihlen (19 % selten, 21 % gelegentlich, 4 %
haufig) und 57 % gaben an, auf Facebook mit aufdringlicher
Werbung mit Bezug zu ihrer Hauterkrankung konfrontiert zu
sein (14 % selten, 21 % gelegentlich, 8 % hiufig) (Tabelle 2).
Facebook-Nutzer, die haufiger nach krankheitsbezoge-
nen Inhalten suchten (OR = 1,61, KI = [1,13; 2,31]), zuvor
krankheitsbezogene Inhalte gepostet hatten (OR = 3,61, KI
= [1,08; 12,00]) oder Mitglieder in Psoriasis-bezogenen Fa-
cebook-Gruppen waren (OR = 7,59, KI = [1,90; 0,67]), hat-
ten eine hohere Chance sich unzuverlissigen Informationen
ausgesetzt zu fuhlen (Schritt 2b) (Tabelle 3). Im Gegensatz
dazu war nur die hiufigere Suche nach krankheitsbezogenen
Informationen mit der Wahrnehmung von aufdringlicher
Werbung im Zusammenhang mit der Erkrankung verbunden
(OR = 1,46, KI = [1,04; 2,04]).

Von den Facebook-Nutzern stimmten 16 % zu, sich auf-
grund der von ihren Freunden geteilten Bilder unter Druck
gesetzt zu fuhlen, ihre Hautkrankheit zu verbergen. Der
wahrgenommene Druck war nicht mit der allgemeinen oder
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krankheitsbezogenen Facebook-Nutzung assoziiert (Schritt

2b) (Tabelle 3).

Facebook-Neid

Der Mittelwert beztiglich des Facebook-Neides lag bei 2,59
+ 1,35. Weder Alter, Geschlecht, DLQI und Bildung noch die
Facebook-Nutzung waren mit hoherem Facebook-Neid asso-
ziiert (Schritte 1d und 2¢) (Tabelle 3).

Subjektives Wohlbefinden

Der Mittelwert fiir Happiness war 6,79 = 2,26, fiir Lebens-
zufriedenheit 4,31 = 1,32 und fir positiven und negativen
Affekt 19,30 = 2,02 bzw. 18,56 = 2,68. Es gab keine sig-
nifikanten Unterschiede zwischen Facebook-Nutzern und
Nichtnutzern in Bezug auf Happiness (p = 0,53), Lebenszu-
friedenheit (p = 0,73) und positiven und negativen Affekt (p =
0,82 und p = 0,67). Es konnte kein Zusammenhang zwischen
dem Suchen nach krankheitsbezogenen Informationen, dem
Posten von krankheitsbezogenen Inhalten oder der Mitglied-
schaft in einer Psoriasis-bezogenen Facebook-Gruppe und
dem subjektiven Wohlbefinden oder der Happiness festge-
stellt werden (Schritte 3a und 3b) (Tabelle 3). Studienteilneh-
mer, die mehr Facebook-Neid verspiirten, berichteten gerin-
gere Werte an Lebenszufriedenheit (B = -0,38, KI = [-0,58;
-0,16]) und Happiness (B = -0,36, KI = [-0,57; —0,14]). Fur
positiven und negativen Affekt wurde dagegen kein signifi-
kanter Zusammenhang festgestellt.

Diskussion

Nach bestem Wissen der Autoren ist dies die erste Studie, in
der die Relevanz und die Eignung von Facebook als Quelle
krankheitsbezogener Informationen fiir Patienten mit Psoria-
sis untersucht wurde. Die Ergebnisse zeigten, dass Facebook
eine hiaufig genutzte Informationsquelle fiir Patienten mit
Psoriasis ist, insbesondere unter ilteren Nutzern. Trotzdem
scheint das Angebot an Informationen nicht angemessen zu
sein, da nicht einmal 25 % der Facebook-Nutzer in dieser
Stichprobe mit dem Angebot an krankheitsbezogenen Infor-
mationen auf Facebook zufrieden waren. Interessanterweise
auflerte jedoch auch nur ein Drittel der Nutzer Interesse an
einem grofleren Angebot an krankheitsbezogenen Informa-
tionen auf Facebook, was darauf hinweisen konnte, dass die
meisten Nutzer Informationen auf Facebook eher skeptisch
gegeniiberstehen. Dies scheint vor allem auf jingere und bes-
ser gebildete Nutzer zuzutreffen.

Die Ergebnisse dieser Studie deuten darauf hin, dass fiir
Patienten mit Psoriasis die Risiken einer krankheitsbezoge-
nen Facebook-Nutzung wie potenzielle Fehlinformation oder
aufdringliche Werbung die Vorteile fiir den Umgang mit der

Erkrankung uberwiegen. Trotzdem gaben 72 % der Face-
book-Nutzer an, Facebook als Informationsquelle im Kon-
text ihrer Erkrankung zu nutzen, was zeigt, dass es bezuglich
der Facebook-Inhalte fiir Patienten mit Psoriasis einen star-
ken Handlungsbedarf gibt und dass die Qualitit der Inhalte
verbessert werden sollte. Die Ergebnisse weisen aufSerdem
darauf hin, dass die Nutzung von Facebook fiir den Erfah-
rungsaustausch mit anderen Betroffenen fiir Patienten mit
Psoriasis besonders vorteilhaft zu sein scheint, da Nutzer, die
bereits Inhalte mit Bezug zu Psoriasis gepostet hatten oder
Mitglieder von Facebook-Gruppen mit Bezug zu Psoriasis
waren, Facebook einen grofferen Nutzen fiir den Umgang mit
ihrer Erkrankung zuschrieben. Vor dem Hintergrund oben
beschriebener Befunde bezuglich der mangelhaften Qualitat
von Psoriasis-bezogenen Facebook-Inhalten konnte das An-
gebot einer von medizinischen Fachkriften betreuten Face-
book-Gruppe ein vielversprechender Ansatzpunkt sein: Der
Austausch zwischen den Betroffenen wiirde gefordert, aber
zugleich konnten Fehlinformationen korrigiert und qualitativ
hochwertige Informationen zur Verfiigung gestellt werden,
wodurch die Eignung von Facebook als Informationsquelle
fur Psoriasis-Patienten verbessert werden konnte.

Obwohl die Mitgliedschaft in Facebook-Gruppen mit
Bezug zu Psoriasis sowie das aktive Posten von Psoriasis-be-
zogenen Inhalten niitzlich fiir den Umgang mit der Erkran-
kung zu sein scheint, konnte kein positiver Effekt dieser
Nutzungsformen auf das subjektive Wohlbefinden festge-
stellt werden. Dies steht im Gegensatz zu anderen Studien,
die positive Auswirkungen des aktiven Teilens von Inhalten
und der Interaktion mit Facebook-Freunden festgestellt ha-
ben [18, 29, 30]. Eine Erklarung hierfiir konnte sein, dass
die beschriebenen positiven Auswirkungen erst ab einem ge-
wissen Grad an Selbstoffenbarung (self-disclosure) auftreten
[29]. Eine alternative Erklarung konnte aber auch sein, dass
es in Bezug auf Hauterkrankungen schlicht keine positiven
Auswirkungen von Selbstoffenbarung und Interaktion auf
Facebook auf das Wohlbefinden gibt.

Ubereinstimmend mit fritheren Befunden [18, 21, 22]
war Facebook-Neid negativ mit dem subjektiven Wohlbefin-
den assoziiert. Jedoch konnten wir keinen Zusammenhang
zwischen Facebook-Neid und der generellen Nutzungshiu-
figkeit von Facebook feststellen. Dies wirft die Frage auf, ob
Facebook-Neid vielmehr als Personlichkeitseigenschaft ange-
sehen werden sollte statt als eine Folge der Facebook-Nut-
zung. Unseren Befunden zufolge sind Patienten mit schwere-
ren Formen von Psoriasis nicht anfilliger fir Facebook-Neid
als schwicher betroffene Patienten. Ein Vergleich zwischen
Patienten mit Psoriasis und gesunden Personen ist jedoch er-
forderlich, um den Zusammenhang zwischen Psoriasis und
Facebook-Neid zu klaren.

Die Ergebnisse dieser Studie unterliegen mehreren Li-
mitationen. Erstens handelt es sich bei dieser Studie um
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eine Querschnittsstudie. Folglich konnen nur Assoziatio-
nen, aber keine Kausalitaten festgestellt werden. Zweitens
basieren die erhobenen Daten auf Selbstauskiinften. Sozi-
ale Erwunschtheit und Recall Bias konnten die Ergebnisse
folglich beeinflusst haben. Drittens konnte auch die Rekru-
tierung der Studienteilnehmer auf einer Psoriasis-Website
(die auch ein Online-Forum enthilt) zu einer Stichprobe
gefithrt haben, die eher dazu geneigt ist, online nach krank-
heitsbezogenen Informationen zu suchen und sich online
auszutauschen. Infolgedessen konnte die Anzahl der Fa-
cebook-Nutzer und der Personen, die auf Facebook nach
krankheitsbezogenen Informationen suchen, iiberschitzt
worden und die Bewertung von Facebook in dieser Stichpro-
be wohlwollender ausgefallen sein. Deshalb sollten weitere
Studien in umfassenderen, grofleren Stichproben und mit
alternativen Rekrutierungsstrategien durchgefithrt werden.
Trotzdem zeigt die hohe Anzahl an Studienteilnehmern, die
auf Facebook nach krankheitsbezogenen Informationen zu
Psoriasis suchten, dass Facebook als Informationsquelle fiir
Psoriasis-Patienten ein relevantes Thema darstellt, das in
der dermatologischen und der Versorgungsforschung mehr
Beachtung finden sollte.

Abschliefend ist diese Studie eine der ersten, die sozia-
le Medien als Quelle fiir Informationen tber Psoriasis und
somit als potenzielles Mittel zur Erbringung von Gesund-
heitsdienstleistungen untersucht. Die Studie zeigte, dass Fa-
cebook eine relevante Informationsquelle fir viele Patienten
mit Psoriasis ist, die bisher in der Versorgungsforschung eher
vernachldssigt wurde. Obwohl Facebook im Umgang mit
der Erkrankung helfen kann, hilt es einige Risiken bereit
wie Fehlinformation oder aufdringliche Werbung. Folglich
sollten Gesundheitsfachleute mehr validierte Informationen
auf Facebook anbieten und diese férdern. AuSerdem sollten
Gesundheitsangebote auf Facebook auch auf iltere Face-
book-Nutzer abzielen, da diese eher geneigt sind, Facebook
als Quelle krankheitsbezogener Informationen zu nutzen.
Zukunftige Studien sollten untersuchen, was die Patienten
von gesundheitsbezogenen Online-Angeboten erwarten (bei-
spielsweise Information, soziale Unterstiitzung etc.), um die-
se Bediirfnisse besser erfiillen zu konnen.
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