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Kurz zu mir: Ich bin seit Mai diesen Jahres beim Kindernetzwerk e.V. tätig. Ich bin Rehabilitationspädagogin und Case Managerin, und im Kindernetzwerk für die Projektentwicklung zuständig.Vorher habe ich bei MenschenKind die berlinweite Vernetzung und Fachberatung für die Versorgungsstrukturen chronisch kranker und pflegebedürftiger Kinder umgesetzt. Mein Beitrag beschäftigt sich mit den Möglichkeiten der Partizipation von Selbsthilfe-Organisationen an gesellschaftlichen Entwicklungsprozessen.



Inklusion
Auf dem Weg zu einer inklusiven Kinder-
und Jugendhilfe

UN-BRK 
(2009)

BTHG 
(2016)

KJSG 
(2021)
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In den letzten Jahren gab es mehrere gesetzliche Änderungen, die sich in besonderer Weise auf Familien mit chronisch kranken und behinderten Kindern auswirken. Die Stoßrichtung ist der Weg hin zu einer inklusiven Kinder- und Jugendhilfe! Diesen Weg, will ich kurz darlegen. 



Menschenrechte
Die UN-Behindertenrechtskonvention
 Die UN-BRK konkretisiert die Allgemeinen Menschenrechte für den Personenkreis der 

Menschen mit Behinderungen. Ratifizierung in Deutschland im Jahr 2009. Als 
Umsetzungsgesetz gilt sie auf Augenhöhe mit der nationalen Gesetzgebung. => kein nice-to-
have!

 Aus der UN-BRK lassen sich keine konkreten Rechtsansprüche ableiten (zu unkonkret), sie ist 
als Auslegungsmaßstab für die Interpretation und Ausgestaltung deutschen Rechts 
heranzuziehen. 

 Kinder mit Behinderungen werden ausdrücklich mitgedacht (Art. 7: gleichberechtigte 
Teilhabe). Die Vertragsstaaten sind verpflichtet, für sie gleichberechtigte Zugänge zu schaffen 
(z.B. Bildungssystem). Auch ist das Recht auf altersgerechte Mitsprache und 
Meinungsäußerung festgeschrieben. 

 1. Staatenberichtsprüfung im Jahr 2015 : Rüge an Deutschland bezüglich des 
Sozialrechtssystems (u.a. Definition Behinderung / Exklusion)
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Am 3. Mai 2008 ist das Übereinkommen der Vereinten Nationen über die Rechte von Menschen mit Behinderungen (kurz: UN-Behindertenrechtskonvention oder UN-BRK), in Kraft getreten. Sie konkretisiert die Allgemeinen Menschenrechte für die Lebenssituation von Menschen mit Behinderungen, um ihre Chancengleichheit in der Gesellschaft zu fördern. Deutschland hat als einer der ersten Staaten das Übereinkommen unterzeichnet und 2009 ratifiziert.Als Umsetzungsgesetz gilt die UN-BRK auf Augenhöhe mit der nationalen Gesetzgebung. => Inklusion ist kein nice-to-have sondern gesetzt! Allerdings lassen sich aus der UN-BRK keine konkreten Rechtsansprüche ableiten (zu unkonkret), vielmehr ist sie ein Auslegungsmaßstab, der für die Interpretation und Ausgestaltung deutschen Rechts heranzuziehen ist. Kinder mit Behinderungen werden ausdrücklich mitgedacht. Die Vertragsstaaten sind verpflichtet, für sie gleichberechtigte Zugänge zu schaffen und das Recht auf altersgerechte Mitsprache und Meinungsäußerung umzusetzen.Im Jahr 2015 erhielt Deutschland bei der 1. Staatenberichtsprüfung unerwarteterweise eine Rüge bezogen auf die Umsetzung der UN-BRK, insbesondere das Sozialrechtssystem wurde kritisiert (u.a. Definition Behinderung / Sondersysteme)



Das Bundesteilhabegesetz
Verbesserung der Teilhabe und Selbstbestimmung
Mit dem Bundesteilhabegesetz (BTHG) wurde 2016 die Sozialgesetzgebung, insbesondere das 
SGB IX, an die Vorgaben der UN-BRK angepasst. Ziele: Verbesserung der Teilhabe für Menschen 
mit Behinderung, mehr Partizipationsmöglichkeiten, Herauslösen der Leistungen der 
Eingliederungshilfe aus der Sozialhilfe, bei gleichzeitiger Ausgabenbegrenzung. 

Paradigmenwechsel:
• Volle, wirksame und gleichberechtigte Teilhabe (Inklusion)
• Behinderungsbegriff („behindert zu werden“ statt „behindert zu sein“)
• Personenzentrierung bei Inanspruchnahme der Leistungen (ICF basierende individuelle 

Bedarfserfassung; personenzentriertes Hilfeplanverfahren (Teilhabeplanung); Assistenz statt 
Betreuung)

• Trennung Fach- und existenzsichernde Leistungen
• Ergänzende unabhängige Teilhabeberatung (EUTB) 
• verpflichtende trägerübergreifende Zusammenarbeit (Gesamtplanverfahren => Hilfen wie aus 

einer Hand)

Knwverein
Folie 4

Presenter-Notizen
Präsentationsnotizen
Auch aus diesem Grund wurde 2016 das Bundesteilhabegesetz (BTHG) verabschiedet. Ziele des Gesetzespakets: Verbesserung der Teilhabe für Menschen mit Behinderung, mehr Partizipationsmöglichkeiten und das Herauslösen der Leistungen der Eingliederungshilfe aus der Sozialhilfe, um deutsches Recht konform zur UN-BRK zu gestalten. Allerdings mit der gleichzeitigen Vorgabe einer Ausgabenbegrenzung.Das BTHG leitete einen Paradigmenwechsel ein. Im Selbstverständnis des Gesetzes wurde der Fürsorgegedanke durch einen partizipativen, teilhabeorientierten Ansatz ersetzt. 



Das Bundesteilhabegesetz
Die Reformstufen des BTHG

© Bundesministerium für Arbeit und Soziales 2016Knwverein
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Mit dem Teilhabestärkungsgesetz, dass 2021 ratifiziert wurde, hat der Gesetzgeber die für 2023 geplante letzte Reformstufe des BTHG gestrichen und den § 99 SGB IX bereits geändert. Dieser bestimmt, wer Zugang zu den  Leistungen der Eingliederungshilfe erhalten kann.



Das Bundesteilhabegesetz
Auswirkungen auf Kinder mit Behinderungen
Der Personenkreis der Kinder mit Behinderungen blieb im BTHG weitestgehend 
unberücksichtigt, da parallel bereits die Vorbereitungen zu einem inklusiven Kinder- und 
Jugendhilfegesetz liefen. Der damalige Entwurf wurde jedoch nicht ratifiziert.

Bezug des BTHG auf Kinder:
• Auch die Eingliederungshilfeleistungen im SGB VIII können als Persönliches Budget gewährt 

werden und die Aufgaben und Ziele orientieren sich an der Eingliederungshilfe im SGB IX
• Früherkennung und Frühförderung als Komplexleistung für Kinder mit Behinderungen

Keine Änderungen bezüglich:
• Vorrang der Leistungen der Eingliederungshilfe für Kinder mit körperlichen und geistigen 

Behinderungen (SGB VIII)
• Defizitorientierter Behinderungsbegriff im SGB VIII für seelisch behinderte Kinder wurde 

abweichend zum SGB IX beibehalten (auch nach dem KJSG)
• Weiterhin Vollversorgung in Rahmen von stationären Wohneinrichtungen für Kinder mit 

Behinderungen (im Gegensatz zu Erwachsenen)
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Der Personenkreis der Kinder mit Behinderungen blieb im BTHG weitestgehend unberücksichtigt, da parallel bereits die Vorbereitungen zu einem inklusiven Kinder- und Jugendhilfegesetz liefen. Der damalige Entwurf wurde jedoch nicht ratifiziert, da letzten Endes keine Einigung erzielt werden konnte.



Das Kinder- und Jugendhilfestärkungsgesetz
Teilhabe und Chancengerechtigkeit stärken
Das Kinder- und Jugendhilfestärkungsgesetz (KJSG) verankert den Leitgedanken der Inklusion 
im SGB VIII (Gesamtzuständigkeit). Bisher getrennte rechtliche Zuständigkeiten: Leistungen für 
Kinder mit seelischen Behinderungen im SGB VIII, Leistungen für Kinder mit körperlichen und 
geistigen Behinderungen im SGB IX. 

Ziel des Gesetzes ist, Teilhabe und Chancengerechtigkeit von jungen Menschen zu stärken, die 
besonderen Unterstützungsbedarf haben:
• Leitgedanke der Inklusion im SGB VIII verankert 
• verpflichtende Zusammenarbeit bei Zuständigkeitsübergängen und der Teilhabeplanung 
• ausgeweiteter Beratungsauftrag (z.B. im Gesamtplanverfahren)
• eine grundsätzlich gemeinsame Betreuung von Kindern mit und ohne Behinderungen in 

Kindertageseinrichtungen
• stärkere partizipative Anteile im Kinder- und Jugendhilfekontext

Dies bedeutet, dass Kinder, Jugendliche und ihre Familien als Adressaten sehr viel stärker als 
bisher in die Planung und Ausgestaltung von Angeboten und Leistungen einzubeziehen sind. 
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Nach etlichen Anläufen in den vergangenen Jahren wurde im Frühjahr 2021 das Kinder- und Jugendhilfestärkungsgesetz (KJSG) verabschiedet. Ziel des Gesetzes war, die Teilhabe und Chancengerechtigkeit von jungen Menschen zu stärken, die besonderen Unterstützungsbedarf haben. Damit wurde die bisher getrennte Zuständigkeit für Kinder mit seelischen Behinderungen in der Kinder- und Jugendhilfe, für Kinder mit körperlichen und geistigen Behinderungen in der Behindertenhilfe teilweise aufgehoben.Neu ist: der Leitgedanken der Inklusion wurde im Allgemeinen Teil des SGB VIII verankert => Die Leistungen der Eingliederungshilfe für Kinder mit Behinderungen sind noch nicht im SGB VIII zusammengeführt.eine grundsätzlich gemeinsame Betreuung von Kindern mit und ohne Behinderungen in Kindertageseinrichtungenverpflichtende Zusammenarbeit bei Zuständigkeitsübergängen und ausgeweiteter Beratungsauftrag (z.B. bezogen auf das Teilhabeplanung und das Gesamtplanverfahren im SGB IX)stärkere altersentsprechende partizipative AnteileDies bedeutet, dass Kinder und Jugendliche mit Behinderungen und ihre Familien als Adressaten sehr viel stärker als bisher in die Planung und Ausgestaltung von Angeboten und Leistungen der Kinder- und Jugendhilfe einzubeziehen sind. 



Das Kinder- und Jugendhilfestärkungsgesetz
Die Reformstufen des KJSG

2021

Verankerung des 
Leitgedankens der Inklusion 
im SGB VIII, verpflichtende 
Zusammenarbeit bei 
Zuständigkeitsübergängen 
und bei der Teilhabeplanung, 
Beratungsauftrag im 
Gesamtplanverfahren, 
Inklusive Leistungen

2024

Anspruch auf Begleitung 
durch Verfahrenslotsen bei 
der Antragstellung, 
Verfolgung und 
Entgegennahme von 
Leistungen der 
Eingliederungshilfe 

2028

Inklusives SGB VIII: 
Übergang der Leistungen der 
Eingliederungshilfe für 
Kinder und Jugendliche mit 
körperlichen und geistigen 
Behinderungen in die 
Zuständigkeit des SGB VIII.
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2021 ist die erste Reformstufe des KJSG in Kraft getreten. 2024 folgt die zweite mit der Einführung von Verfahrenslotsen. Diese sollen Kinder mit Behinderungen und ihre Familien bei der Antragstellung, Verfolgung und Entgegennahme von Leistungen der Eingliederungshilfe begleiten. 2028 soll dann der Übergang der Leistungen der Eingliederungshilfe für Kinder und Jugendliche mit körperlichen und geistigen Behinderungen in die Zuständigkeit des SGB VIII erfolgen (Gesamtzuständigkeit). Voraussetzung ist allerdings, dass bis zum 1.1.2027 ein neues inklusives Kinder- und Jugendhilfegesetz verabschiedet wird. Die jetzige Regierungskoalition will das Gesetz bereits bis 2025 umsetzen. 



Partizipation
Das Recht auf Beteiligung
Menschen mit Behinderungen und chronischen Erkrankungen und ihre Angehörigen haben das 
Recht auf Partizipation an sie betreffenden gesellschaftlichen Entwicklungsprozessen. 

Mit Partizipation ist hier die aktive Beteiligung an Entscheidungsprozessen und die Möglichkeit 
der Einflussnahme auf das Ergebnis gemeint, wenn sie über individuelle 
Entscheidungsspielräume hinausgehen.

Rechtliche Vorgaben: 
• UN-Behindertenrechtskonvention
• UN-Kinderrechtskonvention
• Gesetz zur Rehabilitation und Teilhabe von Menschen mit Behinderungen (SGB IX) 
• Kinder- und Jugendhilfegesetz (SGB VIII) 
• Gesetzliche Krankenversicherung (SGB V, Patient:innenvertretung)
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Partizipation ist in demokratischen Gesellschaften ein Grundrecht: Menschen sollen entscheiden können, wie sich ihre Lebenswelt gestaltet, und in Planungs- und Entscheidungsprozesse, die das eigene Leben und das Leben der Gemeinschaft betreffen, einbezogen werden.Mit Partizipation ist hier die aktive Beteiligung an Entscheidungsprozessen und die Möglichkeit der Einflussnahme auf das Ergebnis gemeint, wenn sie über individuelle Entscheidungsspielräume hinausgehen. Das Recht auf Partizipation von Menschen mit Behinderungen und chronischen Erkrankungen ist in verschiedenen Gesetzen verankert. 



Partizipation
Vorstufen und echte Beteiligung
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Straßburger und Rieger haben mit ihrer Partizipationspyramide ein Modell entwickelt, anhand dessen sich partizipative Prozesse qualitativ bewerten lassen. Auf der ersten Stufe geht es darum, dass Informationen zu anstehenden Entscheidungen herausgegeben werden, auf der zweiten Stufe können Menschen ihre Meinung zur Thematik äußern und auf der dritten Stufe werden sie zu einer Stellungnahme aufgefordert. Da auf keiner dieser drei Stufen sichergestellt ist, dass die Beteiligung Auswirkungen auf die Entscheidung hat, bezeichnen Straßburger und Rieger sie als Vorstufen von Partizipation. Partizipation beginnt nach Straßburger und Rieger erst ab der vierten Stufe. Hier treffen Fachkräfte Entscheidungen nicht allein, sondern beziehen Bürgerinnen und Bürger ein, um gemeinsam zu entscheiden. Oder es werden einzelne Bereiche festgelegt, über die Bürgerinnen und Bürger ohne Rücksprache mit den Fachkräften entscheiden können. 



 Viele Beschlüsse werden in kommunalen oder fachlichen Netzwerken vorbereitet und 
getroffen. 

 Institutionelle Interessen und fachliche Sichtweisen unterscheiden sich meist von den 
Beweggründen des Adressatenkreises. 

 Familien mit chronisch kranken Kindern sind Experten für ihre jeweilige Lebenswelt, sie 
können einschätzen, welche Ideen und Konzepte sich im Alltag umsetzen lassen (erlebte 
Expertise). 

 Nicht immer gelingt es Selbstvertretungen auf Augenhöhe in diese fallübergeordneten 
Diskussionen und Entwicklungsprozesse einzubeziehen. 

 Der Aufbau von verbindlichen Beteiligungsstrukturen ist eine organisatorische 
Herausforderung, da es sich bei Menschen mit Behinderung nicht um eine homogene Gruppe 
mit gleichen Interessen handelt. 

Partizipation
Netzwerkarbeit und deren Bedeutung

Knwverein
Folie 12

Presenter-Notizen
Präsentationsnotizen
Entscheidungs- und Entwicklungsprozesse die Kinder mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen betreffen finden vielfach in kommunalen Netzwerken statt. Wenn dort Selbstvertretungsorgane von Menschen mit Behinderungen vertreten sind, dann haben diese meist eher die Bedarfslagen Erwachsener im Blick. Insgesamt gibt es nur wenige Netzwerke, die auf die spezifischen Themen von Kindern mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen fokussieren. Nicht immer gelingt es Selbstvertretungen auf Augenhöhe in fallübergeordnete Entwicklungsprozesse einzubeziehen. Oft zeigt sich dann, dass sich institutionelle Interessen und fachliche Sichtweisen von den Beweggründen des Adressatenkreises unterscheiden und Zusammenhänge unterschiedlich interpretiert werden. Während Professionelle zwar über eine fachliche Expertise verfügen, sind Familien mit chronisch kranken und behinderten Kindern Experten für ihre jeweilige Lebenswelt und können einschätzen, welche Ideen und Konzepte sich im Alltag umsetzen lassen (Straßburger und Rieger sprechen hier von erlebter Expertise). Der Aufbau verbindlicher Beteiligungsstrukturen ist eine organisatorische Herausforderung, da es sich bei Menschen mit Behinderung nicht um eine homogene Gruppe mit gleichen Interessen handelt. Auch nicht bei Kindern mit chronisch Erkrankungen und Behinderungen. 



Entwicklungs-
prozesse

Professionelle = 
fachliche 
Expertise 

Politik und 
Verwaltungs-

expertise 

Selbstvertretung
= lebensweltliche 

Expertise 

Nach dem Motto „nicht über uns ohne uns“ finden 
für viele Gesetzesvorhaben inzwischen 
Beteiligungsprozesse statt, in denen sich 
Selbstvertretungen von Menschen mit Behinderungen 
einbringen können. Allerdings findet Partizipation 
hier nur selten auf Augenhöhe statt.

Auch im Vorfeld des Kinder- und 
Jugendhilfestärkungsgesetzes lud das BMFSFJ zum 
Beteiligungsprozess „Mitreden – Mitgestalten: Die 
Zukunft der Kinder- und Jugendhilfe“ ein. 

Am  27. Juni startete nun das BMFSFJ einen neuen 
Beteiligungsprozess, in dem mit der Fachöffentlichkeit 
breit diskutiert werden soll, wie die inklusive Lösung 
ausgestaltet werden kann.  

Partizipation
Beteiligungsprozesse zu Gesetzvorhaben
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Nach dem Motto „nicht über uns ohne uns“ finden für viele Gesetzesvorhaben inzwischen Beteiligungsprozesse statt, in denen sich Selbstvertretungen von Menschen mit Behinderungen einbringen können. So war es beim BTHG und auch im Vorfeld des Kinder- und Jugendhilfestärkungsgesetzes lud das BMFSFJ zum Beteiligungsprozess „Mitreden – Mitgestalten“ ein. Und am  27. Juni diesen Jahres startete das BMFSFJ einen neuen Beteiligungsprozess, in dem mit der Fachöffentlichkeit breit diskutiert werden soll, wie die inklusive Lösung ausgestaltet werden kann. Die Ergebnisse dieses Beteiligungsprozesses sollen dann als Grundlage für das ab 2024 geplante Gesetzgebungsverfahren zur Umsetzung der inklusiven Lösung gelten.In der Vergangenheit wurden die Diskussionen rund um ein inklusives SGB VIII vor allem von Vertreterinnen und Vertretern der Kinder- und Jugendhilfe dominiert. Die Sichtweisen der Selbsthilfe von Kindern mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen waren nur rudimentär vertreten. Und oft findet Partizipation nicht auf Augenhöhe statt, sondern eher im Sinne der Vorstufen von Partizipation. 



Fazit
Möglichkeiten der Beteiligung nutzen

 Das zukünftige inklusive Kinder- und Jugendhilfegesetz wird alle Kinder mit chronischen 
Erkrankungen und Behinderungen betreffen. 

 Bisher liegt der Fokus in den Diskussionen auf den Leistungen der Erziehungshilfe und dem 
Kinderschutz.

 Es bleibt nur wenig Zeit, um deren heterogene Bedarfslagen in den Gesetzgebungsprozess 
einzubringen. Gelingt dies nicht, kann es sein, dass die Bedarfslagen dieses vulnerablen 
Personenkreises nicht ausreichend berücksichtigt werden. 

Wie kann sichergestellt werden, dass die Bedürfnisse unseres heterogenen Personenkreises 
ausreichend in den kommenden politischen Entscheidungen berücksichtigt werden können? 
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Mein FazitDas zukünftige inklusive Kinder- und Jugendhilfegesetz ist eines der relevantesten Gesetzesvorhaben für unseren Personenkreis, denn zukünftig werden darüber alle Leistungen für Kinder mit Behinderungen beantragt werden müssen. Bisher liegt der Fokus in den Diskussionen auf den Leistungen der Erziehungshilfe und dem Kinderschutz. Fragen zur inklusiven Ausrichtung von Unterstützungs- und Versorgungsstrukturen stehen hinten an.Es bleibt also nur wenig Zeit, um die heterogenen Bedarfslagen von Kindern mit Behinderungen und chronischen Erkrankungen in den Gesetzgebungsprozess einzubringen. Gelingt dies nicht, kann es sein, dass wie so oft nur einzelne Interessengruppen berücksichtigt werden. Mein Beitrag endet daher mit Fragen an die Teilnehmenden:Wie kann sichergestellt werden, dass die Bedürfnisse unseres heterogenen Personenkreises ausreichend in den kommenden und sehr relevanten politischen Entscheidungen berücksichtigt werden können? Inwieweit sind die Selbsthilfestrukturen für chronisch kranke und behinderte Kinder in Entwicklungsprozesse, Netzwerke und Informationsflüsse partizipativ einbezogen? Ich hoffe, dass wir den Antworten auf diese Fragen heute im Austausch ein kleines Stückchen näher kommen, denn davon hängt nicht nur die Zukunft der Selbsthilfe ab, sondern auch der Lebensalltag von Familien mit chronisch kranken und behinderten Kindern. 



Danke für Ihre 
Aufmerksamkeit!

knw Kindernetzwerk e.V.
Dachverband der Selbsthilfe von 
Familien mit Kindern und jungen 
Erwachsenen mit chronischen 
Erkrankungen und Behinderungen

Benita Eisenhardt,
Kindernetzwerk e.V.
Mail: eisenhardt@kindernetzwerk.de



Partizipation
Die UN-BRK und das Recht auf Beteiligung
Artikel 4 und Artikel 29 der UN-BRK beschreiben ganz konkret, dass bei der Ausarbeitung und 
Umsetzung von Rechtsvorschriften und politischen Konzepten in Fragen, die Menschen mit 
Behinderungen betreffen, die Vertragsstaaten mit den Menschen, einschließlich Kindern mit 
Behinderungen, über die sie vertretenden Organisationen sprechen und diese aktiv einbeziehen.

Die Vertragsstaaten verpflichten sich, aktiv ein Umfeld zu fördern, in dem Menschen mit 
Behinderungen ohne Diskriminierung und gleichberechtigt mit anderen wirksam und 
umfassend an der Gestaltung der öffentlichen Angelegenheiten mitwirken können. Sie 
begünstigen, unter anderem die Mitarbeit in nichtstaatlichen Vereinigungen, die sich mit dem 
öffentlichen und politischen Leben ihres Landes befassen, sowie die Bildung von Organisationen 
von Menschen mit Behinderungen, die sie auf internationaler, nationaler, regionaler und lokaler 
Ebene vertreten. 
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Artikel 4 und Artikel 29 der UN-BRK beschreiben ganz konkret, dass bei der Ausarbeitung und Umsetzung von Rechtsvorschriften und politischen Konzepten in Fragen, die Menschen mit Behinderungen betreffen, die Vertragsstaaten mit den Menschen, einschließlich Kindern mit Behinderungen, über die sie vertretenden Organisationen sprechen und diese aktiv einbeziehen.Die Vertragsstaaten verpflichten sich, aktiv ein Umfeld zu fördern, in dem Menschen mit Behinderungen ohne Diskriminierung und gleichberechtigt mit anderen wirksam und umfassend an der Gestaltung der öffentlichen Angelegenheiten mitwirken können. Sie begünstigen, unter anderem die Mitarbeit in nichtstaatlichen Vereinigungen, die sich mit dem öffentlichen und politischen Leben ihres Landes befassen, sowie die Bildung von Organisationen von Menschen mit Behinderungen, die sie auf internationaler, nationaler, regionaler und lokaler Ebene vertreten. 



Partizipation
Die UN-KRK und das Recht auf Beteiligung
UN-KRK, Artikel 12: „Die Vertragsstaaten sichern dem Kind das Recht zu, die Meinung in allen das 
Kind berührenden Angelegenheiten frei zu äußern, und berücksichtigen die Meinung des Kindes 
angemessen und entsprechend seinem Alter und seiner Reife. Zu diesem Zweck wird dem Kind 
Gelegenheit gegeben, in allen das Kind berührenden Gerichts- oder Verwaltungsverfahren entweder 
unmittelbar oder durch einen Vertreter oder eine geeignete Stelle im Einklang mit den innerstaatlichen 
Verfahrensvorschriften gehört zu werden.“ 

UN-KRK, Artikel 23: „Die Vertragsstaaten erkennen an, dass ein geistig oder körperlich behindertes 
Kind ein erfülltes und menschenwürdiges Leben unter Bedingungen führen soll, welche die Würde des 
Kindes wahren, seine Selbständigkeit fördern und seine aktive Teilnahme am Leben der Gemeinschaft 
erleichtern.“

SGB V, § 140: „Die für die Wahrnehmung der Interessen der Patientinnen und Patienten und der 
Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter Menschen maßgeblichen Organisationen sind in Fragen, die 
die Versorgung betreffen, nach Maßgabe der folgenden Vorschriften zu beteiligen.“
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Auch die UN-Kinderrechtskonvention und die Sozialgesetzbücher berücksichtigen das Recht auf Partizipation und Selbstbestimmung. Die Gesetzliche Krankenversicherung sieht zur Wahrnehmung der Interessen Betroffener Patientenvertreter vor. In § 140 SGB V heißt es: „Die für die Wahrnehmung der Interessen der Patientinnen und Patienten und der Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter Menschen maßgeblichen Organisationen sind in Fragen, die die Versorgung betreffen, nach Maßgabe der folgenden Vorschriften zu beteiligen.“ Darüber hinaus gibt es Inklusionsgesetze und Behindertengleichstellungsgesetze der Länder, z.B. das Inklusionsgrundsätzegesetz (IGG NRW) und weitere thematische Gesetze mit Verpflichtung zur Beteiligung von Menschen mit Behinderung, z.B. Gemeindeverkehrsfinanzierungsgesetz – GVFG
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