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Elektronische Patientenakte
- Informationen fiir Eltern

Fir alle gesetzlich krankenversicherten Kinder wurde zum 15.01.2025 von der gesetz-
lichen Krankenversicherung (GKV) automatisch eine elektronische Patientenakte (ePA)
angelegt, wenn dieser nicht aktiv widersprochen wurde. Dies gilt auch fiir alle neuge-
borenen Kinder. Die Anlage der ePA erfolgt in der Regel innerhalb von sechs Wochen
nach Anmeldung in der Familienversicherung.

Sie, als Eltern bzw. Sorgeberechtigte, sind fiir die Verwaltung und Entscheidung tiber
die Nutzung der ePA verantwortlich. Die Nutzung der ePA ist freiwillig.

Diese Broschiire soll Sie, als Eltern, informieren tiber die ePA, ihre Anwendungsméog-
lichkeiten und die Chancen und Herausforderungen, die sich aus der Nutzung der ePA
fur Kinder und Jugendliche ergeben, Sie soll Ihnen helfen, eine bewusste und infor-
mierte Entscheidung zu treffen.
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/Gesundheitsrecht fiir Familien mit Kindern A

,Gesundheitsrecht fiir Familien mit Kindern" (GesuFam) unterstiitzt Familien dabei
in speziell konzipierten Angeboten (Themensprechstunde, Gruppenberatung), ihre
Rechte gegeniiber Leistungserbringern und Kostentragern im Gesundheitswesen
kennen zu lernen und durchsetzen zu kénnen.

Das Angebot richtet sich auch an Angehérige und Fachkrafte.

Die Beratung erfolgt telefonisch, personlich und online.

_ Einen Termin konnen Sie vereinbaren unter: 089/772565. Y,
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Funktionsweise und
Grundeinstellungen
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Die ePA ist fiir alle gesetzlich Versicherten einheitlich kon-

zipiert mit gleichen Funktionsweisen und Grundeinstel-

lungen - egal bei welcher Krankenkasse Sie versichert sind.

Was ist die ePA?

Bei der elektronischen Patientenakte handelt es sich um
eine digitale Plattform, auf der Gesundheitsdaten von

Patient*innen zentral gespeichert werden. Sie gilt als Kern-

element einer digital vernetzten Gesundheitsversorgung.

Seit dem 15.01.2025 wurde sie fiir alle gesetzlich Versi-
cherten von den jeweiligen Krankenkassen eingerichtet.
Es besteht jederzeit die Moglichkeit der ePA zu wider-
sprechen, bzw. die Léschung der Daten zu beantragen.

Die ePA soll:
eine lebenslange Akte mit allen Gesundheitsdaten
werden, welche jederzeit verfiigbar sind
die sichere Ablage von Befunden, Untersuchungen,
Laborergebnissen usw. erméglichen

schnellen Informationsaustausch zwischen Arzt*innen

aller Fachrichtungen, Krankenhdusern, Apotheken
usw. erméglichen

den Arztwechsel erleichtern
Doppeluntersuchungen und unerwiinschte Medika-
mentenwirkungen vermeiden

die Grundlage der Versorgungsforschung werden.

/Wichtig:
Die Nutzung der ePA ist freiwillig (§ 341 SGB V).
Dies hat der Gesetzgeber in einem Diskriminierungs-
verbot festgelegt. Dies bedeutet, dass ihrem Kind keine
Nachteile entstehen diirfen, wenn es keine ePA hat. Die
Entscheidung gegen die ePA darf keine negativen Folgen
haben / Ihr Kind hat ein Recht auf gleiche Behandlung,
Cgal wie Sie sich entscheiden (§ 335 SGB V).

)

Was wird in der ePA gespeichert?

Wenn Sie die ePA nicht aktiv nutzen und auch keinen
Widerspruch eingelegt haben, gelten die Grundeinstel-
lungen. Diese sind fiir alle gesetzlich Versicherten gleich
und altersunabhingig.

Das bedeutet: Medizinische Informationen, Medikati-
onsdaten und Abrechnungsdaten werden automatisch
gespeichert sowie strukturierte Daten pseudonymisiert zu
Forschungszwecken ausgeleitet. Sie konnen auch eigene

Daten in die ePA einstellen.

1. Medizinische Informationen

@j Leistungserbringer sind verpflichtet, Befund-

berichte, Laborbefunde, Bildbefunde und

elektronische Arztbriefe, die in der aktuellen Behandlung

erhoben wurden, einzustellen.

Von der Pflicht zur Befiillung gibt es seit 01.01.2026 Aus-

nahmen:
fur die Leistungserbringer, die noch nicht an der
Telematik-Infrastruktur angeschlossen sind, also noch
nicht tiber die technischen Moglichkeiten verfiigen.
fur besonders sensible Informationen (z.B. aus psy-
chotherapeutischen Behandlungen), wenn:

- therapeutische Griinde dagegensprechen oder
- das Kindeswohl gefahrdet sein kénnte

bei potenziell diskriminierenden oder stigmatisieren-
den Befunden, wie sexuelle Erkrankungen, psychische
Erkrankungen oder Schwangerschaftsabbriiche, mis-
sen Sie von der Arztpraxis oder dem Krankenhaus auf
ihr Recht zum Widerspruch gegen die Speicherung in
der ePA hingewiesen werden. Wenn Sie der Speiche-
rung der sensiblen Daten widersprechen, diirfen die-
se nicht in der ePA abgelegt werden. lhr Widerspruch
muss in der Behandlungsdokumentation protokolliert
werden. Der Behandler kann diese Daten mit lhrer
Zustimmung aber auch so ablegen, dass nur Sie sie
lesen kénnen.

&

sog. elektronische Medikationsliste generiert. Diese ist

2. Medikationsdaten
Uber ein eRezept verordnete Medikamente
werden automatisch erfasst. Daraus wird die

in der Grundeinstellung der ePA fiir alle Arzt*innen,
Therapeut*innen und Apother*innen sichtbar. Nehmen
Versicherte gleichzeitig mindestens drei Medikamente ein,
muss ein elektronischer Medikationsplan erstellt werden,
der alle verordneten Medikamente mit Dosierungs- und
Einnahmehinweisen dokumentiert, um die Arzneimittel-
therapiesicherheit zu verbessern und Wechselwirkungen
zu vermeiden.



3. Abrechnungsdaten der Krankenkasse
@ Die Krankenkassen sind verpflichtet, die Abrech-

nungsdaten iiber vom Versicherten in Anspruch
genommene Leistungen automatisch in die ePA einzu-
stellen. Die Daten enthalten auch die Diagnosecodes. Sie

sind seit dem 01.01.2026 nur noch fiir die Patient*innen
sichtbar.

% 4. Nutzung zu Forschungszwecken
%7, (Strukturierte) Daten z.B. Diagnosecodes werden
zukiinftig automatisiert und pseudonymisiert
aus der ePA fiir Forschungszwecke ausgeleitet. Bei der
Pseudonymisierung werden personenbezogene Angaben
entfernt und durch Pseudonyme ersetzt.

= 5. Sonstige Daten
L 14
_v

Es kénnen auch eigene Dokumente hinzugefiigt
—

werden. Zukiinftig soll es auch moglich sein,

dass Daten aus digitalen Gesundheitsanwendungen (sog.
DiGAs) direkt in die ePA einflieBen kénnen.

/Wichtig:
Zugriff auf die ePA erhalten Leistungserbringer, sobald Sie
mit lhrem Kind eine Arztpraxis, ein Krankenhaus oder eine
Apotheke aufsuchen und dort die elektronische Gesund-
heitskarte eingelesen wird. Dadurch erhilt die jeweilige
Einrichtung automatisch Zugriff auf die ePA Ihres Kindes.
Dieser gilt fiir die behandelnde Einrichtung und ist zeitlich
begrenzt. Die Zugriffsdauer ist nach Leistungserbringer
definiert und betrégt fiir z. B. Arztpraxen 90 Tage.
Verwalten Sie die ePA ihres Kindes aktiv, konnen Sie die

Zugriffsrechte und -dauer einschranken oder entziehen.

A\ )

Verwaltung der ePA
- Was Eltern tun kénnen

Tun Sie als Eltern nichts, wird die ePA der Kinder automa-
tisch mit den bereits erwdhnten Daten befullt und ist fir
alle an der Behandlung beteiligten einsehbar.

Sie konnen die ePA lhres Kindes in der Vertreterfunktion
selbst aktiv verwalten, also Einstellungen anpassen, Zu-
griffsrechte und Dokumente verwalten oder der Nutzung
der ePA bei der Krankenkasse widersprechen. Bei der
Verwaltung der ePA iiber die App gibt es eine Vielzahl an
Einstellungsmaoglichkeiten. Zunéchst brauchen Sie jedoch
Zugriff auf die ePA tiber die Vertretungsfunktion und
benétigen die entsprechende Technik.

Gesundheitsladen GesuFam 2: elektronische Patientenakte (ePA) fiir Kinder

>

Welche (technischen) Voraussetzungen
benotigt es, um die ePA zu verwalten?

Erforderlich ist:
die Registrierung bei der Krankenkasse
eine ldentititsprifung
die Nutzung einer App tiber Smartphone oder Com-
puter mit Kartenlesegerat
Zeit und technisches Wissen.
Wenn Sie die ePA aktiv tiber die App verwalten, kénnen
Sie die Grundeinstellungen der ePA anpassen.

Wie konnen Daten verwaltet werden?

Als Sorgeberechtigte konnen Sie:
Widerspruch gegen die automatische Anlage der ePA
einlegen
Loschung einer bestehenden ePA einfordern (§ 341
Abs. 1a SGB V)
die ePA iiber Vertretungsfunktion verwalten und Vor-
einstellungen anpassen:
- Zugriffsrechte auf die vollstandige Akteneinsicht
einschranken (z.B. einzelnen Arzten den Zugriff
untersagen)
- einzelne Daten oder ganze Ordner verbergen
oder l6schen
- der Datennutzung furr Forschungszwecke ganz
oder teilweise widersprechen.

Wie lange verwalten Eltern
die ePA ihrer Kinder?

Als Eltern/Sorgeberechtigte kénnen Sie die ePA lhres Kin-
des verwalten, solange Ihr Kind noch nicht selbst dariiber
entscheiden kann. In der Praxis bedeutet das fiir Sie:
Bis zur Vollendung des 15. Lebensjahres tibernehmen
Sie in der Regel die Verwaltung der ePA Ihres Kindes.
Ab 15 Jahren und bei Einwilligungsfahigkeit kann [hr
Kind selbst entscheiden.

Die Einwilligungsfahigkeit wird individuell beurteilt. Es
gibt keine gesetzlich festgelegte Grenze, sondern es
kommt auf die Reife und das Verstandnis lhres Kindes an.



Bedenkenswerte Aspekte
bei Kindern und Jugendlichen

Die Nutzung der ePA ist freiwillig. Auch wenn sie auto-
matisch angelegt wird, bedeutet das nicht, dass Sie diese
aktiv nutzen miissen. Sie sollten nur nicht einfach nichts
tun, sondern sich bewusst mit der ePA beschaftigen und
eine Entscheidung treffen, ob und wenn ja wie die ePA
fur Ihr(e) Kind(er) genutzt werden soll. Treffen Sie eine
Entscheidung, die zu lhrer Familiensituation passt.

Die Nutzung der ePA birgt Chancen, wie zum Beispiel
eine bessere Ubersicht tiber Gesundheitsdaten. Gleichzei-
tig gibt es auch kritische Aspekte und Herausforderungen
bei der Nutzung sensibler Gesundheitsdaten.

Kinder und Jugendliche haben ein Recht auf Schutz ihrer
Daten und auf informationelle Selbstbestimmung sowie
eine Entwicklung ohne dauerhafte Festlegung durch Diag-
nosen. Die ePA kann diese Rechte beeinflussen.

Die folgenden Punkte verschaffen einen Uberblick welche
Aspekte, besonders im Hinblick auf die Nutzung der ePA
bei Kindern und Jugendlichen, zu bedenken sind.

Welchen potentiellen Nutzen
kann die ePA haben?

Die elektronische Patientenakte (ePA) soll dazu beitragen,
Gesundheitsdaten zentral und digital verfigbar zu ma-
chen. Mégliche Potenziale sind beispielsweise:
. Bessere Ubersicht iiber Gesundheitsdaten
Alle wichtigen Gesundheitsdaten sind transparent an
einem Ort.

+  Unterstiitzung der medizinischen Behandlung
Schnellere Information fiir Leistungerbringer*innen
und besserer Uberblick iiber wesentliche Behand-
lungsdaten.

+  Vermeidung von Doppeluntersuchungen
Bereits vorhandene Befunde konnen genutzt werden,
sodass unnotige Untersuchungen entfallen.

« Hilfe im Notfall
Die Notfalldaten sind schnell fiir Arzt*innen, Apothe-
ker-*innen, Rettungspersonal zugéanglich.

« Starkung der Patient*innenrolle
Versicherte konnen ihre Gesundheitsdaten selbst ein-
sehen und verwalten.
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Der erwartete Nutzen der ePA wird grundsatzlich von
vielen Fachleuten als sinnvoll eingeschatzt. Erfahrungen
aus anderen Landern zeigen mégliche Vorteile, aber auch
Herausforderungen bei der Umsetzung. Derzeit steht
Deutschland noch am Anfang der Entwicklung. Die ePA
wird schrittweise eingefiihrt und weiterentwickelt. Viele
Funktionen kommen erst nach und nach hinzu.

Wie sicher sind die
Gesundheitsdaten meines Kindes?

Die Speicherung der Gesundheitsdaten erfolgt bei IT-
Dienstleistern in Deutschland. Dabei gelten hohe gesetz-
liche Anforderungen an Datenschutz und IT-Sicherheit.
Dazu gehéren unter anderem:
Verschliisselung der Daten bei Speicherung und
Ubertragung
Zugriff nur fir berechtigte Personen (z. B. nach An-
meldung und Autorisierung)
Nutzung der besonders gesicherten Telematikinfra-
struktur im Gesundheitswesen
Mehrstufige Sicherheitspriifungen und Zertifizie-
rungen der beteiligten Systeme.

Dennoch gilt:

Ein vollstandiger Schutz vor Datenmissbrauch oder unbe-
rechtigtem Zugriff kann nicht garantiert werden.
Gesundheitsdaten gehoren zu den sensibelsten person-
lichen Informationen. Sollten diese in unberechtigte Han-
de kommen, verletzt dies die Privatsphare lhres Kindes
massiv und kann langfristige Nachteile verursachen. Daher
ist ein bewusster und vorsichtiger Umgang mit der ePA
wichtig.

ePA und Kinderschutz
— welche Aspekte gibt es zu bedenken?

In der ePA konnen sehr sensible Daten gespeichert
werden, die fiir alle Zugriffsberechtigten sichtbar
werden.

In der ePA kénnten beispielsweise Informationen stehen
Uber:

Gewalt oder Missbrauch

psychische Erkrankungen

Schwangerschaft

Sexualitat oder Identitat

Diese Daten sind besonders schiitzenswert.



Einmal gespeicherte Daten bleiben erhalten — wenn sie
nicht aktiv geléscht werden.

Einerseits haben die Eltern eine Fiirsorgepflicht und auch
ein Informationsrecht. Andererseits konnen diese Rechte
mit den Rechten der Kinder und Jugendlichen auf Privat-
sphare und auf informationelle Selbstbestimmung kolli-
dieren.

Herausforderung:
=) Wenn Eltern oder andere Berechtigte Zugriff
haben, kénnten solche Informationen sichtbar werden,
obwohl sie eigentlich vertraulich bleiben sollten. Die
elterliche Fiirsorgepflicht kann mit zunehmendem Alter
mit dem Selbstbestimmungsrecht des Kindes in Konflikt
geraten. Dies kann auch zu familiaren Konflikten fihren.

Das Vertrauensverhiltnis kann beeintrichtigt
werden
Kinder und Jugendliche brauchen auch einen geschiitzten
Raum, um:

tiber Probleme zu sprechen

medizinische Hilfe aufzusuchen

Herausforderung:
* ) Wenn sie befiirchten, dass Eltern alles sehen kon-
nen, kénnten sie wichtige Behandlungen vermeiden oder
verschweigen.

Es besteht eine schwierige Rolle
fiir Arztinnen und Arzte
Arzt*innen haben eine Schweigepflicht (§ 203 StGB) und
miissen gleichzeitig:
das Kindeswohl schiitzen
mit den Eltern zusammenarbeiten

Herausforderung:
= Die ePA kann zu Konflikten fihren:
Was darf dokumentiert werden?
Was sollte aus Schutzgriinden nicht eingetragen wer-
den?

Diese Probleme wurden durch eine Gesetzesanderung
2026 deutlich gemindert, es sind jedoch nicht alle Situati-
onen abschlieBend geregelt.

Seit 2026 miissen Behandelnde sensible Daten nicht mehr
in die ePA einstellen, wenn erhebliche therapeutische
Griinde entgegenstehen, erhebliche Rechte Dritter be-
troffen sind oder - bei unter 15-Jdhrigen — gewichtige
Anhaltspunkte fiir eine Kindeswohlgefahrdung vorliegen
und die Befiillung den wirksamen Schutz des Kindes oder
Jugendlichen infrage stellen wiirde.
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Die technische Kontrolle ist anspruchsvoll

Eltern konnen zwar vieles einstellen und die Daten verwal-
ten. Dazu bendtigen Sie als Eltern Zeit, Informationen und
eine gewisse Gesundheitskompetenz.

Herausforderung:

* > Die Einstellungen sind oft komplex und Fehler oder
Unwissen kénnen dazu fiihren, dass zu viele Daten sicht-
bar sind. Zudem haben Eltern oft wenig Zeit und ggf. auch
nicht gentigend Wissen und Hilfe, um hier eine ,sichere”
Verwaltung gewahrleisten zu konnen.

Es fehlen kindgerechte Lésungen

Uber die ePA gibt es keine kindgerechte Aufklarung. Die
Eltern verwalten die ePA der Kinder, mit zunehmendem
Alter aber iibernimmt das Kind selbst mehr Verantwor-
tung.

Kinder und Jugendliche sollten hier nach und nach in die
Nutzung eingefithrt werden, um spater selbstbestimmt
agieren zu konnen. Welche Rechte sie haben ist haufig
weder den Eltern noch den Jugendlichen hinreichend be-
kannt.

Herausforderung:

= Kinder und Jugendliche konnen ihre Rechte oft
nicht selbst gut wahrnehmen. Die Vertreterfunktion der
Eltern endet nicht automatisch. Wird diese nicht aktiv be-
endet, bleibt lhre Zugriffsberechtigung bestehen - selbst
wenn die ePA eigentlich vom Jugendlichen selbst verwal-
tet wird. Dies entspricht nicht immer auch dem Wunsch
des Kindes.

N Wichtig: N
Die Gesetzesanderungen zum 01.01.2026 haben die
akutesten Kinderschutzprobleme wesentlich verbes-
sert: Behandelnde kénnen sensible Informationen nun
rechtssicher zuriickhalten, wenn eine ePA-Befiillung das
Kindeswohl, therapeutische Belange oder Rechte Dritter
gefahrden wiirde. Das ist fir die Behandlungspraxis ein
wichtiger Fortschritt.

Aber diese Losung ist defensiv: Sie kann bestimmte Ein-
trage verhindern, vorausgesetzt, die behandelnde Person
erkennt die Gefahrdung, bewertet diese korrekt und un-

terldsst im Zweifel die Befiillung. )




Fazit und TIPPs

Eine pauschale Empfehlung fiir oder gegen die Nutzung
der ePA beriicksichtigt nicht die individuellen
Familiensituationen.

Treffen Sie eine bewusste und informierte Entscheidung
fur oder gegen die Nutzung der ePA fiir lhre Kinder.
Entscheiden Sie sich fiir die Nutzung, kénnen Sie die Akte
bewusst verwalten und sensible Daten besonders sorgfal-
tig behandeln.

Informieren Sie sich umfassend tiber die ePA (sieche
auch Anhang, weiterfiihrende Infos).

Nutzen Sie unabhangige Beratung.
Beziehen Sie Jugendliche altersgerecht mit ein.

Wenn Sie die ePA nutzen: Verwalten Sie diese aktiv,
bewusst und sorgfaltig!

Speichern Sie ggf. nur sinnvolle und notwendige
Daten.

Prufen Sie regelmaBig die Inhalte.
Achten Sie auf die Zugriffsrechte .

Wenn Sie die ePA nicht nutzen:
- Widersprechen Sie der Anlage oder
- lassen Sie die ePA [6schen
- eine Alternative kénnte ein eigener Gesund-
heitsordner sein.

A\ )

Quellen und Rechtsgrundlagen
Die Regelungen dazu finden sich im Sozialgesetzbuch V
(SGB V), insbesondere:

§ 341 SGB V Elektronische Patientenakte (zu Anspruch
auf die elektronische Patientenakte)
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§ 343 SGB V Informationspflichten der Krankenkas-
sen (zur Zugriffsverwaltung durch Versicherte und
Vertreter*innen)

§ 346 SGB V Unterstiitzung bei der elektronischen Pa-
tientenakte (zu Zugriffsrechten und Berechtigungen)

Zusitzlich relevant:
§ 630d BGB (Einwilligung in medizinische MaBnahmen
— Grundlage fiir Einwilligungsfahigkeit)
https://www.kbv.de/, Stichwort: Abrechnungsdaten
nur fur Patienten sichtbar

Anhang

Mehr Informationen liber die Anwendungen der ePA

finden Sie:
In unserer Information: ,Fragen an die Patientenbe-
ratung zur ePA" unter www.gl-m.de/index.php?id=350
https://gesund.bund.de/die-elektronische-
patientenakte#einleitung
https://www.kbv.de/praxis/digitalisierung/anwendun-
gen/elektronische-patientenakte
https://www.verbraucherzentrale.de, Stichwort ePA
https://www.bptk.de/ratgeber/patienteninformatio-
nen-epa/
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eratung fiir Ratsuchende
aus Miinchen aus Schwaben
Patient*innenstelle Miinchen
Astallerstr. 14, 80339 Miinchen
Tel. 089 /77 25 65

E-mail: mail@gl-m.de
http://www.gl-m.de
Beratungszeiten:

Mo 10 =13 und 16 =19 Uhr,
Mi bis Fr 10 — 13 Uhr und

nach Vereinbarung

Schwaben

Beratungszeiten:

Beratung fiir Ratsuchende
Unabhingige Patient*innenberatung

Afrawald 7, 86150 Augsburg
Tel:0821/209 203 71
E-mail: schwaben@gl-m.de

Mo 9 — 12 Uhr und Mi 13 — 16 Uhr

o

Beratung in Stadtteilen und
der Stadtmitte:

In den Miinchner Stadteilen:
Feldmoching, Hasenbergl
Messestadt, Riem
Moosach

Ramersdorf, Perlach
Freiham

Stadtzentrum
Beratung in der Burgstrasse 4 in
Kooperation mit dem Seniorenbeirat )
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