
   

Stellungnahme von Data Saves Lives Deutschland zum Referentenentwurf des Gesetzes 
für Daten und digitale Innova<on im Gesundheitswesen (GeDiG) 
 
Sehr geehrte Damen und Herren,  
 
wir bedanken uns für die Anfrage zur Stellungnahme zum Referentenentwurf des Gesetzes für 
Daten und digitale Innova?on im Gesundheitswesen (GeDiG). 
 
Diese Stellungnahme erfolgt aus der Perspek?ve einer pa?entengeführten Ini?a?ve im Bereich 
Gesundheitsdaten, Digitalisierung und Gesundheitskompetenz. Im MiHelpunkt unserer Arbeit 
stehen die Fragen, wie Bürger:innen und Pa?ent:innen digitale Entwicklungen im 
Gesundheitswesen verstehen, einordnen und selbstbes?mmt nutzen können. 
 
Unser Kommentar zum vorliegenden Referentenentwurf lässt sich im Kern auf einen Satz 
reduzieren: 
 
Deutschland baut digitale Gesundheitsinfrastruktur – digitale Gesundheitskompetenz, 
gesellschaDliche Anschlussfähigkeit und die ak<ve Befähigung von Bürger:innen  und 
Pa<ent:innen werden bislang nicht ausreichend strukturell mitgedacht. 
 
Wir begrüßen ausdrücklich das Ziel des Gesetzgebers, die Digitalisierung des 
Gesundheitswesens weiterzuentwickeln, Interoperabilität zu stärken, Gesundheitsdaten besser 
nutzbar zu machen sowie Versorgung, Forschung und Innova?on zu fördern. 
 
Gleichzei?g sehen wir im Referentenentwurf mehrere strukturelle Herausforderungen aus Sicht 
von Bürger:innen und Pa?ent:innen, die aus unserer Sicht stärker berücksich?gt werden sollten. 
 
Für weitere Fragen und Informa?onen stehen wir Ihnen jederzeit gerne zur Verfügung.  
 
Mit freundlichen Grüßen  
 
Birgit Bauer 
Projektkoordinatorin / CEO 
 
 
 
 
 
 
 
 



   

1. Digitalisierung betriL nicht nur Pa<ent:innen 
 
Posi?on im Referentenentwurf 
Dieser AbschniH bezieht sich auf die allgemeine Zielsetzung des GeDiG sowie die im 
Referentenentwurf vorgesehenen Maßnahmen zum Ausbau digitaler 
Gesundheitsinfrastrukturen, insbesondere im Bereich elektronischer Pa?entenakte, digitaler 
Kommunika?on und datenbasierter Versorgung. 
 
Die entsprechenden Regelungen finden sich insbesondere: 

• in Ar?kel 1 des GeDiG, 
• in den vorgesehenen Änderungen zur elektronischen Pa?entenakte, 
• sowie in den Regelungen zu digitalen Kommunika?ons- und Versorgungsstrukturen, 

digitalen Gesundheitsdiensten und der elektronischen Pa?entenakte (ePA). 
 
Bezug 
Dieser AbschniH bezieht sich auf die grundsätzliche Ausrichtung des GeDiG, digitale 
Gesundheitsversorgung in Deutschland stärker auszubauen und digitale Anwendungen stärker 
in den Alltag von Versorgung und Kommunika?on zu integrieren. 
 
Konkret betri\ dies insbesondere: 

• die stärkere Nutzung der elektronischen Pa?entenakte, 
• digitale Kommunika?onswege zwischen Akteuren des Gesundheitswesens, 
• datenbasierte Versorgungsprozesse, 
• sowie neue digitale Zugänge für Bürger:innen und Pa?ent:innen. 

 
Aus unserer Sicht stellt sich hierbei nicht nur eine technische oder organisatorische Frage, 
sondern auch die Frage, wie Menschen kün^ig überhaupt in diese zunehmend digitalen 
Strukturen hineinfinden sollen. 
 
Bewertung 
Der Referentenentwurf betrachtet digitale Gesundheitsversorgung überwiegend aus 
infrastruktureller und technischer Perspek?ve. 
Beschrieben wird vor allem, wie digitale Systeme aufgebaut, erweitert und miteinander 
verknüp^ werden sollen. Deutlich weniger sichtbar wird jedoch die Frage, wie Bürger:innen und 
Pa?ent:innen diese neuen Strukturen prak?sch verstehen, nutzen und in ihren Alltag integrieren 
sollen. 
Aus unserer Sicht entsteht dadurch der Eindruck, dass Digitalisierung in erster Linie als 
technisches Umsetzungsprojekt verstanden wird, obwohl sie zunehmend den Alltag der 
gesamten Bevölkerung verändert und weit über rein technische Fragen hinausgeht. 
 



   

Aus unserer Sicht wird dabei bislang nicht ausreichend berücksich?gt, dass digitale 
Gesundheitsversorgung die gesamte Bevölkerung betri\ – nicht nur Pa?ent:innen. 
Bürger:innen sind zugleich GKV-Versicherte, Angehörige, pflegende Bezugspersonen oder 
potenzielle Nutzer:innen gesundheitlicher Versorgung oder später auch Pa?en?nnen und 
Pa?enten.  
 
Herausforderung 
Viele Menschen setzen sich erstmals mit digitalen Gesundheitsstrukturen auseinander, wenn 
Krankheit, Pflegebedür^igkeit oder akute Versorgungssitua?onen eintreten. 
Gerade in belastenden Situa?onen fehlt jedoch häufig die Möglichkeit, sich grundlegende 
digitale Zusammenhänge erst noch anzueignen. 
Digitale Gesundheitskompetenz darf deshalb nicht erst im Krankheitsfall beginnen, sondern 
muss wesentlich früher starten, um im Ernscall als Pa?en?n oder Pa?ent handlungs- und 
entscheidungsfähig zu sein. 
 
Fehlt diese Kompetenz, entsteht das Risiko, dass: 

• digitale Angebote nicht genutzt werden, 
• Rechte und Möglichkeiten unbekannt bleiben, 
• Entscheidungen unter Unsicherheit getroffen werden, 
• sowie neue digitale Strukturen als überfordernd oder intransparent wahrgenommen 

werden. 
 
Dies betri\ nicht nur einzelne Bürger:innen, sondern langfris?g auch die Funk?onsfähigkeit 
digitaler Gesundheitsversorgung insgesamt. 
Unzureichende digitale Gesundheitskompetenz kann dazu führen, dass Prozesse langsamer, 
fehleranfälliger und konfliktanfälliger werden, obwohl Digitalisierung eigentlich Entlastung und 
bessere Versorgung ermöglichen soll. 
 
Vorschläge 
Wir schlagen vor: 

• digitale Gesundheitskompetenz als gesellscha^liche Bildungs- und Vorsorgeaufgabe zu 
verstehen  

• frühzei?ge Informa?ons- und Bildungsangebote aufzubauen, 
• Kampagnen und Angebote so zu verteilen, dass sie breiclächig in der Bevölkerung 

zugänglich sind 
• digitale Gesundheitskompetenz frühzei?g in bestehende Bildungs- und 

Informa?onsstrukturen zu integrieren 
• sowie Angehörige und pflegende Bezugspersonen stärker mitzudenken, denn auch sie 

treffen Entscheidungen für zu pflegende Angehörige. 
 



   

Begründung 
Wer grundlegende digitale Gesundheitsstrukturen, Datennutzung und Versorgungssysteme 
bereits im Vorfeld versteht, kann sich im Ernscall besser orien?eren und informierte 
Entscheidungen leichter treffen. 
 
Digitale Gesundheitskompetenz kann deshalb auch als Form digitaler Präven?on verstanden 
werden. Zudem gilt es, den kulturellen Wandel, der durch die zunehmende Digitalisierung 
geschieht, im Auge zu behalten und dafür zu sorgen, dass alle die Chance haben, sich dem 
Thema anzunähern. Das scha\ Vertrauen und hil^, den Wandel vorwärts zu treiben.  
 
2. Fehlende strukturelle Förderung digitaler Gesundheitskompetenz 
 
Posi?on im Referentenentwurf 
Dieser AbschniH bezieht sich insbesondere auf die im GeDiG vorgesehenen Regelungen zum 
Ausbau digitaler Gesundheitsinfrastrukturen, der elektronischen Pa?entenakte sowie der 
erweiterten Aufgaben digitaler Versorgung und Steuerung. 
 
Die entsprechenden Regelungen finden sich insbesondere: 

• in Ar?kel 1 des GeDiG, 
• in den vorgesehenen Änderungen zur elektronischen Pa?entenakte, 
• sowie in den Regelungen zu digitalen Kommunika?ons- und Versorgungsstrukturen. 

 
Der Referentenentwurf enthält umfangreiche Regelungen zum Ausbau digitaler 
Gesundheitsinfrastrukturen und datenbasierter Versorgung, sieht jedoch keine eigenständigen 
flankierenden Maßnahmen zur Förderung digitaler Gesundheitskompetenz von Bürger:innen 
und Pa?ent:innen vor. 
 
Bezug 
Dieser AbschniH bezieht sich auf die im GeDiG vorgesehenen Maßnahmen zum Ausbau digitaler 
Gesundheitsinfrastrukturen und digitaler Versorgung. 
 
Das GeDiG erweitert unter anderem: 

• die Nutzung der elektronischen Pa?entenakte, 
• digitale Kommunika?ons- und Versorgungsstrukturen, 
• digitale Steuerungs- und Koordinierungsaufgaben, 
• sowie datenbasierte Prozesse innerhalb des Gesundheitswesens. 

 
Die konkreten Regelungen werden dabei über Änderungen bestehender gesetzlicher Strukturen 
umgesetzt, insbesondere innerhalb des Sozialgesetzbuches. 
 



   

Mit diesen Erweiterungen steigen jedoch auch die Anforderungen an Bürger:innen und 
Pa?ent:innen erheblich. Menschen sollen digitale Systeme kün^ig nicht nur nutzen, sondern 
auch verstehen, einordnen und selbstbes?mmt anwenden können. 
 
Bewertung 
Der Referentenentwurf enthält umfangreiche Regelungen zum Ausbau digitaler 
Gesundheitsinfrastrukturen, berücksich?gt jedoch aus unserer Sicht nicht ausreichend, dass 
Bürger:innen und Pa?ent:innen zunehmend in die Lage versetzt werden müssen, komplexe 
digitale Gesundheitsstrukturen überhaupt verstehen, einordnen und selbstbes?mmt nutzen zu 
können. Dies betri\ insbesondere die Nutzung der elektronischen Pa?entenakte, 
Datennutzungs-, Opt-out- und Widerspruchsregelungen, digitale Kommunika?onswege sowie 
neue datenbasierte Versorgungsprozesse. 
 
Mit der stärkeren Nutzung der elektronischen Pa?entenakte (ePA), datenbasierter 
Versorgungssysteme und digitaler Kommunika?onswege steigen die Anforderungen an 
Bürger:innen erheblich. 
 
Herausforderung 
In vielen Diskussionen rund um digitale Gesundheitsversorgung wird implizit vorausgesetzt, dass 
Bürger:innen: 

• digitale Prozesse verstehen, 
• Datennutzung einordnen können, 
• Widerspruchsmöglichkeiten und Betroffenenrechte kennen, 
• und digitale Angebote souverän nutzen können. 

 
Unsere Erfahrungen aus der prak?schen Arbeit zeigen jedoch, dass dies häufig nicht der Fall ist. 
Viele Bürger:innen begegnen digitalen Gesundheitsstrukturen nicht aus technischer 
Perspek?ve, sondern in Situa?onen von Krankheit, Unsicherheit oder Überforderung. 
 
Wird hier nicht nachgebessert, entsteht das Risiko, dass: 

• digitale Gesundheitsangebote nur von bereits gut informierten Gruppen genutzt 
werden, 

• gesellscha^liche Ungleichheiten im Zugang zu digitaler Gesundheitsversorgung 
zunehmen, 

• Menschen digitale Prozesse meiden oder ihnen misstrauen, 
• sowie Teilhabe und Selbstbes?mmung im digitalen Gesundheitssystem ungleich verteilt 

werden. 
 
Dies kann langfris?g die gesellscha^liche Akzeptanz digitaler Gesundheitsversorgung insgesamt 
schwächen. 



   

 
Vorschläge 
Wir schlagen vor: 

• flankierende Fördermaßnahmen zur digitalen Gesundheitskompetenz im Rahmen des 
GeDiG zu verankern, 

• unabhängige Informa?ons- und Beratungsstrukturen aufzubauen, 
• verständliche Bürgerinforma?onen verpflichtend vorzusehen, 
• sowie Community- und Pa?entenstrukturen systema?sch in Informa?ons-, 

Kommunika?ons- und Beteiligungsprozesse einzubinden. So werden bestehende 
Netzwerke und Vertrauensstrukturen genutzt und können helfen, Themen mit einer 
größeren Reichweite zu kommunizieren.  

 
Begründung 
Digitale Souveränität entsteht nicht allein durch technische Infrastruktur. Sie braucht Bildung, 
verständliche Informa?on und die Möglichkeit, informierte Entscheidungen treffen zu können. 
Vertrauen ist keine automa?sche Folge von Digitalisierung. Es entsteht durch Verständnis, 
Transparenz und nachvollziehbare Beteiligung. 
 
3. Fehlende Unterstützungsstrukturen für Pa<entenorganisa<onen und Lots:innen 
 
Posi?on im Referentenentwurf 
Dieser AbschniH bezieht sich auf die im GeDiG vorgesehenen Maßnahmen zum Ausbau digitaler 
Gesundheitsversorgung, digitaler Kommunika?onsstrukturen sowie datenbasierter 
Versorgungsprozesse. 
 
Die entsprechenden Regelungen finden sich insbesondere: 

• in Ar?kel 1 des GeDiG, 
• in den vorgesehenen Erweiterungen digitaler Gesundheitsanwendungen, 
• sowie in den Regelungen zur elektronischen Pa?entenakte und digitalen 

Kommunika?onswegen. 
 
Der Referentenentwurf sieht umfangreiche technische und infrastrukturelle Erweiterungen vor, 
enthält jedoch keine strukturellen Unterstützungs- und Qualifizierungsmaßnahmen für 
Pa?entenorganisa?onen, Lots:innen- oder Community-Strukturen. 
 
Bezug 
Dieser AbschniH bezieht sich auf die im GeDiG vorgesehenen Maßnahmen zum Ausbau digitaler 
Gesundheitsversorgung und digitaler Kommunika?on. 
Mit der zunehmenden Digitalisierung entstehen neue Anforderungen an Informa?on, 
Orien?erung und VermiHlung. 



   

 
Gerade Pa?entenorganisa?onen, Lots:innen- und Community-Strukturen werden bereits häufig 
verstärkt mit Fragen zu: 

• elektronischer Pa?entenakte, 
• Datennutzung, 
• digitalen Anwendungen, 
• sowie digitalen Rechten konfron?ert. 

 
Aus unserer Sicht berücksich?gt der Referentenentwurf bislang nicht ausreichend, dass diese 
Strukturen wich?ge VermiHlungs- und Unterstützungsfunk?onen innerhalb digitaler 
Gesundheitsversorgung übernehmen werden. Zudem sind sie eine gute Unterstützung in 
Sachen Vertrauen in das System selbst.  
 
Bewertung 
Der Referentenentwurf berücksich?gt aus unserer Sicht nicht ausreichend, dass 
Pa?entenorganisa?onen, Selbsthilfe- und Community-Strukturen kün^ig zentrale VermiHlungs- 
und Übersetzungsfunk?onen innerhalb digitaler Gesundheitsversorgung übernehmen werden. 
 
Mit der zunehmenden Digitalisierung des Gesundheitswesens entstehen für Bürger:innen und 
Pa?ent:innen neue Anforderungen: 

• digitale Anwendungen müssen verstanden werden, 
• Datennutzung muss eingeordnet werden können, 
• Rechte und Widerspruchsmöglichkeiten müssen nachvollziehbar sein, 
• und neue digitale Versorgungswege müssen erklärt werden. 

 
Diese VermiHlungsarbeit findet in der Praxis häufig nicht zuerst innerhalb technischer Systeme 
staH, sondern innerhalb vertrauter Community-Strukturen, Selbsthilfegruppen oder 
indika?onsbezogener Netzwerke. 
 
Herausforderung 
Viele Pa?entenorganisa?onen möchten Bürger:innen und Pa?ent:innen ak?v bei Themen wie 
ePA, Datennutzung und digitaler Versorgung begleiten. 
Gleichzei?g zeigt die prak?sche Erfahrung, dass gerade kleinere Organisa?onen und 
Selbsthilfestrukturen häufig selbst Orien?erung suchen. 
 
Es exis?eren bislang kaum zentrale, unabhängige und niedrigschwellige Stellen, an die sich 
Pa?entenorganisa?onen wenden können, um Wissen zu digitalen Gesundheitsthemen 
aufzubauen und dieses strukturiert in ihre Communi?es weiterzutragen. 
 



   

Dadurch entsteht eine Situa?on, in der von Pa?entenorganisa?onen zunehmend 
VermiHlungsarbeit erwartet wird, ohne dass gleichzei?g ausreichende Fortbildungs-, 
Unterstützungs- oder Finanzierungsstrukturen vorhanden sind. 
 
Gleichzei?g fehlen vielerorts: 

• personelle Ressourcen, 
• digitale Kompetenzen, 
• nachhal?ge Finanzierung, 
• sowie praxisnahe Fortbildungsangebote. 

 
Besonders indika?onsbezogene Lots:innen und Peer-Strukturen verfügen häufig über großes 
Vertrauen innerhalb ihrer Communi?es, erhalten jedoch bislang kaum strukturelle 
Unterstützung. 
Wird hier nicht nachgebessert, besteht das Risiko, dass zentrale VermiHlungs- und 
Übersetzungsarbeit dauerha^ auf ehrenamtliche oder unzureichend ausgestaHete Strukturen 
verlagert wird. Dadurch kann die Qualität und Verlässlichkeit von Informa?ons- und 
Unterstützungsangeboten zunehmend vom Engagement einzelner Personen oder 
Organisa?onen abhängen. 
 
Dadurch können: 

• Informa?onslücken entstehen, 
• Unsicherheiten verstärkt werden, 
• Fehlinforma?onen leichter verbreitet werden, 
• sowie Bürger:innen und Pa?ent:innen wich?ge Orien?erungsmöglichkeiten verlieren. 

 
Vorschläge 
Wir schlagen vor: 

• ein bundesweites Fortbildungsprogramm für indika?onsbezogene Lots:innen und 
Community-Mul?plikator:innen aufzubauen, 

• digitale Qualifizierungsangebote zur digitalen Gesundheitskompetenz, zu 
Gesundheitsdaten und zur elektronischen Pa?entenakte (ePA) für Selbsthilfe- und 
Pa?entenorganisa?onen gezielt zu fördern, 

• zentrale unabhängige Kompetenzstellen für digitale Gesundheitsthemen zu schaffen, 
• sowie Community-Strukturen systema?sch in Kommunika?ons- und 

Beteiligungsstrategien einzubinden. 
 
Begründung 
Der Auiau eines datenbasierten Gesundheitssystems wird langfris?g nicht allein durch 
Technologie gelingen. 



   

Gerade Lots: innen, Selbsthilfeakteure und Community-Strukturen verfügen bereits heute 
über direkten Zugang zu Menschen mit konkretem Informa?onsbedarf und hohem Vertrauen 
innerhalb ihrer jeweiligen Communi?es. 
Hier besteht ein erhebliches Potenzial für niedrigschwellige VermiHlung digitaler 
Gesundheitskompetenz. 
 
4. Opt-out-Regelungen und Widerspruchsrechte setzen digitale Gesundheitskompetenz voraus 
 
Posi?on im Referentenentwurf 
Dieser AbschniH bezieht sich auf die im GeDiG vorgesehenen Regelungen zur Datennutzung, 
Sekundärnutzung und zu den Widerspruchsmöglichkeiten für Bürger:innen und Pa?ent:innen. 
 
Die entsprechenden Regelungen finden sich insbesondere: 

• in Ar?kel 1 des GeDiG, 
• in den Regelungen zur Datennutzung, 
• sowie in den vorgesehenen Widerspruchs- und Betroffenenrechten. 

 
Aus unserer Sicht berücksich?gt der Referentenentwurf hierbei nicht ausreichend, dass die 
prak?sche Wahrnehmung von Widerspruchsrechten ein hohes Maß an digitaler 
Gesundheitskompetenz voraussetzt. 
 
Bezug 
Dieser AbschniH bezieht sich auf die im GeDiG vorgesehenen Regelungen zu Datennutzung, 
Sekundärnutzung und Widerspruchsmöglichkeiten. 
Der Referentenentwurf sieht vor, dass Bürger:innen und Pa?ent:innen bes?mmten Formen der 
Datennutzung ak?v widersprechen müssen (Opt-out). 
Damit verlagert sich ein Teil der Verantwortung für Datenschutz und Datennutzung zunehmend 
auf Bürger:innen selbst. 
 
Aus unserer Sicht setzt dies voraus, dass Menschen: 

• ihre Rechte kennen, 
• Datennutzungsprozesse verstehen, 
• sowie Entscheidungen informiert treffen können. 

 
Bewertung 
Das vorgesehene Opt-out-Modell zur Datennutzung setzt aus unserer Sicht ein Maß an digitaler 
Gesundheitskompetenz voraus, das derzeit in der Breite der Bevölkerung nicht vorausgesetzt 
werden kann. 
 
 



   

Der Referentenentwurf geht implizit davon aus, dass Bürger:innen in der Lage sind, 
• Datennutzung zu verstehen, 
• Auswirkungen von Widersprüchen einzuordnen, 
• digitale Rechte wahrzunehmen, 
• sowie entsprechende Entscheidungen informiert zu treffen. 

 
Aus unserer Sicht entspricht dies derzeit nicht der gesellscha^lichen Realität. 
Zudem sollte berücksich?gt werden, dass die EHDS-Verordnung Opt-out-Regelungen zwar 
ermöglicht, jedoch nicht zwingend vorgibt. Der na?onale Gesetzgeber verfügt daher 
grundsätzlich über Gestaltungsspielräume hinsichtlich des Schutzes besonders sensibler 
Gesundheitsdaten. 
 
Herausforderung 
Viele Bürger:innen verstehen bereits heute: 

• Datennutzungsprozesse, 
• Widerspruchsmöglichkeiten, 
• digitale Rechte, 
• sowie technische Zusammenhänge 
• nicht ausreichend. 

 
Dadurch besteht die Gefahr, dass Widerspruchsrechte formal bestehen, prak?sch jedoch nicht 
gleichberech?gt wahrgenommen werden können. Besonders betroffen sind vulnerable 
Gruppen, ältere Menschen und Personen mit geringer Gesundheitskompetenz. 
Besonders sensible Gesundheitsdaten – etwa im Bereich psychischer Erkrankungen oder 
gene?scher Informa?onen – erfordern aus unserer Sicht erhöhte Transparenz-, Schutz- und 
Beteiligungsstandards. 
Kri?sch sehen wir zudem, dass das vorgesehene Register zur Wahrnehmung von 
Betroffenenrechten laut Entwurf voraussichtlich erst ab 2029 vollständig zur Verfügung stehen 
soll. Wird hier nicht nachgebessert, besteht das Risiko, dass Bürger:innen ihre Rechte fak?sch 
seltener wahrnehmen können, obwohl diese formal bestehen. 
 
Dies kann langfris?g: 

• Vertrauen in digitale Gesundheitsstrukturen schwächen, 
• Unsicherheiten im Umgang mit Gesundheitsdaten verstärken, 
• sowie den Eindruck erzeugen, dass Datennutzung nicht ausreichend nachvollziehbar 

oder kontrollierbar ist. 
 
Vorschläge 
Wir schlagen vor: 

• niedrigschwellige Widerspruchsmöglichkeiten frühzei?g bereitzustellen, 



   

• verständliche Informa?onsangebote verpflichtend vorzusehen, 
• zusätzliche Schutz- und Unterstützungsangebote für vulnerable Gruppen aufzubauen, 
• sowie ergänzende Informa?onskampagnen vor Einführung neuer Datennutzungsmodelle 

durchzuführen. 
 
Begründung 
Ein funk?onierendes Widerspruchsmodell setzt voraus, dass Bürger:innen ihre Rechte 
verstehen, einordnen und prak?sch ausüben können.Ohne ausreichende digitale 
Gesundheitskompetenz besteht die Gefahr, dass Teilhabe und Selbstbes?mmung im digitalen 
Gesundheitssystem ungleich verteilt werden. 
 
5. Fehlende Verständlichkeit und Transparenz bei Datennutzung 
 
Posi?on im Referentenentwurf 
Dieser AbschniH bezieht sich auf die im GeDiG vorgesehenen Regelungen zur Datennutzung, 
Sekundärnutzung sowie zu datenbasierten Versorgungs- und Forschungsprozessen. 
 
Die entsprechenden Regelungen finden sich insbesondere: 

• in Ar?kel 1 des GeDiG, 
• in den vorgesehenen Regelungen zur Datennutzung, 
• sowie in den erweiterten Möglichkeiten datenbasierter Versorgung und Forschung. 

 
Der Referentenentwurf erweitert die Möglichkeiten der Datennutzung erheblich, enthält aus 
unserer Sicht jedoch keine ausreichend sichtbaren und verbindlichen Vorgaben zur 
verständlichen Kommunika?on dieser Prozesse gegenüber Bürger:innen und Pa?ent:innen. 
 
Bezug 
Dieser AbschniH bezieht sich auf die im GeDiG vorgesehenen Regelungen zur Datennutzung und 
Sekundärnutzung von Gesundheitsdaten. 
Der Referentenentwurf erweitert die Möglichkeiten datenbasierter Versorgung, Forschung und 
Nutzung von Gesundheitsdaten erheblich. Damit entstehen jedoch auch neue Anforderungen 
an Transparenz und Verständlichkeit. 
 
Bürger:innen und Pa?ent:innen müssen nachvollziehen können: 

• welche Daten genutzt werden, 
• zu welchem Zweck dies geschieht, 
• welche Rechte bestehen, 
• sowie welche Auswirkungen Entscheidungen zur Datennutzung haben können. 

 
 



   

Bewertung 
Der Referentenentwurf erweitert die Möglichkeiten der Datennutzung erheblich. 
 
Dies betri\ unter anderem: 

• datenbasierte Versorgung, 
• Forschungsprozesse, 
• digitale Auswertungen, 
• sowie neue Formen der Nutzung von Gesundheitsdaten innerhalb digitaler 

Gesundheitsstrukturen. 
 
Aus Sicht von Bürger:innen und Pa?ent:innen bleibt jedoch vielfach unklar, wie diese Prozesse 
konkret funk?onieren und welche Auswirkungen sie auf den eigenen Alltag und die eigenen 
Gesundheitsdaten haben können. 
Aus Sicht von Bürger:innen und Pa?ent:innen bleibt jedoch vielfach unklar, wie diese Prozesse 
konkret funk?onieren, welche Daten genutzt werden, zu welchem Zweck, welche Rechte 
bestehen, und welche Folgen Widerspruch oder Zus?mmung jeweils haben. 
 
Herausforderung 
Begriffe wie „Sekundärnutzung“, „Interoperabilität“ oder „Gesundheitsdatenökosystem“ sind 
für viele Menschen abstrakt und schwer verständlich. 
Gleichzei?g wird im Rahmen des GeDiG zunehmend vorausgesetzt, dass Bürger:innen 
nachvollziehen können, 

• welche Daten genutzt werden, 
• wie Datenflüsse funk?onieren, 
• welche Akteure beteiligt sind, 
• und welche Auswirkungen Entscheidungen zur Datennutzung haben. 

 
Unsere Erfahrungen zeigen jedoch, dass viele Menschen bereits heute Schwierigkeiten haben, 
digitale Gesundheitsstrukturen und Zuständigkeiten überhaupt einzuordnen. 
Gerade in Situa?onen von Krankheit, Unsicherheit oder Überforderung entstehen dadurch 
zusätzliche Hürden. Bei komplexen Themen der Gesundheitsdatennutzung fehlen häufig 
verständliche, barrierefreie und niedrigschwellige Informa?onsangebote. 
 
Wird hier nicht nachgebessert, besteht das Risiko, dass: 

• Unsicherheit und Misstrauen gegenüber Datennutzung zunehmen, 
• gesellscha^liche DebaHen stärker von Angst oder Fehlinforma?on geprägt werden, 
• sowie Bürger:innen Entscheidungen treffen müssen, ohne Prozesse ausreichend 

nachvollziehen zu können. 
 

 



   

Vorschläge 
Wir schlagen vor: 

• verpflichtende Bürgerinforma?onen in verständlicher Sprache einzuführen, Fachbegriffe 
zu erklären 

• standardisierte Transparenzformate zur Datennutzung zu entwickeln, 
• regelmäßige öffentliche Kommunika?on zu Zweck, Umfang und Nutzen der 

Datennutzung vorzusehen, 
• sowie digitale und analoge Beratungsangebote auszubauen. 

 
Begründung 
Sprache entscheidet maßgeblich über Teilhabe. 
Verständliche Kommunika?on sollte deshalb nicht als nachgelagerte Kommunika?onsaufgabe 
betrachtet werden, sondern als integraler Bestandteil digitaler Gesundheitsversorgung. 
 
6. Fehlende strukturelle Bürger- und Pa<entenbeteiligung bei der gema<k 
 
Posi?on im Referentenentwurf 
Dieser AbschniH bezieht sich auf die im GeDiG vorgesehenen erweiterten Aufgaben, 
Steuerungsfunk?onen und Zuständigkeiten der gema?k. 
 
Die entsprechenden Regelungen finden sich insbesondere: 

• in Ar?kel 1 des GeDiG, 
• in den vorgesehenen Erweiterungen digitaler Steuerungs- und Koordinierungsaufgaben, 
• sowie in den Regelungen zur Weiterentwicklung digitaler Gesundheitsinfrastrukturen. 

 
Mit dem GeDiG werden die Aufgaben und Einflussmöglichkeiten der gema?k deutlich erweitert. 
Gleichzei?g enthält der Referentenentwurf aus unserer Sicht keine entsprechend ausgeweiteten 
strukturellen Beteiligungsmöglichkeiten für Bürger:innen und Pa?ent:innen. 
 
Bezug 
Dieser AbschniH bezieht sich auf die im GeDiG vorgesehenen erweiterten Aufgaben und 
Steuerungsfunk?onen der gema?k. Mit dem GeDiG erhält die gema?k zusätzliche 
Verantwortung bei der Steuerung und Weiterentwicklung digitaler Gesundheitsinfrastrukturen. 
 
Die Entscheidungen der gema?k betreffen dabei zunehmend den Alltag von Bürger:innen und 
Pa?ent:innen, unter anderem bei: 

• digitalen Iden?täten und digitalen Gesundheitsdiensten, 
• elektronischer Pa?entenakte (ePA) und digitalen Gesundheitsinfrastrukturen, 
• digitalen Kommunika?onswegen, 
• sowie digitalen Zugängen zur Versorgung. 



   

 
Aus unserer Sicht stellt sich damit auch die Frage, wie Bürger:innen und Pa?ent:innen kün^ig 
strukturell und sichtbar in diese Entwicklungen eingebunden werden. 
 
Bewertung 
Mit dem GeDiG werden die Steuerungs- und Entscheidungskompetenzen der gema?k deutlich 
ausgeweitet, ohne dass gleichzei?g eine strukturell stärkere Beteiligung von Bürger:innen- und 
Pa?entenperspek?ven vorgesehen wird. 
Aus unserer Sicht handelt es sich hierbei nicht lediglich um eine nachrangige Ausgestaltung, 
sondern um eine bewusst begrenzte Form gesellscha^licher Beteiligung innerhalb zentraler 
Governance-Strukturen. 
 
Die gema?k wird damit zunehmend zu einer zentralen Akteurin gesellscha^lich relevanter 
Gesundheitsinfrastruktur. Ihre Entscheidungen betreffen kün^ig nicht mehr ausschließlich 
technische Prozesse im Hintergrund, sondern zunehmend konkrete Bereiche des Alltags von 
Bürger:innen und Pa?ent:innen – beispielsweise den Zugang zu Gesundheitsdaten, digitale 
Kommunika?onswege oder neue digitale Versorgungsstrukturen. 
 
Aus unserer Sicht sollte eine solche Entwicklung zwingend mit sichtbarer und strukturell 
verankerter Bürger- und Pa?entenbeteiligung verbunden werden. 
Die gema?k entwickelt und steuert zunehmend zentrale digitale Infrastrukturen, die den Alltag 
von Millionen Bürger:innen unmiHelbar betreffen. 
 
Dazu gehören unter anderem: 

• digitale Iden?täten, 
• Kommunika?onswege, 
• Anwendungen der elektronischen Pa?entenakte, 
• Datennutzungsprozesse, 
• sowie neue digitale Zugänge zur Versorgung. 

 
Aus unserer Sicht wächst damit auch die Verantwortung, gesellscha^liche Perspek?ven 
systema?sch und sichtbar einzubinden. 
 
Herausforderung 
Digitale Gesundheitsinfrastrukturen betreffen zunehmend den Alltag der gesamten 
Bevölkerung. Gleichzei?g bleiben Bürger:innen- und Pa?entenvertretungen bislang 
überwiegend beratend eingebunden und auch hier nur in einem limi?erten Gremium. 
 
Aus unserer Sicht entsteht hier eine strukturelle Lücke zwischen wachsender gesellscha^licher 
Relevanz digitaler Gesundheitsinfrastrukturen und begrenzter gesellscha^licher Mitgestaltung.   



   

 
Wird hier nicht nachgebessert, besteht das Risiko, dass: 

• gesellscha^liche Perspek?ven zu spät oder unzureichend berücksich?gt werden, 
• Akzeptanzprobleme bei digitalen Gesundheitsprojekten entstehen, 
• sowie Bürger:innen und Pa?ent:innen digitale Entwicklungen zunehmend als "über ihre 

Köpfe hinweg" gestaltet wahrnehmen. 
 
Langfris?g kann dies Vertrauen in digitale Gesundheitsversorgung und ihre Ins?tu?onen 
schwächen. 
 
Vorschläge 
Wir schlagen vor: 

• regelmäßige öffentliche Konsulta?onen zu zentralen digitalen Gesundheitsprojekten 
einzuführen. Europäische Ini?a?ven und Ins?tu?onen wie TEHDAS oder die European 
Medicines Agency zeigen bereits heute, dass strukturierte Beteiligungsprozesse auch bei 
komplexen Gesundheitsthemen möglich sind. Aus unserer Sicht können solche Formate 
dazu beitragen, gesellscha^liche Perspek?ven frühzei?g sichtbar zu machen, Vertrauen 
in digitale Gesundheitsversorgung zu stärken und langfris?ge Akzeptanz digitaler 
Gesundheitsinfrastrukturen zu fördern. Nachhal?ge Kommunika?on und 
niedrigschwellige Beteiligungsangebote sind hierbei zentrale Voraussetzungen.  

• ro?erende Beteiligungsmodelle für Community- und Pa?entenvertretungen zu prüfen 
und Beteiligungsstrukturen stärker auf Vielfalt gesellscha^licher Perspek?ven und 
Community-Erfahrungen auszurichten. Dadurch kann Wissen nicht nur zentral 
gebündelt, sondern auch nachhal?g in Communi?es zurückgetragen werden. 
Gleichzei?g können neue gesellscha^liche Perspek?ven systema?sch sichtbar gemacht 
und langfris?g Community-basierte Kompetenzstrukturen gestärkt werden.  

• Nutzer:innenperspek?ven systema?sch in Entwicklungs- und Evalua?onsprozesse 
einzubinden, 

• sowie vulnerable Gruppen und Community-Strukturen stärker zu beteiligen und für 
Wissen zu sorgen, das ak?v geteilt wird und damit auch für Kompetenzbildung sorgt.  

• Ein unabhängiges und niedrigschwelliges Bürgerportal für digitale 
Gesundheitsversorgung aufzubauen, das verständlich, neutral und alltagsnah über 
digitale Gesundheitsstrukturen informiert und gleichzei?g Angebote zur digitalen 
Gesundheitskompetenz bündelt. 

 
Aus unserer Sicht sollten Bürger:innen, Pa?ent:innen, Community-Strukturen und Expert:innen 
gemeinsam an der Entwicklung eines solchen Angebots beteiligt werden. 
 



   

Das Portal könnte zusätzlich als zentraler Informa?onskanal für Pa?entenorganisa?onen, 
Ini?a?ven und öffentliche Einrichtungen dienen und digitale Gesundheitsinforma?onen 
verständlich und sichtbar in den Alltag der Bevölkerung tragen.  
 
Begründung 
Digitale Gesundheitsversorgung wird langfris?g nur dann gesellscha^lich tragfähig sein, wenn 
Bürger:innen und Pa?ent:innen nicht ausschließlich Adressaten digitaler Systeme bleiben, 
sondern sichtbar in deren Weiterentwicklung eingebunden und informiert werden. 
Gerade im Bereich Digitalisierung entwickeln sich neue Community-Strukturen und Formen 
pa?entengeführter Exper?se zunehmend dynamisch. Aus unserer Sicht leisten solche 
Strukturen einen wich?gen Beitrag zur gesellscha^lichen Anschlussfähigkeit digitaler 
Gesundheitsversorgung, zur Vertrauensbildung sowie zur nachhal?gen Entwicklung digitaler 
Gesundheitskompetenz innerhalb der Bevölkerung.  
 
7. Sichtbarkeit, Kommunika<on und Beschwerdestrukturen der gema<k 
 
Posi?on im Referentenentwurf 
Dieser AbschniH bezieht sich auf die im GeDiG vorgesehenen Regelungen zu Kommunika?on, 
Beschwerdestrukturen und Zuständigkeiten der gema?k im Zusammenhang mit digitalen 
Gesundheitsdiensten. 
 
Die entsprechenden Regelungen finden sich insbesondere: 

• in Ar?kel 1 des GeDiG, 
• in den vorgesehenen Zuständigkeiten der gema?k, 
• sowie in den Regelungen zu Kommunika?on und Beschwerdewegen innerhalb digitaler 

Gesundheitsstrukturen. 
 
Der Referentenentwurf erweitert die Rolle der gema?k erheblich, enthält aus unserer Sicht 
jedoch keine ausreichend konkreten Vorgaben zu sichtbarer Bürgerkommunika?on, 
unabhängigen Beschwerdestrukturen und niedrigschwelliger Erreichbarkeit. 
 
Bezug 
Dieser AbschniH bezieht sich auf die im GeDiG vorgesehenen Regelungen zu Kommunika?on, 
Beschwerdestrukturen und Zuständigkeiten der gema?k. 
Mit der zunehmenden Bedeutung digitaler Gesundheitsdienste entstehen für Bürger:innen und 
Pa?ent:innen neue Informa?ons- und Unterstützungsbedarfe. 
 
Menschen benö?gen nachvollziehbare Ansprechpartner, 

• verständliche Informa?onen, 
• erreichbare Kommunika?onswege, 



   

• sowie vertrauenswürdige Beschwerde- und Unterstützungsstrukturen. 
 
Aus unserer Sicht bleibt bislang offen, wie diese Anforderungen im Rahmen der erweiterten 
Aufgaben der gema?k konkret und sichtbar umgesetzt werden sollen. 
 
Bewertung 
Mit der zunehmenden Rolle der gema?k als zentrale Akteurin der digitalen 
Gesundheitsinfrastruktur steigen auch die Anforderungen an Transparenz, Sichtbarkeit und 
Bürgerkommunika?on. 
 
Viele Bürger:innen wissen derzeit nicht, 

• welche Aufgaben die gema?k übernimmt, 
• welche Rolle sie innerhalb digitaler Gesundheitsversorgung spielt, 
• oder an wen sie sich bei Fragen oder Problemen wenden können. 

 
Gleichzei?g werden digitale Gesundheitsanwendungen für immer mehr Menschen Teil des 
Alltags. Aus unserer Sicht reicht es deshalb kün^ig nicht mehr aus, digitale Infrastruktur 
technisch bereitzustellen. Menschen benö?gen nachvollziehbare Informa?onen, sichtbare 
Ansprechpartner und erreichbare Unterstützungsstrukturen. 
 
Mit der wachsenden Rolle der gema?k als zentrale Akteurin digitaler 
Gesundheitsinfrastrukturen steigen aus unserer Sicht zugleich die Anforderungen an 
verständliche Kommunika?on, öffentliche Sichtbarkeit, niedrigschwellige Erreichbarkeit sowie 
nachvollziehbare Informa?ons- und Unterstützungsangebote für Bürger:innen und 
Pa?ent:innen. Diese Anforderungen werden im Referentenentwurf bislang nicht ausreichend 
sichtbar berücksich?gt. 
 
Herausforderung 
Viele Menschen wissen aktuell nicht, 

• welche Rolle die gema?k im Gesundheitswesen einnimmt, 
• an wen sie sich bei Fragen wenden können, 
• oder wo verständliche Informa?onen zu digitalen Gesundheitsanwendungen zu finden 

sind. 
• Bei einer kurzen Analyse sehen wir Verbesserungspotenzial hinsichtlich Zugänglichkeit, 

Nachvollziehbarkeit und Bürgerorien?erung der Webseitentexte, insbesondere mit Blick 
auf die verständliche VermiHlung komplexer digitaler Gesundheitsstrukturen.  

• Fragen über Online-Kanäle werden aus unserer Sicht nicht immer ausreichend 
nachvollziehbar oder dialogorien?ert beantwortet. Dies kann den Eindruck erzeugen, 
dass Kommunika?onsprozesse stark formalisiert sind und weniger auf konkrete 
Informa?ons- und Unterstützungsbedarfe von Bürger:innen ausgerichtet werden. 



   

 
Vor diesem Hintergrund sollte geprü^ werden, wie Kommunika?onsstrategien transparenter, 
verständlicher und bürgernäher gestaltet werden können. Gerade bei digitalen 
Gesundheitsstrukturen ist es entscheidend, dass Menschen nachvollziehen können, welche 
Aufgaben Ins?tu?onen übernehmen, wie Zuständigkeiten geregelt sind und über welche Wege 
Unterstützung oder Informa?onen erreichbar sind. 
Gerade bei Themen wie ePA, Datennutzung oder digitalen Iden?täten entstehen zunehmend 
konkrete Fragen und Unsicherheiten im Alltag von Bürger:innen. 
 
Der Referentenentwurf sieht zudem vor, dass Beschwerden im Zusammenhang mit digitalen 
Gesundheitsdiensten und der vorgesehenen zentralen Beschwerdestelle zentral bei einer 
innerhalb der gema?k angesiedelten Stelle eingereicht werden können. 
Aus unserer Sicht bleibt dabei offen, wie Unabhängigkeit, Transparenz und Vertrauen langfris?g 
sichergestellt werden sollen. 
Zudem entsteht hier zudem ein struktureller Interessenkonflikt, da die gema?k zugleich zentrale 
digitale Gesundheitsinfrastrukturen steuert und Beschwerden über diese Strukturen innerhalb 
eigener Organisa?onsstrukturen bearbeitet werden sollen. 
Gleichzei?g erscheint die vorgesehene personelle und finanzielle AusstaHung der 
Beschwerdestrukturen im Verhältnis zur gesellscha^lichen Reichweite digitaler 
Gesundheitsdienste begrenzt. 
 
Wird hier nicht nachgebessert, besteht das Risiko, dass: 

• Bürger:innen keine klaren und vertrauenswürdigen Ansprechpartner finden, 
• Unsicherheiten und Frustra?on im Umgang mit digitalen Gesundheitsdiensten 

zunehmen, 
• Beschwerden oder Probleme nicht ausreichend sichtbar werden, 
• sowie Vertrauen in digitale Gesundheitsinfrastrukturen langfris?g geschwächt wird. 

 
Vorschläge 
Wir schlagen vor: 

• sichtbare und niedrigschwellige Kommunika?onsangebote der gema?k auszubauen, 
• dialogorien?erte Kommunika?on in digitalen Räumen und sozialen Medien zu stärken, 
• zentrale Bürgerkontaktstellen für Fragen rund um digitale Gesundheitsversorgung 

einzurichten, 
• sowie unabhängige oder extern evaluierte Beschwerdestrukturen zu prüfen. 

 
Begründung 
Digitale Gesundheitsinfrastruktur benö?gt nicht nur technische Stabilität, sondern auch 
sichtbare, verständliche und erreichbare Kommunika?onsstrukturen. 



   

Gerade bei komplexen digitalen Gesundheitssystemen benö?gen Bürger:innen 
nachvollziehbare und vertrauenswürdige Ansprechpartner. 
 
Fazit 
Das GeDiG scha\ wich?ge Grundlagen für die Weiterentwicklung eines modernen, 
interoperablen und innova?onsfähigen Gesundheitssystems. 
 
Gleichzei?g zeigt der Referentenentwurf aus unserer Sicht deutliche strukturelle Lücken im 
Bereich: 

• digitale Gesundheitskompetenz, 
• gesellscha^liche Anschlussfähigkeit, 
• Bürgerkommunika?on, 
• Community-basierte Beteiligung, 
• sowie Unterstützung zivilgesellscha^licher Strukturen. 

 
Es wird derzeit viel über digitale Infrastruktur gesprochen – jedoch deutlich weniger darüber, 
wie Menschen überhaupt in dieses neue System hineinfinden sollen. 
 
Der Auiau digitaler Gesundheitsversorgung wird langfris?g nicht allein durch technische 
Systeme entschieden, sondern auch durch die Frage, ob Bürger:innen und Pa?ent:innen die 
Möglichkeit erhalten, diese Entwicklungen zu verstehen, ihnen zu vertrauen und sich souverän 
innerhalb dieser neuen Strukturen zu bewegen. 


