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Als wissenschaftliche Fachgesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin mit (iber 20.000
Mitgliedern mochten wir zum vorliegenden Referentenentwurf wie folgt Stellung nehmen.

Der Referentenentwurf eines Gesetzes flir Daten und digitale Innovation im Gesundheits-
wesen ist aus Sicht der Padiatrie und der padiatrischen Gastroenterologie ausdriicklich zu
begriilen.

Die vorgesehene Weiterentwicklung der elektronischen Patientenakte, der Interoperabilitat,
der Telematikinfrastruktur, der elektronischen Uberweisung, digitaler Versorgungseinstiege
sowie der Sekundarnutzung von Gesundheitsdaten adressiert zentrale Schwachstellen der
Versorgung chronisch kranker Kinder und Jugendlicher. Chronisch kranke Kinder (Gerade
Patientinnen und Patienten mit chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen, eosinophiler
Osophagitis, Zéliakie, chronischen Lebererkrankungen, Kurzdarmsyndrom oder seltenen
gastrointestinalen Erkrankungen) bendétigen Giber Jahre hinweg eine koordinierte, sektoren-
Ubergreifende Versorgung mit Haus- und Kinderarztpraxis, Spezialambulanz, Endoskopie,
Pathologie, Radiologie, Erndahrungsberatung, Psychosomatik, Schule oder Jugendhilfe.

Der Entwurf benennt zutreffend das Ziel, Gesundheitsdaten schneller, sicherer und
volistandiger verfiigbar zu machen und die ePA, Interoperabilitdt sowie Forschung und
Innovation zu starken.

Damit das GeDIG in der Kindermedizin seinen vollen Nutzen entfaltet, sollten padiatrische
Besonderheiten aber expliziter verankert werden.

Wachstum, Pubertat, altersabhangige Laborwerte, Gewichtsentwicklung, Impfstatus,
Ernahrung, Entwicklungsstand, Medikamentendosierungen nach Kérpergewicht oder -
oberflache, elterliche Vertretung und zunehmende Autonomie Jugendlicher sind
medizinisch und rechtlich versorgungsrelevant. Fir die ePA und interoperable Systeme
sollten deshalb verpflichtende padiatrische Mindestdatensatze vorgesehen werden, etwa
Perzentilen und z-Scores, Impf- und Allergiedaten, Medikationsdaten mit mg/kg-Dosierung,
Laborverlaufe, patientenberichtete Symptome und krankheitsspezifische Aktivitats- oder
Verlaufsscores. Der EHDS schafft hierfiir einen europadischen Rahmen fiir Primar- und
Sekundarnutzung elektronischer Gesundheitsdaten und betont Interoperabilitat,
Patientenkontrolle und sichere Wiederverwendung fiir Forschung und Innovation.
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Positiv ist, dass der Entwurf Kinder und Jugendliche als besondere Nutzergruppe der ePA
erwdhnt und Ombudsstellen fiir Vertretungsregelungen vorsieht.

Dies sollte durch klare, altersgerechte Regelungen zu Einwilligung, Widerspruch, Assent und
Ubergang in die eigene Datenhoheit erginzt werden. Die vorgesehene Méglichkeit, dass
Personen ab 14 Jahren Erkldrungen zur EHDS-Sekundarnutzung und zum Recht auf
Nichtwissen abgeben kénnen, ist ein wichtiger Schritt, sollte aber durch verpflichtende
altersgerechte, verstandliche Informationen fiir Jugendliche und Eltern flankiert werden.

Die geplante Sekundarnutzung von Daten, die Forschungskennziffer und die Weiter-
entwicklung des Forschungsdatenzentrums sind fiir seltene und chronische padiatrische
Erkrankungen besonders relevant. Sie konnen Registerforschung, Versorgungsforschung,
Rekrutierung fir klinische Studien und Qualitatsverbesserung erheblich erleichtern. Die im
Entwurf vorgesehene Moglichkeit, Leistungserbringer mit ahnlichen Fallen zu vernetzen
oder klinische Priifungen zu unterstiitzen, ist fir seltene Erkrankungen ausdricklich zu
unterstitzen. Kinder und Jugendliche miissen in Governance-Gremien, Datenzugangs-
verfahren und Nutzen-Risiko-Abwdagungen starker sichtbar berlicksichtigt werden.

Aus KlI-Perspektive ist eine hohe Datenqualitat und -quantitat entscheidend. Die
Europaische Kommission betont, dass medizinische Kl diverse, hochwertige
Gesundheitsdaten bendétigt, damit Algorithmen robust, fair und sicher funktionieren.
Padiatrische Kl bendtigt darlber hinaus alters- und entwicklungsbezogene
Schutzmechanismen: Aktuelle Empfehlungen heben Alter, Einwilligung/Assent,
Kommunikation, Fairness, Datenschutz und technische Transparenz als Kernpunkte
padiatrischer KI-Forschung hervor.

Zusammenfassung

Empfehlung: Das GeDIG sollte um eine ausdriickliche padiatrische Digital- und KiI-
Komponente erganzt werden: strukturierte padiatrische Mindestdatensatze, altersgerechte
ePA-Rechte, transparente Sekundarnutzung, padiatrische Beteiligung an Interoperabilitats-
und Datengovernance-Prozessen sowie spezifische Anforderungen an KI-Nutzung bei Kindern
und Jugendlichen.

Kontakt:

Deutsche Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin e. V. (DGKJ)

Prof. Dr. Ursula Felderhoff-Miiser, Prasidentin

PD Dr. med. Burkhard Rodeck, Generalsekretar

Inhaltliche Ansprechpartner: Prof. Dr. Jan De Laffolie, Dr. Janna-Lina Kerth
Geschéftsstelle: Chausseestr. 128/129, 10115 Berlin

Tel. 030 308 7779-0

politik@dgkj.de | www.dgkj.de

Deutsche Gesellschaft fur Kinder- und Jugendmedizin e. V. (DGKJ)



