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1. Hintergrund
Neue Diagnoseverfahren und damit verbundene Moglichkeiten der Friitherkennung vieler Krankhei-

ten sind regelmalig Bestandteil der Berichterstattung in den Medien. Ein Bestandteil des MEDIATE-
Projekts war die Beantwortung der Forschungsfrage, wie der mediale Diskurs den Umgang mit
diesen Tests beeinflusst und ob dieser Einfluss positiv oder negativ gesehen wird. Konkret befasst
sich das Projekt mit nicht-invasiver Pranataldiagnostik (NIPT), HIV-Selbsttests fiir zu Hause und

Gen-Tests wie 23andMe.

2. Methoden
Zur Beantwortung der Forschungsfrage, wie der mediale Diskurs den Umgang mit Tests wie bei-

spielsweise nicht-invasiven Pranataltests (NIPT) oder HIV-Selbsttests beeinflusst und ob dieser
Einfluss positiv oder negativ gesehen wird, wurden leitfadengestiitzte Interviews mit Experten
durchgefiihrt. Der methodische Leitfaden hierzu wurde uns vom Projektpartner zur Verfligung ge-
stellt (siehe Anhang) und die entsprechenden Interviews wurden Anfang 2019 durchgefiihrt. Drei
Arzte, ein Experte fiir medizinische Informationsmodelle und Kommunikationsstandards und ein

Medizin-Ethiker wurden interviewt.

3. Ergebnisse
Keiner der befragten Experten konnte sich explizit an einen konkreten Artikel zu einem der behan-

delten Themen erinnern, wobei allen bewusst war, dass die Thematik an sich aktuell ist. Berichter-
stattungen zu anderen Themen, v.a. Giber die neuartige Friiherkennung des Mammakarzinoms per
Bluttest, sind weit besser in Erinnerung geblieben. Das liege auch insbesondere an dem Neuigkeits-
bzw. Sensationswert dieser Meldung. Weitere Themen, die den Befragten auffielen, waren ein neu-
er Test flir Demenz, ein Diagnosetest fiir Korea-Huntington oder neue Techniken im Bereich von
Bildgebungsverfahren. Prinzipiell waren alle Experten der Ansicht, dass insgesamt zu wenig und
nicht immer angemessen liber medizinische Diagnosetests in den Medien berichtet wiirde. Der
Neuigkeits- und Sensationswert bestimme die Berichterstattung und darunter leide auch die Qua-
litat der vermittelten Informationen, dadurch wiirden Patienten moglicherweise verunsichert. In
der Praxis aufSere sich dies beispielsweise, indem Patienten Tests einforderten, von denen sie et-
was ,aufgeschnappt“ hatten, ohne dass sie die Indikation verstiinden (z.B. im Blut auf Krebs testen
usw.). Auch sei die Nachfrage nach Vorsorgeuntersuchungen gestiegen, insbesondere bei Prostata-
oder Mammakarzinom, da hieriiber auch viel in den Medien berichtet worden sei. AuRerdem gebe
es immer Ofter Falle, in denen - gerade im Bereich bildgebende Verfahren - die Patienten Tests zur
Diagnostik einforderten, die eigentlich nicht notig seien. Die Informiertheit der Patienten schatzten

die Befragten variabel ein: je nach Patientengruppe seien diese sehr gut informiert, u.U. besser als



der behandelnde Arzt selbst, teils aber auch (sehr) schlecht, falsch oder gar nicht. Gefahrlich sei

auch, wenn die Patienten durch eine journalistische Meinung vorgepragt seien.

Alle Befragten waren einheitlich der Meinung, dass die Berichterstattung iber medizinische Diag-
noseverfahren folgende Kriterien aufweisen bzw. Punkte beinhalten misse:

e Laienverstandlichkeit

o Zielgruppe des Testverfahrens

e Grundlagen der Erkrankung und des Testverfahrens

e Risiken, Nebenwirkungen und mogliche Komplikationen des Testverfahrens

e mogliche Konsequenzen bei positivem oder negativem Ergebnis

o Beispiele in absoluten Zahlen (was bedeuten diese Zahlen?)

e Angabe von Quellen

Insbesondere NIPT oder Gentests konnten weitreichende Folgen fir Patientinnen und Patienten
oder auch fiir die Angehdrige haben, darauf miisse in solchen Fallen unbedingt hingewiesen wer-
den, was oft nicht der Fall sei. Dagegen stiinden die Kosten solcher Testverfahren oft unnétigim
Fokus. Natirlich sei es problematisch, dass in der medialen Berichterstattung nicht unbegrenzt
Platz zur Verfligung stiinde, aber es sei gleichzeitig Kunst und Herausforderung, die wesentlichen

Informationen in der Kiirze neutral und laienverstandlich darzustellen.

Zur Recherche wiirden die Befragten Journalisten unbedingt raten, auf Fachliteratur zuriickzugrei-
fen. Systematische Reviews und Metaanalysen lieferten nach derzeitigem Standard die beste Evi-
denz zu einem Thema. Allgemein sollten auch medizinische und auch medizinethische Journals
herangezogen werden. Aullerdem kdnne es auch ratsam sein, 6ffentliche Stellen oder Behorden zu
konsultieren. Wichtig sei, dass Journalistinnen und Journalisten das Thema, Uber das sie berich-
ten, selbst richtig verstiinden, d.h. auch eine griindliche Hintergrundrecherche zu betreiben und
sowohl die Grundlagen, als auch die Methodik dahinter zu begreifen. Themen sollten idealerweise
uber einen langeren Zeitraum verfolgt werden, damit auch alle Entwicklungen, Neuerungen, Prob-
leme und Konsequenzen in dem Gebiet bekannt seien. Weiterhin sollten auch immer Arztinnen
und Arzte/Expertinnen und Experten und ggf. sogar Methodikerinnen und Methodiker zu Rate ge-

zogen werden, um Unklarheiten zu beseitigen und Inhalte richtig zu prasentieren.

4. Schlussfolgerung
Es bleibt die Frage, ob ein journalistischer Beitrag eine Grundbildung zu einem medizinischen Di-

agnoseverfahren verschaffen kann oder iberhaupt soll. Die Anspriiche an die Medien sind hoch, da
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die Patienten daraus oft ihre primaren Informationen beziehen und damit die Arzte vor die Aufgabe
stellen, damit bei der Behandlung umzugehen. Insgesamt wird der Einfluss der Medien in diesem
Zusammenhang eher negativ gesehen, da die Berichterstattung nicht umfassend genug erfolgt

und die Leser dadurch verunsichert werden kénnten. Ein Leitfaden fiir den Journalismus, bei dem
0.g. Punkte berticksichtigt wiirden, konnte bereits zu einem besseren Verstandnis der Patienten

beitragen.



5. Anhang: Leitfaden fiir Experteninterviews
Wir wollen mit Ihnen liber die Berichterstattung liber medizinische Diagnosetests sprechen. Uns

interessiert dabei besonders, inwiefern die Berichterstattung in den Medien den Umgang mit diag-

nostischen Tests verandert und ob Sie den Einfluss der Medien positiv oder negativ bewerten.

Interviewfragen

Vergangenen Herbst wurden HIV-Selbsttests flir zuhause in Deutschland zugelassen. Der-
zeit entscheidet der gemeinsame Bundesausschuss, ob nicht-invasive pranataldiagnosti-
sche Tests (NIPT) fiir Risikoschwangere in den Katalog der gesetzlichen Krankenkassen
aufgenommen werden sollen. Gibt es einen journalistischen Beitrag zu einem der Themen,
der Ilhnen besonders in Erinnerung geblieben ist?

o Warum?
Fallen Ihnen weitere diagnostische Tests ein liber die in den Medien viel berichtet wurde?
Meinen Sie, dass in den Medien liber medizinische Diagnosetests allgemein eher viel oder
eher wenig berichtet wird?

o Nachfrage: Finden Sie das angemessen?
Haben Sie in Ihrer Praxis den Eindruck, dass sich die Nachfrage nach bestimmten diagnos-
tischen Tests durch die Berichterstattung in den Medien andert?
(Haben Sie den Eindruck, dass die Nachfrage nach bestimmten Tests sich mit der Haufig-
keit der Berichterstattung in den Medien andert?)
(Haben Sie den Eindruck, dass sich die Wahrnehmung bestimmter diagnostischer Tests
durch die Berichterstattung in den Medien andert?)

o Nachfrage: Nach welchen Tests?

o Nachfrage: Hatten Sie Patienten, die einen diagnostischen Test machen lassen

wollten, weil sie aus den Medien davon erfahren hatten? (nicht fiir Medizin-Ethiker)

Wie informiert schatzen Sie Patienten ein, die sich aus den Medien liber solche Testverfah-
ren informiert haben?
Welche Informationen miissen in einem journalistischen Beitrag liber diese Diagnosever-

fahren unbedingt enthalten sein? Welche Fakten sollen auf keinen Fall fehlen?

Hier Zeit fiir offene Nennungen und zum Nachdenken lassen. Wenn der Gesprdchspartner weniger als

drei Informationen anfiihrt, nachfragen: Fdllt Ihnen noch etwas ein?

Welche Informationen werden denn Ihrer Meinung nach oft vernachlassigt?



o Falls das nicht angesprochen wird: Wird ausreichend liber Risiken und Nebenwir-
kungen von diagnostischen Tests berichtet? (z.B. psychische Belastung durch das
Testergebnis)

o Woran meinen Sie, liegt das?

e Sollte Ihrer Meinung nach bei der Berichterstattung in den Medien iber solche Test ver-
mehrt auf die Konsequenzen des Testens oder ethische Fragen eingegangen werden?
e Welche Quellen wiirden Sie Journalisten fiir die Recherche empfehlen und warum?

o Was wiirden Sie sich von Journalisten wiinschen, damit die Qualitat der Beitrage steigt?

Damit waren wir mit unseren vorbereiteten Fragen durch. Mochten Sie etwas erganzen?



