,Keine Hilfe auf Umwegen! Elternumfrage zu
Barrieren in Versorgung und Forderung in
Rheinland-Pfalz*

,Jedes Kind mochte entdecken, lernen und seinen Platz
finden — von Anfang an.“

Andreas Kramer

Wundertitennest guUG
(haftungsbeschrankt)
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1. Eltern von Kindern mit Behinderungen: Die emotionale
Realitat hinter dem Unterstiutzungsbedarf

Um geeignete Unterstitzungsstrukturen fur Familien mit Kindern mit
Behinderungen zu schaffen, ist es erforderlich, die Lebensrealitat betroffener
Familien nachvollziehen zu konnen. Der Unterstitzungsbedarf ergibt sich nicht
allein aus der Diagnose des Kindes, sondern auch aus den komplexen emotionalen
und praktischen Herausforderungen, die Eltern nach einer solchen Diagnose
bewaltigen mussen.

Die Nachricht, dass ein Kind eine Behinderung hat, stellt fur Eltern einen
tiefgreifenden Einschnitt dar. Sie 16st vielfach Gefiihle von Angst, Uberforderung,
Unsicherheit und Trauer aus. Die Lebensplane, Hoffnungen und Erwartungen an
eine ,normale” Entwicklung des Kindes werden in Frage gestellt. Es beginnt eine
Phase der emotionalen Verarbeitung, die oftmals von einem Wechselbad der
Gefluhle gepragt ist — von Schock und Wut uber Hilflosigkeit bis hin zu Resignation
und Einsamkeit.

Hinzu kommen hohe organisatorische Belastungen: zahlreiche medizinische
Untersuchungen, therapeutische MalRinahmen, Antragsverfahren und die Sorge um
die langfristige Entwicklung des Kindes mussen bewaltigt werden. Viele Eltern
mussen innerhalb kirzester Zeit Rollen Ubernehmen, die weit Uber die eines
Elternteils hinausgehen — sie werden zu Therapeuten, Pflegepersonen, Anwalten
(es gibt 25 relevante Gesetzte und Verordnungen die diesen Bereich tangieren)
und Koordinatoren in einem zunehmend unubersichtlichen Hilfesystem.
Besonders in der Anfangszeit fuhlen sich viele Familien isoliert und Uberfordert.
Gefluhle von Scham oder sozialem Ruckzug sind keine Seltenheit. Aktivitaten des
offentlichen Lebens werden haufig vermieden, um unangenehmen Blicken oder
Fragen auszuweichen. Gleichzeitig leiden viele Familien unter erheblichem
Schlafmangel — insbesondere dann, wenn Kinder neurologische Auffalligkeiten
zeigen. Eltern geraten dadurch nicht selten in eine korperliche und emotionale
Uberlastungsspirale, die das Risiko fir psychische Erkrankungen wie
Depressionen oder Burnout erheblich steigert.

Dieser Prozess der Anpassung an eine neue Lebensrealitat dauert in vielen Fallen
Jahre. Er kann nur gelingen, wenn betroffene Familien frihzeitig, niedrigschwellig
und verlasslich begleitet werden — mit emotionaler Unterstutzung, klarer
Orientierung im Hilfesystem und einem umfassenden Zugang zu geeigneten
Forderangeboten.

Das Verstandnis fur diese emotionale Ausgangslage sollte Grundlage jeder
politischen oder fachlichen Diskussion uber Fruhforderung und Teilhabe sein. Nur
wenn dieser Perspektivwechsel gelingt, konnen bedarfsgerechte, wirksame und
nachhaltige Unterstitzungsstrukturen geschaffen werden.
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2. Umfrage

Die Umfrage wurde im Vorfeld des Expert/innen-Hearing vom Ministerium fur Familie,
Frauen, Kultur und Integration, vom Wundertitennest durchgefihrt, zu dem Herr
Andreas Kramer als Vertreter des Wundertutennests eingeladen ist.

2.1 Uberblick zur Umfrage

O O O O O O O

o

Zeitraum (02. Juli 25- 20.Juli.25)

Zielgruppe: Eltern mit behinderten Kindern im Alter 0-6 Jahre

Region (Mainz, Alzey, Bingen, Bad Kreuznach)

Befragte: 48

Rucklaufquote 52 Prozent

Hinweis: Stadt-Land-Gefalle bei Teilnahme = wichtig fur Interpretation
Hinweis: teils Nichtteilnahme aus Angst vor Repressalien = selektive
Ruckmeldung

Hinweis zur Sehfruhforderung: Nicht alle befragten Eltern bendtigen fur ihr Kind
eine Sehfrihférderung. Die Angabe von 61 % Riuckmeldungen bezieht sich
ausschlieRlich auf diejenigen Familien, deren Kinder tatsachlich auf diese
Leistung angewiesen sind — innerhalb dieser betroffenen Gruppe entspricht das
einer Rucklaufquote von 100 %.

2.2 Umfrage Themen der betroffen Eltern aus ihrer
Lebensperspektive:

0o NO OBk WON -

Burokratische Hurden / komplizierte Antrage
Barrierefreie Antragsprozesse

Lange Wartezeiten im SPZ nach Diagnose

Kaum Infos, was Eingliederungshilfe leisten kann,
Fehlende integrative Kita-Platze (z. B. Mainz)

Keine individuellen Behandlungsplane nach §7 FruhV
Kein ,Notfall-Kit“ mit Hilfen & Infos nach Diagnose
Landliche Unterversorgung

Fehlende Ferienbetreuung

Fehlende barrierefreie Angebote & inklusives Denken
GdB-Feststellung oft nicht sorgfaltig

Ausfall der Sehfruhférderung

Schlechte oder fehlende EUTB-Erfahrungen

Zu wenig Infos & Fruhforder-Kapazitaten vor Kita-Eintritt

Lange Wartezeiten Frahforderung vor KITA-Eintritt
Lange Wartezeiten nach Antragen

Viel Arbeit mit Widerspruchen, wegen Fehleinschatzung
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2.3 Differenzierung & Kontextualisierung:

Die Unterstutzung von Kindern im Alter von 0 bis 6 Jahren (bis zum Schuleintritt) mit
Beeintrachtigungen sowie ihrer Familien in Rheinland-Pfalz steht weiterhin vor
erheblichen Herausforderungen. Dies zeigt eine aktuelle Umfrage des inklusiven
Elternprojekts Wundertiitennest, die unter Familien aus Mainz, Bingen, Bad Kreuznach
und Alzey durchgefuhrt wurde. Die Ruckmeldungen zahlreicher betroffener Eltern
verdeutlichen, dass sich bestehende Inklusionsbemuhungen bislang Uberwiegend auf
den schulischen Bereich konzentrieren. Die tatsachlichen Bedarfe von Familien mit
jungeren Kindern werden im vorschulischen Bereich nur unzureichend berucksichtigt.

Ein einfacher Blick ins Internet bestatigt diese Lucke: Gibt man bei Google den
Suchbegriff ,Inklusion Kinder Rheinland-Pfalz® ein, erscheinen lediglich zwei offizielle
Seiten — beide ausschliel3lich mit Bezug auf Schule:

o ,Inklusive Bildung in Rheinland-Pfalz — Bildungsserver RLP*
o ,Inklusion in Schulen — Wahlrecht fur Eltern®

Dieser bisherige Schwerpunkt auf schulische Inklusion blendet die entscheidende
frhkindliche Entwicklungsphase weitgehend aus — dabei sind gerade die ersten
Lebensjahre von zentraler Bedeutung, um durch gezielte Férderung, Beratung und
Teilhabemaoglichkeiten die Entwicklungspotenziale der Kinder zu sichern und familiare
Uberlastung friihzeitig zu vermeiden. Umso begriiRenswerter ist es, dass das
Ministerium nun diese bislang vernachlassigte Licke in den Blick nimmt.

2.4 Wichtiger Hinweis zur Einordnung der Umfrageergebnisse:

Die Ergebnisse der Umfrage mussen differenziert betrachtet werden. Die Bandbreite
der Beeintrachtigungen der befragten Kinder reicht von leichten Einschrankungen bis
hin zu komplexen Mehrfachbehinderungen, einschliel3lich Kinderintensivpflege. Diese
Vielfalt spiegelt sich auch in den Bedarfen der Familien wider. Zudem ist zu
berucksichtigen, dass sich manche betroffenen Eltern aus Sorge vor moglichen
Nachteilen oder Sanktionen nicht an der Umfrage beteiligt haben. Dies weist auf ein
Klima der Verunsicherung und Angst hin, dass einer offenen, transparenten Teilhabe
entgegensteht. Auch die regionalen Unterschiede spielen eine wesentliche Rolle: Die
Lebensrealitaten und Bedarfe in stadtischen Ballungszentren wie Mainz unterscheiden
sich deutlich von denen wie dem Kreis Bad Kreuznach, Bingen, Alzey und denen in
noch landlich gepragten Regionen. Diese Unterschiede mussen bei der Entwicklung
passgenauer Unterstutzungsstrukturen berucksichtigt werden. Um eine faire und
ausgewogene Auswertung der Umfrageergebnisse zu gewahrleisten, ist es wichtig,
die unterschiedlichen Teilnehmerzahlen aus Stadt und Land angemessen zu
bertcksichtigen. In der vorliegenden Umfrage haben sich deutlich mehr Familien aus
dem stadtischen Raum beteiligt als aus dem landlichen Bereich. Damit jedoch beide
Perspektiven — stadtisch und landlich — gleichwertig in die Gesamtergebnisse
einflieRen kdnnen, wird eine sogenannte Gewichtung vorgenommen. Dabei wird die
zahlenmalig kleinere Gruppe aus dem landlichen Raum starker gewichtet, damit ihre
Stimmen im Verhaltnis zur groBeren Gruppe aus der Stadt nicht untergehen.
Umgekehrt wird der Einfluss der stadtischen Antworten etwas reduziert. Auf diese
Weise wird verhindert, dass die Ergebnisse ein verzerrtes Bild liefern, das sich allein
an der absoluten Anzahl der Rickmeldungen orientiert. Durch diese ausgewogene
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Gewichtung wird sichergestellt, dass sowohl die Herausforderungen als auch die
Bedurfnisse von Familien im stadtischen wie im landlichen Raum gleichberechtigt
abgebildet werden — unabhangig davon, wie viele Personen aus jeder Gruppe
tatsachlich an der Umfrage teilgenommen haben. Das sorgt flr eine gerechtere und
realitatsnahere Grundlage fur mogliche Handlungsempfehlungen. Zusatzlich sind
Erklarungen angefugt, da nicht alle Familien gleich von den abgefragten Themen
betroffen sind. Im Folgenden erhalten Sie eine Zusammenfassung der am haufigsten
genannte Problembereiche sowie eine Beschreibung der damit verbundenen
Belastungen, wie sie von betroffenen Familien geschildert wurden. Anschlielend stellt
das Wundertutennest ein Konzept mit konkreten Malinahmen vor, das aufzeigt, wie
den identifizierten Herausforderungen wirksam begegnet werden kann.

,Die Reihenfolge der Fragen spiegelt die tatsachliche Priorisierung der
Ruckmeldungen aus der Umfrage wider — beginnend mit den am haufigsten genannten
und wichtigsten Anliegen.”

3. Ergebnisse der Umfrage

3.1 Strukturelles Versagen in Ketten: Wie sich Probleme

systematisch verstarken

Die Ruckmeldungen betroffener Familien und die Auswertung zahlreicher Einzelfalle
zeigen deutlich: Es handelt sich nicht um isolierte Schwachen oder Einzelfehler —
sondern um ein systemisches Problem. Viele der genannten Missstande hangen auf
vielfaltige Weise miteinander zusammen, greifen ineinander und verstarken sich
gegenseitig. Was auf den ersten Blick wie eine Liste unterschiedlicher Schwierigkeiten
erscheint — von burokratischen Hurden uber fehlende Informationen bis hin zu
unzumutbaren Wartezeiten und fehlender Inklusionsgedanke — bildet in der Realitat
ein eng verwobenes Netz von Barrieren, das Familien mit Kindern mit Behinderung
immer wieder auf dieselbe Weise scheitern Iasst.

Die Umfrage zeigt im Kern, wiederkehrende Grundprobleme:
Kaum Infos, was Eingliederungshilfe leisten kann
Die meisten Eltern wissen nicht, welche konkreten Leistungen ihnen im
Rahmen der Eingliederungshilfe zustehen — und erhalten dazu keine
| verstandliche Beratung. Dadurch werden wichtige 100%
Unterstltzungsangebote gar nicht erst beantragt oder viel zu spat
genutzt.
Biirokratische Hiirden / komplizierte Antrage
Lange Verfahren, unibersichtliche Zustandigkeiten und fehlende
Il Begleitung machen Familien murbe. Viele Eltern fihlen sich allein 96%
gelassen und schlecht informiert.
Barrierefreie Antragsprozesse
Weder digitale, barrierefreie Antrage noch transparente
Nachverfolgung sind Standard. Prasenztermine und fehlende digitale 96%
Begutachtungen belasten zusatzlich.
Keine individuellen Behandlungspléne nach §7 FriihV
Fir Kinder mit besonderem Férderbedarf werden keine individuellen
Behandlungsplane gemaf §7 Frihforderverordnung erstellt — obwohl
IV diese gesetzlich vorgesehen sind. Dadurch fehlt eine klare, auf das 96%
Kind abgestimmte FérdermalRnahme.
Fehlende barrierefreie Angebote & inklusives Denken
V  Barrierefreie Angebote und ein inklusives Grundverstandnis fehlen 96%
vielerorts — sowohl in 6ffentlichen Einrichtungen als auch im Alltag.
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Diese strukturellen Defizite erschweren nicht nur die Teilhabe von
Kindern mit Behinderungen, sondern senden auch ein
gesellschaftliches Signal des Ausschlusses statt der Zugehdrigkeit.
Kein ,,Notfall-Kit“ mit Hilfen & Infos nach Diagnose

Familien erhalten keine strukturierten Infos direkt nach
Diagnosestellung. Orientierungslosigkeit, unnétige Verzdgerung von
Hilfen. Keine landesweite standardisierte Willkommensmappe oder
Infopaket. Eltern bleiben allein ohne Beratung & Netzwerke

Lange Wartezeiten nach Antrdagen

Lange Wartezeiten nach der Antragstellung belasten Familien
zusatzlich — oft vergehen Monate, bis iberhaupt eine Riickmeldung
erfolgt. Diese Verzdgerungen fiihren dazu, dass dringend bendtigte
Hilfen zu spat oder gar nicht bei den Kindern ankommen.

Viel Arbeit mit Widerspriichen, wegen Fehleinschatzung
Fehleinschatzungen bei der Bedarfsfeststellung zwingen viele Eltern
dazu, zeit- und nervenraubende Widerspruchsverfahren zu fiihren.
Statt Entlastung erleben sie ein System, das ihnen zusatzlichen
Aufwand aufbiirdet und das Vertrauen in faire Entscheidungen
untergrabt.

Lange Wartezeiten im SPZ nach Diagnose

Massive Wartezeiten (12—24 Monate), insbesondere im landlichen
Raum.

Zu wenig Infos & Friihforder-Kapazitaten vor Kita-Eintritt

Vor dem Kita-Eintritt fehlen oft klare Informationen und ausreichend
Frihférder-Kapazitaten — eine kritische Llicke in einer entscheidenden
Entwicklungsphase. Familien werden dadurch ausgebremst, statt
frihzeitig unterstitzt zu werden.

GdB-Feststellung oft nicht sorgfiltig

Viele Eltern kdmpfen mit fehlerhaften GdB-Bescheiden aufgrund
oberflachlicher Gutachten, fehlender kindbezogener Expertise und
mangelnder Transparenz im Verfahren

Ausfall der Sehfriihférderung 100% der betroffenen Kinder

14 Monate komplette Versorgungslicke — irreversibler
Entwicklungsschaden. Fehlende Vertretungsregelungen, keine
Notfallplane — strukturelles Behérdenversagen.

Fehlende Ferienbetreuung

Far viele Familien mit behinderten Kindern bricht in den Ferien die
ohnehin fragile Betreuungsstruktur komplett weg. Fehlende inklusive
Ferienangebote flhren zu massiven Belastungen — und schlie3en
Kinder systematisch von Teilhabe und Erholung aus.

Lange Wartezeiten Frithforderung vor KITA-Eintritt

Die langen Wartezeiten auf Frihférderung vor dem Kita-Eintritt
verhindern, dass Kinder rechtzeitig die Unterstitzung erhalten, die sie
fur ihre Entwicklung dringend bendtigen. Wertvolle Entwicklungszeit
verstreicht ungenutzt — mit langfristigen Folgen fir Teilhabe und
Chancengleichheit.

Schlechte oder fehlende EUTB-Erfahrungen

Theoretisch gut gedacht, praktisch oft zu oberflachlich & wenig
I6sungsorientiert. Familien erhalten nicht die aktive Unterstitzung, die
sie dringend brauchten. Fehlende Qualitatsiiberwachung. Viel Familien
kannte die EUTB nicht und haben erst durch die Umfrage davon
erfahren

Fehlende integrative Kita-Platze (Mainz)

Da alle Eltern der Umfrage einen Kitaplatz fir ihre Kinder hatten,
spiegelt dies nicht die tatsachliche Realitat wieder. Teilweise missen
schwerstbehinderte bis zu 40 km Fahrstrecke in Kauf nehmen.

An Krippenplatze mangelt es in Mainz (3) und in den Landkreisen fir
schwerstbehinderte Kinder

WUDERTUTENTEST
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Die aufgezeigten Probleme hangen zusammen, weil sie aus demselben strukturellen
Versaumnis entstehen: Kinder mit Behinderungen und ihre Familien sind nicht in den
Mittelpunkt gestellt worden. Was fehlt, ist ein ganzheitliches, inklusives System, das:

verlasslich informiert,

koordiniert begleitet,

frihzeitig fordert,

barrierefrei zuganglich ist,

und Fehler eingesteht und korrigiert — durch unabhangige Kontrolle.

Nur durch vernetzte Losungen fur vernetzte Probleme kann sich die Realitat fur
betroffene Familien wirklich verbessern.

3.2 Einziger Bereich mit positiven Riuckmeldungen — dennoch zeigt

sich deutlicher Handlungsbedarf

Die Auswertung der Umfrage im Rahmen des inklusiven Elternprojekts zeichnet ein
deutliches Bild: In nahezu allen abgefragten Themenbereichen berichteten die
teiinehmenden Familien von belastenden Erfahrungen — mit burokratischen Hurden,
fehlender Orientierung und mangelhafter Unterstitzung. Lediglich in einem Bereich
wurden positive Erfahrungen genannt: bei integrativen Kitaplatzen in Mainz. Diese
betreffen jedoch ausschliellich Kinder ab drei Jahren. Fir jingere Kinder mit
Behinderung unter drei Jahren stehen in Mainz aktuell nur drei Platze zur Verfigung —
eine Zahl, die in keiner Weise dem Bedarf gerecht wird. Auch sind hier nicht die langen
Fahrstrecken, die die Kinder auf sich nehmen missen (bis 40 Km) berucksichtigt
worden. Dies zeigt, dass es in der Breite an solchen Einrichtungen fehlt.

3.3 Sonstige Ruckmeldungen auRerhalb der Umfrage

Zahlreiche Ruckmeldungen betroffener Eltern aus Rheinland-Pfalz, insbesondere aus
Mainz, verdeutlichen ein tiefgreifendes strukturelles Problem: Familien mit Kindern mit
Behinderungen sehen sich im Alltag mit systematischen Belastungen konfrontiert, die
weit Uber die ohnehin herausfordernde Versorgung und Begleitung hinausgehen. Die
folgenden Punkte fassen die zentralen Problembereiche zusammen.

= Rechtsstreit nach Geburtsschaden:
Fehlende Kontrolle und extreme Verzogerungen. Eltern berichten von massiven
Schwierigkeiten bei der auldergerichtlichen Klarung von
Geburtsschadensfallen. Trotz eindeutiger Gutachten in mehreren Verfahren
verweigern Haftpflichtversicherungen der Kliniken Uber Jahre eine
Anerkennung oder Regulierung der Schaden. Es gibt keine gesetzlichen
Fristen, innerhalb derer Versicherungen reagieren mussen. Auch Anwaltinnen
und Anwalte haben kaum Einfluss auf den Bearbeitungsfortschritt. Familien
erhalten intransparent formulierte Abschlagszahlungen — jedoch stets mit dem
Hinweis, dass diese keine Schuldanerkennung darstellen. Der psychische und
finanzielle Druck ist enorm: Umbauten, Hilfsmittel, Therapien mussen oft
vorfinanziert werden. Es braucht eine gesetzlich geregelte Fristenstruktur,

8
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Transparenzpflichten und Einsichtsrechte in laufende Verfahren — ahnlich wie
im Verwaltungsrecht.

Versorgungsengpasse und Systemversagen in der Pflege

Die Versorgung durch ambulante Pflegedienste ist haufig nicht gewahrleistet.
Kapazitatsengpasse verhindern regelmafige Entlastung.

Pflegedienste lehnen Kooperationen untereinander ab, was die Versorgung
weiter erschwert. Verhinderungspflege oder Entlastungsangebote (z.B. in
Hospizen) sind teils erst nach monatelanger Wartezeit verfugbar — und oft nur
unter schwierigen Rahmenbedingungen. Familien sind oft auf sich allein
gestellt. Die hohen gesetzlichen Hurden gegen potenziellen Missbrauch
blockieren in der Realitat auch dringend nétige Unterstitzung.

Ungleichbehandlung zwischen Stadt und Umland

Besonders auffallig ist die ungleiche Behandlung in der Infrastruktur:

Im Landkreis Mainz-Bingen ist der Zugang =zu Parkerleichterungen
unkomplizierter. Die Nutzung von Ladezonen oder Anwohnerparken wird dort
grofRzugiger gehandhabt. In Mainz selbst bestehen hohe burokratische Hurden
und unklare Zustandigkeiten. Familien mit schwerbehinderten Kindern werden
durch mangelnde Parkmoglichkeiten zusatzlich belastet.

Umfrage barrierefreie Spielplatze in Mainz zeigte: Inklusion auf dem
Papier — Realitdt in Mainz enttauscht

WhatsApp Umfrage zur Barrierefreiheit auf Mainzer Spielplatzen durch das
Wundertutennest vom 13.05.-19.05.25 in zwei geschlossenen privaten Eltern
WhatsApp Gruppen, Mainzer inklusiver KITA's. In diesen Gruppen sind Eltern
von Kindern unterschiedlichster Beeintrachtigung (z.B. Trisomie 21,
Stoffwechselerkrankungen und Gendefekte, Sauerstoffunterversorgung bei der
Geburt oder im Mutterleib u.a.) vernetzt.

Die Ergebnisse der vom Wundertiitennest durchgefuhrten WhatsApp-Umfrage
unter Mainzer Eltern von Kindern mit Beeintrachtigung werfen ein
ernuchterndes Licht auf den Zustand der Inklusion in der Stadt. Trotz 25 Jahren
vollimundiger Versprechen und Leitlinien — zuletzt formuliert 1999 — offenbart
die Realitat einen gravierenden Mangel an gelebter Teilhabe.

1.) Gibt es in eurer Nahe einen Spielplatz, den euer Kind mit
Mobilitatshilfe barrierefrei nutzen kann?
Beteiligung Quote: (48%)
Barrierefreie Spielplatze? Fast nicht vorhanden. 91 % der befragten
Eltern gaben an, dass es in ihrer Nahe keinen Spielplatz gibt, den ihr
Kind mit Mobilitatshilfe barrierefrei nutzen kann. Nur 9 % antworteten
mit ,Ja“ — eine Zahl, die im Jahr 2025 nicht akzeptabel sein darf.
Nein 91% Ja 9%

2.) Kénnen Kinder mit Unterstiitzungsbedarf dort in aufrechter
Position sicher spielen (z.B. Rampe, Schaukel mit Rickhalt
etc.)? Beteiligung Quote: (38%)

Sicheres Spielen fur Kinder mit Forderbedarf? Fehlanzeige. Zwei
Drittel (67 %) sagen klar: Nein, auf den Spielplatzen kdnnen Kinder
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mit Unterstutzungsbedarf nicht sicher spielen. Nur ein Drittel sieht
Teilaspekte, wie einzelne Spielgerate mit Ruckhalt oder Rampen.
Von echter Barrierefreiheit kann keine Rede sein.

Nein 67%

3.) Habt ihr das Gefiihl, dass eure Familie bei der Gestaltung in
Mainz gleichberechtigt mitgedacht wird? Beteiligung Quote:
(40%)

Mitgestaltung? Fast nicht existent. Nur 5 % der Eltern fiihlen sich bei
der Gestaltung offentlicher Rdume in Mainz mitgedacht. 95 %
empfinden sich als nicht oder kaum berucksichtigt. In einer Stadt, die
sich Inklusion auf die Fahne schreibt, ist das ein Armutszeugnis.
Gar nicht: 63% Ja: 5%

Auch uUberregional ist das Bild nicht viel besser: Laut der Aktion Mensch
Studie liegt Rheinland-Pfalz im Bereich Inklusion nur auf Platz 7 von 16
— also gerade einmal im unteren Mittelfeld. Neun Bundeslander
schneiden besser ab.

Besonders alarmierend: Fur die Stadt Mainz und RLP ? gilt, so die
Erfahrungen von Ruckmeldungen aus der Umfrage, barrierefreie Spielplatze
= Inklusive Spielplatze. Dies fordert die strukturierte Ausgrenzung von auf
Rollstuhl angewiesene Kinder und widerspricht der UN-Konvention. Ein
weiterer gravierender Punkt der Stadt Mainz ist, dass sie keine offentlichen
Angaben zur Barrierefreiheit auf Spielplatzen macht. Dies trifft auch fur RLP zu.
Auch im offiziellen Kinderstadtplan der Stadt fehlen Kennzeichnungen
barrierefreier Angebote vollstandig — ein deutliches Zeichen struktureller
Ausgrenzung und fehlender Priorisierung. In Mainz gibt es keine offentlichen
Angaben zu barrierefreien Spielplatzen und der Kinderstadtplan der Stadt Mainz
zeigt sehr anschaulich mit der fehlenden Kennzeichnung der barrierefreien
Spielplatze die strukturelle Diskriminierung.

Im Rahmen eines Gesprachs mit der Griinen Stadtratsfraktion Mainz wurden drei
Vorschlage aufgenommen. Es wurde deutliches Interesse und Offenheit signalisiert,
gemeinsam LOosungen zu entwickeln.

Diese Ruckmeldungen der Umfrage verdeutlichen eindringlich, wie stark sich Familien
mit besonderen Herausforderungen alleingelassen fuhlen — emotional, organisatorisch
und strukturell. Sie unterstreichen den dringenden Bedarf an sensibler
Kommunikation, rechtlicher Beratung und koordinierter Unterstitzung. Besonders
besorgniserregend ist, dass selbst gesetzlich vorgesehene Leistungen — wie der
Forder- und Behandlungsplan — offenbar vielerorts nicht oder nur unzureichend
umgesetzt werden. Ein weiteres Ergebnis legt, das ein systemisches Problem offen:
Viele Familien auerten in der Umfrage die Sorge, bei offener Kritik an bestehenden
Strukturen im Bereich der Eingliederungshilfe, der Kitas oder der sozialpadiatrischen
Zentren (SPZ) mit Nachteilen oder sogar Sanktionen rechnen zu missen. Diese Angst
vor Repressalien fuhrt dazu, dass Eltern oft schweigen — obwohl sie Missstande
erkennen und benennen kdnnten. Es entsteht ein Klima der Angst und Unsicherheit,
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das einer transparenten, fairen und inklusiven Zusammenarbeit fundamental
widerspricht. Diese Ruckmeldungen zeigen klar: Die aktuellen Strukturen gentgen
nicht den tatsachlichen Bedarfen von Familien mit kleinen Kindern mit
Beeintrachtigungen in Rheinland-Pfalz. Die Familien befinden sich in einem standigen
.,Kampfmodus®, um das zu bekommen, was ihnen eigentlich zusteht — eine Situation,
die nicht nur untragbar, sondern auch systemisch ungerecht ist.

Gerade deshalb ist es umso wichtiger und auch ermutigend, dass das MINISTERIUM
FUR FAMILIE, FRAUEN, KULTUR UND INTEGRATION die Situation ernst nimmt und
den Dialog sucht, um Verbesserungen auf den Weg zu bringen. Die Bereitschaft, sich
mit diesen Ruckmeldungen auseinanderzusetzen und gemeinsam mit den betroffenen
Eltern strukturelle Verbesserungen zu entwickeln, ist ein entscheidender Schritt in die
richtige Richtung — hin zu echter Teilhabe, Vertrauen und einem inklusiven
Aufwachsen von Anfang an.

3.4 Auswirkungen struktureller Defizite auf betroffene Familien

Im Folgenden werden die aus den bestehenden strukturellen Defiziten resultierenden
Herausforderungen fur Eltern und ihre Kinder mit besonderen Bedurfnissen
dargestellt und sichtbar gemacht.”

1. Kaum Infos, was Eingliederungshilfe leisten kann

Alle Befragten (100%) bemangelten, dass es hier an Aufklarung und mangeinder
Transparenz fehlt, in Bezug was die Eingliederungshilfe alles leisten kann. Was
vielen Eltern nicht bewusst ist: Wenn sie nicht wissen, dass es die Leistungen der
Eingliederungshilfe gibt, verlieren sie — und vor allem ihre Kinder — etwas sehr
Wertvolles. Ohne dieses Wissen bleiben viele Familien lange im Unklaren, fuhlen sich
alleingelassen und wissen nicht, dass ihnen eigentlich Unterstutzung zusteht. Das
Tragische daran ist: Es sind die Kinder, die den hochsten Preis dafur zahlen. Denn
ohne gezielte Forderung, ohne die richtige Unterstitzung und Begleitung in ihrer
Entwicklung, fehlen ihnen genau die Hilfen, die ihnen eigentlich zustehen — Hilfen, die
ihnen Turen 6ffnen konnten. Was auf dem Spiel steht, ist nicht weniger als die Chance
auf Teilhabe, auf Entwicklung, auf ein starkes, selbstbewusstes Heranwachsen. Ohne
diese Hilfen drohen soziale Isolation, Entwicklungsverzogerungen und unnotige
Hurden — dabei konnten diese Kinder so viel mehr erreichen, wenn man ihnen
frihzeitig den Riicken starkt. Eltern wiederum werden mit Sorgen, Angsten und
Uberforderung allein gelassen, obwohl ihnen eigentlich Fachkrafte zur Seite stehen
konnten. Sie wissen oft nicht, wo sie ansetzen sollen, und kampfen sich durch den
Alltag, ohne zu ahnen, dass ihnen eigentlich Unterstitzung zusteht. Das grofite
Problem dabei: Wer die Leistungen der Eingliederungshilfe nicht kennt, kann sie auch
nicht beantragen — und bleibt aullen vor. Es entsteht ein Teufelskreis aus Unwissen,
Unsicherheit und fehlender Hilfe, der fur Familien belastend sein kann. Deshalb ist es
so wichtig, uber diese Rechte zu sprechen und aufzuklaren. Denn jedes Kind verdient
die Chance auf bestmdgliche Forderung — und kein Elternteil sollte das Gefuhl haben,
diesen Weg allein gehen zu mussen.

Klima der Angst

Ein weiterer beangstigender Punkt ist die Tatsache, der hohen Zahl an
Einzelfallentscheidungen der Eingliederungshilfe, die bei betroffenen Eltern grolie
Verunsicherung auslost. Viele Familien berichten von der Sorge, bei Kritik an den
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zustandigen Stellen oder bei Beschwerden uber Ablaufe benachteiligt zu werden, etwa
durch die Ablehnung von Antragen. Dieses Klima der Angst widerspricht den
Grundsatzen eines transparenten, rechtsstaatlichen Verfahrens. Solche Erfahrungen
wurden von Eltern leider sowohl bei der Eingliederungshilfe, im SPZ, und in KITAs
geschildert. Die Familien ziehen es daher vor, anonym zu bleiben, um keine Nachteile
befurchten zu mussen. Rechtsstaatliche und ethische Mangel. Die Erfahrungen der
Familien lassen tiefgreifende Zweifel an der Fairness und Verlasslichkeit des
Hilfesystems  entstehen.  Rechtsstaatliche  Prinzipien wie  Transparenz,
Gleichbehandlung und rechtliches Gehor werden nicht eingehalten (§ 33 SGB |, § 14
SGB IX). Die Angst vor Sanktionierung durch ,unangemessenes Verhalten® stellt eine
Beeintrachtigung des Grundrechts auf Meinungsfreiheit (Art. 5 GG) dar.

Eltern berichten, sie mussten ,betteln” oder kampfen — anstatt unkompliziert das zu
erhalten, was ihnen gesetzlich zusteht.

Il. Burokratische Hirden und Kommunikation

96 % der befragten Familien berichteten von erheblichen biirokratischen Hiirden
sowie unzureichender Kommunikation mit Behoérden. Haufig wurden langwierige
und chaotische Verfahren genannt, begleitet von unprofessioneller, oft unpersonlicher
Kommunikation. Unklare Zustandigkeiten, lange Warteschleifen und fehlende oder
widerspruchliche Informationen erschweren den Zugang zu dringend bendtigten
Leistungen erheblich. Im Vergleich zur bundesweiten Pflege.de-Studie von 2023 — in
der sich bereits 62 % der Eltern schlecht informiert fuhlten — fallen die Rickmeldungen
aus Rheinland-Pfalz noch gravierender aus. Viele Eltern schildern, dass sie sich durch
die Behordenpraxis regelrecht ,murbe gemacht® fuhlen und in ihrer ohnehin
belastenden Situation allein gelassen werden.

Eine betroffene Mutter zur Biirokratie: ,Es ist ja teils tatsachlich so, dass viele die
Antrége erst gar nicht ausfiillen/einreichen, weil es zu anstrengend ist, da (berhaupt
durchzublicken. Man vertraut auch zu schnell auf Leute (z.B. Soziale Hilfen), die einem
evtl. sagen: ,das bekommt ihr doch eh nicht, das geht so sicher nicht — solche Kinder
bekommen das nicht. Am Anfang in der Rehaklinik hat man zu uns z.B. auch gesagt,
wir bekommen fiir unser Kind wahrscheinlich nicht mal einen Pflegedienst — wir sollen
es mal versuchen, aber nicht 24h/7. Das wére fiir uns der reinste Wahnsinn — aber
damals wusste man es nicht besser. Jetzt, nach vielen Hilfestellungen aus
unterschiedlichen Seiten weil3 man so einigermallen was einem zusteht und man
weill, dass man es immer versuchen muss. Trotzdem sitzt man dann ewig vor
irgendwelchen Antrdgen und bekommt kaum Rlickmeldung dazu. Noch ein lustiges
Beispiel: wir haben den Anspruch auf eine Haushaltshilfe (ich glaub 120EUR im Monat)
— nun ist das leider aber so, dass wir nicht irgendjemand beschéftigen dlirfen, sondern
nur ,Partner” der Krankenkasse — habe eine Liste bekommen — alle mdglichen
abtelefoniert und natiirlich hat keiner Zeit. Resultat: keine Haushaltshilfe, trotz
Anspruch — der nicht so ausbezahlt wird und dann nach einem Jahr des (unfreiwilligen)
nicht-nutzens verpufft...“

Eine betroffene Mutter zur Kommunikation: ,,Wir haben 24h Intensivpflege mit

unserem Kind — haben aber weder bei der Krankenkasse noch Pflegekasse einen
direkten Ansprechpartner — per Telefon ist immer ein anderer dran und es braucht
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immer mehreren Anrufen, bis mal etwas geklért wurde. Leider kommt man sich sehr
oft vor wie eine Akte — die wird halt rausgeholt, wenn der Mitarbeiter grade Lust hat.”

1. Barrierefreie Antragsprozesse

96% der Befragten gaben an:

o Komplexe Antragsverfahren und fehlende digitale Barrierefreiheit

Viele Eltern berichten, dass Antrage — etwa fur Eingliederungshilfe — unnotig
kompliziert, intransparent und nicht digital zuganglich sind. Eine zentrale,
barrierefreie und datenschutzkonforme Online-Plattform fehlt bislang. Aktuelle
Antragsprozesse erfordern die muhsame Navigation durch unubersichtliche
Webseiten oder papierbasierte Verfahren, bei denen Unterlagen haufig
mehrfach eingereicht werden mussen oder verloren gehen. Digitale Standards
wie die WCAG 2.1 zur Barrierefreiheit werden nicht eingehalten.
Verfahrenslotsen, die hier entlasten konnten, stehen erst seit Kurzem und nur
vereinzelt zur Verfugung.

o Zwang zu Prasenzbegutachtungen als zusatzliche Belastung

Die Begutachtung fur Leistungen wie die Sehfruhfoérderung erfolgt bislang
ausschlieBlich in Prasenz — in der Landesblindenschule Neuwied. Die weite
Anreise, der organisatorische Aufwand und der emotionale Stress fur die Kinder
stellen fur viele Familien eine erhebliche Belastung dar. Digitale oder mobile
Alternativen (z. B. via Video oder Hausbesuch) waren eine grof3e Erleichterung,
werden jedoch nicht flachendeckend angeboten — oder es fehlt an klarer
Information Uber bestehende Moglichkeiten.

o Kommunikation mit Behorden oft unklar und unpersonlich:

Ein haufig geaulerter Kritikpunkt betrifft die unklare und unpersonliche
Kommunikation mit Behorden: Es fehlen feste Ansprechpartner:innen,
Zustandigkeiten sind oft nicht nachvollziehbar, und Rickmeldungen lassen
lange auf sich warten. Viele Eltern flhlen sich allein gelassen und mit unnétigen
burokratischen Hindernissen konfrontiert. Zusatzlich belastend ist der haufige
Hinweis, man moge bitte ,von Nachfragen zum Bearbeitungsstand absehen® —
trotz fehlender Transparenz im Verfahren. Eine strukturierte, transparente
verlassliche und empathische Kommunikationskultur ware dringend
erforderlich.

o Antragsverfahren zu kompliziert und undurchsichtig:

Antrage wie z. B. fur den Eingliederungshilfe, Sehfrihforderung, Frahférderung,
Horforderung und Autismustherapie sind aktuell nicht digital oder nur schwer
zuganglich. Eine barrierefreie, DSGVO-konforme Online-Plattform, die auch die
WCAG 2.1-Standards fur digitale Barrierefreiheit erfullt, fehlt. Viele Eltern und
Betroffene mussen sich durch komplizierte und unubersichtliche Webseiten und
Papierprozesse kampfen, haufig werden Unterlagen mehrfach angefordert oder
gehen verloren. Verfahrenslotsen zur Unterstlutzung gibt es erst seit kurzem.
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Keine individuellen Behandlungsplane nach §7 FrihV

Gesetzlicher Anspruch — aber keine Umsetzung: Forder- und Behandlungsplane
bleiben die Ausnahme. Trotz eines klaren gesetzlichen Anspruchs gemaf §§ 1-8 der
Frahférderverordnung (FrihV) sowie §46 SGB IX berichten 96 % der befragten
Eltern, dass fur ihre Kinder keine individuellen Forder- und Behandlungsplane erstellt
wurden. Dabei ist die rechtliche Lage eindeutig: Nach § 7 FriuhV muss fur jedes Kind
mit (drohender) Behinderung ein individueller Plan gemeinsam mit den Eltern,
padagogischen Fachkraften, Therapeutiinnen sowie den beteiligten Einrichtungen
(z. B. Kita, SPZ) erarbeitet werden. Dieser Plan soll festlegen:

o Welche Forderziele erreicht werden sollen,

o welche MalRnahmen dazu notwendig sind,

o wie die Entwicklung des Kindes begleitet, dokumentiert und regelmaRig

Uberpraft wird,
o und wie Eltern aktiv in den Forderprozess eingebunden sind.

Doch die Realitat in Rheinland-Pfalz sieht anders aus: Weder in Kitas mit
Therapieangebot noch in SPZs wird die gesetzlich vorgesehene Zusammenarbeit mit
den Familien konsequent umgesetzt. Die Folge: Kinder erhalten nicht die Forderung,
die ihnen zusteht, weil Strukturen und Verbindlichkeiten fehlen. Selbst
Entwicklungsberichte des eigenen Kindes werden von der Kita zurtiickgehalten.

Fur Familien bedeutet das einen doppelten Nachteil:
o Sie werden in einer ohnehin belastenden Situation ohne verlassliche
Orientierung allein gelassen.
o Sie erfahren oft viel zu spat, welche Rechte und Leistungen ihnen zustehen —
wenn uberhaupt.

Dieses strukturelle Versaumnis ignoriert nicht nur geltendes Recht, sondern verstarkt
bestehende Benachteiligungen: Potenziale der Kinder bleiben ungenutzt, wertvolle
Entwicklungszeit verstreicht, und die Eltern sind gezwungen, sich selbst durch ein
komplexes Hilfesystem zu kampfen — haufig ohne Begleitung. Dabei ware der Weg
langst klar:

o Fruhzeitige, individuelle Forderplanung ab Diagnosestellung,

o regelmaRige Uberpriifung und Anpassung,

o echte Kooperation zwischen Fachkraften und Eltern.

o Qualitatsiberwachung der Behandlungsplane

Es ist hochste Zeit, diese gesetzliche Verpflichtung auch praktisch umzusetzen. Nur
so konnen Kinder mit besonderem Unterstutzungsbedarf ihr volles Potenzial entfalten
— und Eltern die Begleitung erfahren, die sie dringend bendtigen. Denn es geht um
weit mehr als Paragraphen: Es geht um Zukunft, Teilhabe und Gerechtigkeit.
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Fehlende barrierefreie Angebote & inklusives Denken

Die Ergebnisse der Befragung betroffener Familien im Raum Mainz zeichnen ein
deutliches Bild: 96 % der Teilnehmenden sehen einen eklatanten Mangel an
barrierefreien und inklusiven Angeboten fir Kinder im Vorschulalter (0-6 Jahre).
Diese Einschatzung wird durch eigene Recherchen und Ruckmeldungen aus
Fachkreisen bestatigt.

o Fehlende inklusive Freizeitangebote

In Mainz und vielen Teilen von Rheinland-Pfalz fehlen systematische,
niedrigschwellige Freizeit- und Begegnungsangebote fur Kinder mit und ohne
Behinderungen im Vorschulalter. Erst ab dem Grundschulalter gibt es einzelne
Initiativen, z. B. Uber kirchliche Trager wie die Didozese Mainz. Fur Kinder unter 6
Jahren gibt es jedoch kaum Angebote, die bewusst inklusiv konzipiert und
barrierefrei zuganglich sind. Das Land Rheinland-Pfalz fordert zwar Projekte im
Bereich ,Teilhabe und Inklusion®, doch konkrete Programme fur Vorschulkinder mit
Behinderung sind kaum sichtbar oder strukturell verankert. Eltern mussen oft auf
Einzelengagement oder Zufalle hoffen — ein systematischer Zugang zu inklusiver
Freizeitgestaltung existiert nicht.

o Barrieren im offentlichen Raum — Spielplatze, Bader, Therapieraume
Viele Familien berichten, dass offentliche Spielpldtze in Mainz weder
barrierefrei gestaltet noch inklusiv gedacht sind.
Es fehlt z. B. an:
= rollstuhlgerechten Wegen, inklusiven Spielgeraten (z.B.
Schaukeln mit Rickhaltegurten, barrierearme Sandflachen),
= taktilen Leitelementen fUr sehbeeintrachtigte Kinder.
= Auch offentliche Schwimmbader sind nicht durchgehend mit
Rollstuhl erreichbar, insbesondere fehlt oft eine barrierefreie
Moglichkeit, selbststandig oder mit Assistenz ins Wasser zu
gelangen (z.B. Uber mobile Lifte, Einstiegshilfen oder speziell
geschulte Badeaufsicht). Diese Zugangsbarrieren schlie3en
Kinder mit motorischer Einschrankung systematisch aus.
= Ein gravierendes Defizit zeigt sich zudem im Gesundheits- und
Therapiebereich: Viele Praxen der Physiotherapie, Ergotherapie,
Logopadie und auch Kinderarzt:innen in Mainz und Umgebung
verfugen nicht Uber barrierefreie Zugange, z. B. wegen fehlender
Aufzuge, zu enger Turen oder steiler Treppen. Eine wohnortnahe,
gleichberechtigte Versorgung ist dadurch oft nicht moglich — was
den Therapieerfolg gefahrden kann.

o Erfahrungen mit dem offentlichen Nahverkehr

Mehrere Eltern berichteten von erschitternden Erlebnissen im offentlichen
Nahverkehr: So sollen Strallenbahnfahreriinnen sich geweigert haben, die
ausklappbare Rollstuhlrampe zu bedienen, obwohl sie fur Kinder im Rollstuhl
vorgesehen ist. In einem besonders belastenden Fall musste eine Mutter allein den
Rollstuhl mit ihrem Kind in die Bahn heben, da der Fahrer keinerlei Unterstutzung
bot. Solche Situationen sind nicht nur korperlich belastend, sondern auch
demdutigend und gefahrlich — sie zeigen deutlich, wie Inklusion im Alltag scheitern
kann, wenn es an Sensibilisierung, Schulung und Haltung fehilt.
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o Strukturelles Problem: Fehlendes inklusives Denken
Viele Eltern kritisieren nicht nur die infrastrukturellen Mangel, sondern eine
grundlegende  Haltungslicke in Politik, Verwaltung und Offentlicher
Daseinsvorsorge. Es fehlt an:

= Aufklarungskampagnen, um fur inklusive Kindheit zu sensibilisieren,

= Forderanreizen fur Anbieter barrierefreier Angebote,

= einer gesamtstadtischen Strategie fur Inklusion im frahkindlichen Bereich.

Barrierefreiheit wird vielerorts als ,Sonderthema“ statt als Grundvoraussetzung
betrachtet. Auch in der Fachpraxis — z. B. in Kitas oder Verwaltungseinrichtungen —
wird Inklusion haufig nicht proaktiv gedacht oder geplant.

o Fazit
Inklusive Teilhabe im frihkindlichen Alter ist kein Luxus, sondern ein
verfassungsrechtlich garantiertes Recht. Doch in Mainz wie in vielen Regionen von
Rheinland-Pfalz fehlt es an Struktur, Sichtbarkeit und politischem Willen, um
diesem Anspruch gerecht zu werden. Es braucht:
= konkrete Landesprogramme flur barrierefreie, inklusive Freizeit- und
Begegnungsangebote ab Geburt,
» verbindliche Standards flur Barrierefreiheit im offentlichen Raum und in
Gesundheitseinrichtungen,
= sowie eine starke kommunale Inklusionsstrategie mit klaren
Zustandigkeiten, verbindlichen Schulungen und Budgetierung.

VI. Kein ,Notfall-Kit* mit Hilfen & Infos nach Diagnose
83% der Befragten bemangeinden den fehlenden Notfall-Kit mit
Hilfsinformationen und mangelnde Vernetzung nach der Diagnose oder wenn
die Diagnose kommt: Allein gelassen im Moment grofdter Not. Die Diagnose einer
Behinderung beim eigenen Kind trifft Eltern oft wie ein Schock. Angst, Unsicherheit
und Uberforderung pragen diesen Moment — und doch werden Familien gerade jetzt
viel zu haufig allein gelassen. Statt Orientierung und Halt fehlt es an strukturierten
Informationen und direkter Unterstutzung. Weder in Kinderkliniken,
sozialpadiatrischen Zentren (SPZs) noch in kinderarztlichen Praxen erhalten Eltern
klare Hinweise auf die nachsten Schritte. Ein einfacher ,Notfall-Kit* — etwa in Form
eines Flyers oder einer Broschure mit den wichtigsten Hilfsangeboten und
Anlaufstellen — existiert nicht. Dadurch wissen viele Eltern zunachst nicht, dass ihnen
wichtige Leistungen wie Frihforderung, Eingliederungshilfe oder heilpadagogische
Unterstltzung zustehen. Das hat schwerwiegende Folgen: Wertvolle Entwicklungszeit
geht verloren, dringend bendtigte FordermalRnahmen werden zu spat oder gar nicht in
Anspruch genommen. Zusatzlich fehlt es an gezielter Vernetzung wie z.B. das
Wundertutennest es bietet und an Informationen dazu. —Gerade der Austausch mit
anderen Eltern in ahnlicher Lage konnte eine zentrale emotionale Stutze sein. Doch
ohne aktive Vermittlung bleiben viele Familien isoliert. Das Gefuhl, auf sich allein
gestellt zu sein, verstarkt die psychische Belastung und erschwert es, notwendige Hilfe
Uberhaupt einzufordern. Hinzu kommt, dass selbst Fachkrafte nicht immer
ausreichend sensibilisiert oder vernetzt sind. Eltern werden von einer Stelle zur
nachsten verwiesen, ohne konkrete Hilfestellung zu erhalten. So verlieren Kinder mit
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Beeintrachtigung entscheidende Zeit in einer Phase, in der frUhzeitige Forderung
besonders wirksam ware.

Eine betroffene Mutter zu Behandlung und Diagnose: ,/ch finde es erschreckend,
dass so wenig bekannt ist und dass sich wirklich niemand auf Aussagen festlegen
lassen will. Wir haben schon zig-mal gehért: hier kann man nichts machen, das ist die
Hirnschédigung, so ist das. Obwohl es am Ende Dinge waren, die wir mit viel Aufwand
(z.B. Augenschéadigung: ich hatte deutschlandweit Kliniken kontaktiert, weil wir uns mit
dem Urteil der Uniklinik ,nix zu machen“ nicht zufriedengeben konnten. Das Resultat:
wir haben jemanden gefunden, der sich wirklich kimmert und die Augen sind besser
geworden. Viele haben wahrscheinlich nicht die Kapazitaten und die Zeit (oder es wére
zu teuer und wird den Arzten nicht erstattet) wirklich auf solche Fiélle einzugehen und
Lésungen zu finden. Fiir diese Kinder gibt es Eskalationsstufen, die schon im Voraus
klar sind — und es wird einfach so oft die Begriindung: ,Hirnschddigung — man kann
nichts tun” gegeben. Oft ist es nur unser eigenes Engagement, das ihm helfen kann —
und diese Verantwortung tragen zu miissen ist schon erschreckend.”

Vil. Lange Wartezeiten nach Antragen
83% der Befragten bemangeln die lange Wartezeit nach Antragen

,Wir warten — und mit uns steht die Zeit still.“

Aus der Perspektive betroffener Eltern:
Was lange Wartezeiten mit Familien machen, die auf Hilfe angewiesen sind:
Wir sind Eltern eines Kindes mit besonderen Bedurfnissen. Wir haben gelernt, stark
zu sein, zu organisieren, zu kampfen — fur Therapien, fur Hilfsmittel, fir einen
passenden Kita-Platz, fur Unterstutzung im Alltag. Doch was uns am meisten
zermurbt, ist das Warten.

= Warten auf Ruckmeldungen von Behorden.

= Warten auf die Bearbeitung von Antragen.

=  Warten auf Bescheide, Genehmigungen, Gutachten.

=  Warten auf Hilfe, von der wir wissen, dass sie gesetzlich zusteht — aber einfach

nicht kommt.

Und wahrend wir warten, geht das Leben unseres Kindes weiter. Es wachst, es
entwickelt sich — aber nicht in der Zeit, die es eigentlich brauchte. Férdermallnahmen,
Therapien, Unterstitzungsleistungen, Hilfsmittel kommen oft Monate zu spat. Fir ein
Kind im Vorschulalter ist das eine Ewigkeit. Wir wissen, was fruhzeitige Forderung
bewirken kann — und wir wissen auch, was es bedeutet, wenn diese nicht rechtzeitig
erfolgt. Chancen vergehen. Potenziale verkimmern. Dieses Warten ist nicht nur
organisatorisch belastend. Es ist emotional zermurbend. Wir fuhlen uns ohnmachtig,
vergessen, allein gelassen. Es macht etwas mit einem, wenn man immer wieder
dieselben Unterlagen einreichen muss. Wenn man stundenlang in Warteschleifen
hangt, ohne Antwort. Wenn man das Gefuhl hat, betteln zu missen — fur Dinge, die
eigentlich selbstverstandlich sein sollten.
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Viele Eltern haben langst den Uberblick verloren:

=  Wer ist zustandig?

=  Wann darf ich mit einer Antwort rechnen?

= Wie oft darf ich nachfragen, ohne als ,nervig“ zu gelten?

= Und was, wenn ich aufgebe — weil ich keine Kraft mehr habe?
Die Unsicherheit ist standig da:

= Konnen wir mit einer Unterstutzung rechnen?

= Wird der Antrag durchgehen?

= Mussen wir in Widerspruch gehen?

= Oder einfach nur weiter hoffen?
Dabei geht es hier nicht um Luxus. Es geht um Grundlagen — um das Recht der Kinder
auf Teilhabe, Forderung und ein wurdevolles Aufwachsen. Und um das Recht von den
Eltern, nicht standig am Rande der Erschopfung zu leben. Was sie brauchen, ist kein
Mitleid. Was sie brauchen, ist eine verlassliche Verwaltung. Transparente Verfahren.
Klare Ansprechpartner:innen. Und vor allem: mehr Tempo und Menschlichkeit in
einem System, das aktuell zu oft versagt. Denn wahrend sie warten, vergeht wertvolle
Zeit —fur ihre Kinder und fur inre Familien. Und Zeit ist etwas, das sie nicht zurlickholen
konnen.

VIIl. Viel Arbeit mit Widerspriichen, wegen Fehleinschatzung

,Wir kampfen — nicht fiir Extras, sondern fiir das, was unserem Kind zusteht“

83 % der Befragten bemangeln Fehleinschdtzungen und die zermiirbende
Realitédt von Widerspriichen

,Wir sind Eltern eines Kindes mit besonderem Unterstlitzungsbedarf. Und obwohl viele
von uns ohnehin schon kérperlich, emotional und zeitlich stark belastet sind, erleben
wir immer wieder das Gleiche: Wichtige Leistungen werden zunéchst abgelehnt — auf
Grundlage von Gutachten, die unser Kind und seine Bed(irfnisse nicht richtig abbilden.
Statt Hilfe erhalten wir Bescheide mit Ablehnungen. Statt Entlastung folgt der néchste
Kraftakt: Widerspruch schreiben, Unterlagen erneut zusammentragen, telefonieren,
begriinden, erkldren. Immer wieder. Manchmal erfolgreich — aber oft erst nach
Monaten, manchmal erst mit anwaltlicher Unterstlitzung. Diese Fehleinschétzungen
basieren nicht selten auf zu kurzen Begutachtungen, falschen Annahmen oder
unzureichender Kenntnis (ber bestimmte Krankheitsbilder oder Behinderungsformen
— insbesondere bei komplexen oder unsichtbaren Beeintrdachtigungen. Was das mit
uns macht? Es kostet Kraft. Zeit, die wir eigentlich fiir unsere Kinder brduchten.
Nerven, die ohnehin schon angespannt sind. Und vor allem: Vertrauen. Vertrauen in
ein System, das eigentlich fiir unsere Kinder da sein sollte. Besonders belastend ist
dabei, dass es keine wirklich unabhéngigen Kontrollinstanzen gibt. Widerspriiche
werden meist intern in derselben Behérde bearbeitet, die vorher schon abgelehnt hat.
Es fehlt eine neutrale, fachlich kompetente Stelle, die die Entscheidungen objektiv
tberprift. Das System kontrolliert sich selbst — und wendet sich im Zweifel gegen die
Hilfesuchenden. Eine libergeordnete Qualitdtskontrolle oder externe fachliche Aufsicht
fehlt véllig. Wir flihlen uns nicht ernst genommen. Nicht gesehen. Und manchmal sogar
entmutigt. Als ginge es darum, mdéglichst viel abzuwehren — statt Familien in einer
ohnehin schwierigen Situation zu stérken. Dabei geht es bei diesen Leistungen nicht
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um Luxus, sondern um Grundvoraussetzungen: Pflege, Behindertenausweis,
Therapien, Hilfsmittel, Teilhabe. Dinge, die gesetzlich zustehen — aber immer wieder
erkdmpft werden miissen. Wir fordern keine Sonderwege. Wir fordern, dass unser Kind
richtig eingeschétzt wird. Dass Verfahren transparenter und menschlicher gestaltet
werden. Und dass die Einschatzungen von Eltern und Fachkréften vor Ort endlich ernst
genommen werden — nicht erst nach einem zermirbenden Widerspruchsverfahren,
das niemand kontrolliert.”

IX. Lange Wartezeiten im SPZ nach Diagnose

74% der Befragten bemangelten die langen Wartezeiten im SPZ nach der
Diagnose

suUnser Kind kann nicht warten* — Eltern fordern besseren Zugang zu Diagnostik

,Wir sind Miitter und Véter von Kindern mit besonderen Bedlirfnissen — und wir stehen
vor verschlossenen Tiiren. Denn in Rheinland-Pfalz ist der Zugang zu Diagnostik und
Frihférderung fir Kinder mit Behinderungen alles andere als gesichert. Die Realitat:
monatelange Wartezeiten, Unsicherheit, und eine Licke, die gerade in den
entscheidenden friihen Lebensjahren (lber Entwicklungschancen entscheidet. In
Mainz warten wir bis zu zwélf Monate auf einen Termin im Sozialp&diatrischen Zentrum
(SPZ) — in Bad Kreuznach oder Trier sind es sogar bis zu 18 Monate. Die SPZs sind
Anlaufstelle fur Kinder mit Entwicklungsstérungen — doch ihre Kapazitéten reichen
ldngst nicht aus. In léndlichen Regionen wie dem Hunsriick oder der Eifel ist die
Versorgung noch schwieriger. Was das fiir uns bedeutet? Unsere Kinder verlieren
wertvolle Zeit. Zeit, in der sie gezielte Unterstiitzung brduchten — nicht irgendwann,
sondern jetzt. Eine friihe Diagnose ist entscheidend fiir die Férderung — doch oft wird
sie viel zu spéat gestellt. Friihférderung beginnt teilweise erst nach sechs Monaten
Wartezeit, selbst bei dringenden Féllen. Fiir eine Autismustherapie betragt die
Wartezeit in Rheinland-Pfalz oft 12 bis 24 Monate — eine Zumutung flr Familien, die
dringend Hilfe suchen. Statt Hilfe gibt es Blockaden. Statt Unterstiitzung erleben wir
als Eltern Druck, Ohnmacht und Stillstand. Was fehlt, ist eine bessere Koordination:
Es gibt keine verbindlichen Schnittstellen, keine verlésslichen Abléaufe. Familien, deren
Kinder komplexe Mehrfachbehinderungen haben, bleiben hé&ufig véllig auf sich
gestellt.”

Die Folgen sind gravierend:
» Kinder erhalten zu spat die Forderung, die ihnen zusteht.
= Entwicklungsfenster bleiben ungenutzt.
= Eltern geraten an die Grenze ihrer Belastbarkeit.

Die Eltern brauchen ein System, das Kinder in den Mittelpunkt stellt — nicht Wartelisten.
Sie fordern:
* Mehr Ressourcen und Personal fur die SPZs.
= Klare Zustandigkeiten und digitale Terminvergabe.
= Frdhzeitige, verlassliche Unterstutzung durch Verfahrenslotsen.
» Transparente Kommunikation und niedrigschwellige Angebote — insbesondere
fur Familien mit komplexem Unterstutzungsbedarf.
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Die Eltern wissen: Die ersten Lebensjahre sind entscheidend. Sie pragen die Zukunft
unserer Kinder. Und genau deshalb durfen wir keine Zeit verlieren. Wir wollen uns nicht
nur auf die Hilfe der Behorden verlassen, sondern brauchen auch Anregungen zur
Fruhférderung, der Sehfrihférderung). Es gibt keine Fachliteratur dazu und ohne die
notigen Ressourcen auch keine Hilfen fur unsere Kinder.

X. Zu wenig Infos & Friihforder-Kapazitaten vor Kita-Eintritt

70 % der Befragten bemangeln, dass es zu wenig Infos und Friihforder-
Kapazitaten vor Kita-Eintritt gibt.

,Was wir nicht wissen, kann unserem Kind schaden*

Wir sind Eltern eines Kindes mit einer Entwicklungsverzogerung — oder einer noch
nicht genau diagnostizierten Beeintrachtigung. Und wir kbnnen eines ganz sicher
sagen: Die ersten Jahre sind entscheidend. Genau in dieser Zeit, in der Kinder sich
rasant entwickeln, brauchen sie Unterstutzung. Frihzeitig, individuell und verlasslich.
Doch was wir erleben, ist das Gegenteil: Desinformation, Uberforderung und lange
Wartelisten. Viele von uns wissen nach der Diagnose erst einmal gar nicht, wohin.

Welche Hilfen stehen uns zu?

Wer kann unterstutzen?

Was ist Fruhférderung genau — und wie komme ich da Uberhaupt rein?
Es gibt keinen zentralen Ansprechpartner.

Keine transparente Ubersicht.

Keine Willkommensmappe mit klaren Schritten.

Stattdessen mussen wir selbst herausfinden, welche Leistungen es gibt — und wo wir
uberhaupt anrufen missen. Und wenn wir es dann geschafft haben, einen Antrag zu
stellen oder eine Anfrage zu platzieren, heil’t es oft: ,Warteliste®. Sechs Monate, zwolf
Monate — oder langer. In dieser Zeit verlieren unsere Kinder wichtige Entwicklungszeit.
Fahigkeiten, die jetzt gefordert werden mussten, bleiben unbearbeitet. Rickstande
konnen sich verfestigen. Noch schwieriger wird es fur Kinder unter 3 Jahren. Inklusion
in der Krippe? Fast ein Fremdwort bei drei Platzen in Mainz. Und Fruhférderung ist in
vielen Regionen Uberlastet oder gar nicht verfugbar. Besonders in Mainz und
umliegenden Landkreisen fehlen nicht nur Kapazitaten — es fehlt ein klares,
verlassliches System. Wir fragen uns oft:

= Wie kann es sein, dass in einem so wichtigen Entwicklungsfenster wie dem
Vorschulalter so wenig geschieht?

= Warum werden Eltern mit dieser Last allein gelassen?

= Warum gibt es keine koordinierte Begleitung ab dem Moment der Diagnose?

Die Eltern wunschen uns keine Sonderbehandlung. Sie winschen uns nur, dass jedes
Kind — egal ob mit oder ohne Beeintrachtigung — die Chance bekommt, sein Potenzial
zu entfalten. Und dass sie als Eltern von Anfang an klare Informationen und echte
Unterstitzung bekommen.
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GdB-Feststellung oft nicht sorqgfaltig

61% der Befragten bemangeln, dass bei der Feststellung des GDB unsauber
gearbeitet wird. Besonders betroffen sind Kinder mit seltenen und komplexen
Behinderungen
Wenn arztliche Gutachten zum Risiko fur Familien werden: Die dramatischen Folgen
fehlender Sorgfalt nach der VersMeV bei der Feststellung des Grades der
Behinderung (GdB). Besonders gravierend, je unbekannter die Art der Behinderung,
desto haufiger kommt es zu Fehleinschatzungen.
Viele Familien, die einen Schwerbehindertenausweis fur ihr Kind beantragen, hoffen
auf Gerechtigkeit, Unterstitzung und Anerkennung der besonderen Lebenssituation
ihres Kindes. Doch in der Realitat erleben sie haufig das Gegenteil: Eine medizinische
Begutachtung, die nicht den gesetzlichen Vorgaben entspricht, und gravierende
Folgen, die sie noch tiefer in Unsicherheit und Benachteiligung sturzen. Die Grundlage
jeder GdB-Bewertung ist die Versorgungsmedizin-Verordnung (VersMedV) — ein Uber
120 Seiten starkes, klar geregeltes Werk, das sicherstellen soll, dass Gutachten
nachvollziehbar, fair und vergleichbar sind. Diese Versorgungsmedizinischen
Grundsatze regeln verbindlich, wie gesundheitliche Beeintrachtigungen zu bewerten
sind und stellen sicher, dass ahnliche Erkrankungen auch &hnliche Bewertungen
erhalten — unabhangig vom Wohnort oder vom Gutachter. Doch diese Grundsatze
werden in der Praxis oft nicht eingehalten wie viele Familien berichteten. In Rheinland-
Pfalz fehlt es den Amtsarztinnen und Amtsarzten an der ndétigen Fachkenntnis und an
Erfahrung im Umgang mit komplexen Krankheitsbildern bei Kindern. Zwar ist eine
spezielle Ausbildung nach VersMedV nicht explizit vorgeschrieben — aber ohne das
Verstandnis dieser verbindlichen Regeln konnen die Gutachten kaum korrekt erstellt
werden. Hinzu kommt: Oft werden Bescheide ausschlieRlich auf Aktenbasis erstellt,
ohne die Familien oder die Kinder je gesehen zu haben. Auch wenn dies rechtlich
zulassig ist, durfen Aktenentscheidungen nur dann erfolgen, wenn die Unterlagen die
Teilhabe-Beeintrachtigung lickenlos dokumentieren. Doch viele Eltern berichten, dass
Gutachten ohne umfassende Aktenkenntnis oder Rucksprache erstellt werden — haufig
oberflachlich, pauschal und fern der Lebensrealitat der Kinder.
Die Folgen fur die Familien sind dramatisch:
» Kinder erhalten einen zu niedrigen oder gar keinen Grad der Behinderung —
trotz eindeutiger Diagnosen.
= Wichtige Nachteilsausgleiche bleiben versagt: z.B. Steuererleichterungen,
Fahrdienste, Fruhforderung, Pflegeleistungen oder weitere Unterstltzung zur
gesellschaftlichen Teilhabe.
= Familien mussen kostspielige und nervenaufreibende Widerspruchs- und
Klageverfahren fuhren, die sich oft iber Monate oder Jahre ziehen.
= Der psychische Druck wachst, wenn Eltern immer wieder gegen fehlerhafte
Behordenentscheidungen kdmpfen mussen, wahrend ihr Kind dringend Hilfe
bendtigt.
= Das Vertrauen in den Staat und das System geht verloren — und viele Familien
bleiben resigniert zurtck.
Hinzu kommt: Gerade im Kindesalter sind Erkrankungen und Entwicklungsstorungen
oft komplex und verandern sich im Verlauf. Das erfordert nicht nur medizinische
Expertise, sondern auch Einfihlungsvermégen und Kenntnis tUber den Alltag der
betroffenen  Kinder. Die Versorgungsmedizinischen Grundsatze schreiben
ausdrucklich vor, dass die Auswirkungen auf die Teilhabe am gesellschaftlichen Leben
im Mittelpunkt der Bewertung stehen mussen — nicht blo3 Diagnosen auf dem Papier.
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Was hier in Vergessenheit gerat:

Eine falsche oder unsachgemalie Begutachtung ist kein ,Versehen® — sie kann Uber
das gesamte Leben eines Kindes bestimmen. Sie entscheidet, ob ein Kind Zugang
zu Hilfen bekommt, ob Eltern notwendige finanzielle Entlastung erfahren und ob eine
faire gesellschaftliche Teilhabe moglich ist

Ausfall der Sehfriihforderung

61% der Befragten bemangeln den 14-monatigen Ausfall der Sehfriihférderung.
Dies Spiegelt tatsachlich 100% der betroffenen Familien wider, deren Kinder
auf diese Sehfriihforderung angewiesen sind.
Wenn das System versagt: Der stille Skandal um den Ausfall der Sehfrihforderung in
Rheinland-Pfalz — 14 Monate verlorene Entwicklungschancen fur betroffene Kinder
In Rheinland-Pfalz hat sich ein dramatischer Fall von Behordenversagen ereignet, der
in der Offentlichkeit kaum wahrgenommen wurde, aber fiir die betroffenen Kinder und
Familien gravierende, lebenslange Folgen hat:
Aufgrund mangelnder Vertretungsregelungen fiel in Mainz und Umgebung die
gesetzlich verankerte Sehfrihférderung fur Kinder mit (drohender) Sehbehinderung
ganze 14 Monate lang vollstandig aus — obwohl ein klarer Rechtsanspruch darauf
besteht.
Die gesetzliche Grundlage hierfiir ist eindeutig:
§ 46 SGB IX verpflichtet zur rechtzeitigen, wohnortnahen und bedarfsgerechten
Frahforderung von Kindern mit Behinderung oder drohender Behinderung -
einschlieBlich spezieller SehfrGhforderung. Diese Leistungen sollen verhindern, dass
Entwicklungsdefizite entstehen oder sich verschlimmern. Das Ziel: Chancengleichheit
von Anfang an. Doch in Mainz (RLP) blieb all das Theorie. Aufgrund einer fehlenden
Vertretung wurde die Leistung nicht erbracht. 14 Monate lang bekamen betroffene
Kinder keinerlei spezialisierte Forderung, obwohl ihnen diese gesetzlich zusteht.
Die Folgen dieses Versagens sind dramatisch und irreversibel:
Unwiederbringliche  Entwicklungsverluste:  Insbesondere im  Bereich  der
Sehfruhforderung gilt: Jeder Monat zahlt. Kinder im Sauglings- und Kleinkindalter
haben nur ein sehr begrenztes Zeitfenster, in dem das Gehirn Sehreize effektiv
verarbeiten und lernen kann. Wird diese Phase verpasst, sind Sehfahigkeiten spater
kaum oder gar nicht mehr aufzuholen. Das betrifft nicht nur die visuelle Wahrnehmung,
sondern auch die motorische Entwicklung, die Orientierung und die gesamte
Selbststandigkeit im Alltag.
Verlorene Lebensperspektiven: Sehfruhforderung unterstitzt Kinder dabei, ihre
Umwelt zu begreifen, sich sicher zu bewegen und Selbstvertrauen zu entwickeln.
Ohne diese Hilfe werden nicht nur Entwicklungschancen verpasst — auch soziale
Teilhabe, Schulreife und spatere Berufsoptionen geraten in Gefahr.
Extreme Belastung fur Familien: Eltern werden mit der Situation allein gelassen. Statt
Unterstlitzung zu erhalten, missen sie oft monatelang Antrage stellen, kampfen,
Widerspriche einlegen und zugleich die tagliche Sorge um die Entwicklung ihres
Kindes tragen — ohne fachliche Anleitung, ohne Hilfsmittel, ohne Perspektive.
Hinzu kommt:
Dass diese Sehfrihforderung einfach ,wegfallt“, obwohl ein Rechtsanspruch besteht,
ist kein Einzelfall, sondern ein Symptom struktureller Mangel:

o Keine festen Vertretungsregelungen in den Frihforderstellen
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o Mangelhafte Abstimmung zwischen Eingliederungshilfe und
Leistungserbringern

o Fehlende Aufsichtsmechanismen, um Ausfalle zu verhindern Schleppende
Genehmigungsverfahren fur neue Fachkrafte

Was hier auf dem Spiel steht, ist mehr als ein VerstoR gegen
Verwaltungsvorschriften:

Hier werden bewusst zentrale Entwicklungsjahre von Kindern verspielt — Jahre, die nie
zuruckgeholt werden konnen. Diese Kinder bezahlen mit lebenslangen Nachteilen fur
das Behordenversagen.

XIIL. Fehlende Ferienbetreuung

61% der Befragten bemangeln

Die fehlende Ferienbetreuung fur Kinder mit Behinderungen ist ein massives Problem,
das Familien jedes Jahr aufs Neue an ihre Grenzen bringt. Besonders in Mainz zeigt
sich diese Versorgungslicke deutlich: Die wenigen Angebote, wie die Ferienbetreuung
von Perle oder den Johannitern, decken gerade einmal drei der insgesamt 15
Ferienwochen im Jahr ab. Fur Familien bedeutet das: In zwolf Wochen pro Jahr stehen
sie vollig ohne Betreuung da. Fur Kita Kinder sind es ca. 4 Wochen die zusatzlich
wegen Weiterbildung, Desinfektionstagen etc. und GruppenschlieBung wegen
Krankheit zu Uberbricken sind und nicht fur alle Kita Kinder gibt es Ferienbetreuung.
Noch schwerwiegender ist, dass Kinder mit komplexen Mehrfachbehinderungen oft
ganz von diesen Angeboten ausgeschlossen sind, weil die Betreuung fur sie als ,zu
aufwandig“ eingestuft wird. Damit bleibt gerade den Familien, die ohnehin einen
besonders hohen Unterstutzungsbedarf haben, jegliche Entlastung verwehrt. Die
Folgen sind gravierend: Eltern stehen beruflich unter massivem Druck, geraten an ihre
Belastungsgrenzen oder mussen schlimmstenfalls ihre Arbeit ganz aufgeben. Kinder
mit Behinderung hingegen verlieren in diesen Zeiten ihre sozialen Kontakte, ihre
Forderung und ihre gewohnten Strukturen — was besonders fur sie sehr belastend ist
und Entwicklungsruckschritte begunstigt. Diese Situation ist nicht nur eine Frage der
Organisation, sondern auch der Gerechtigkeit und gesellschaftlichen Teilhabe. Kinder
mit Behinderung und ihre Familien werden hier faktisch ausgeschlossen und
alleingelassen — obwohl sie eigentlich den grofdten Unterstutzungsbedarf haben. Ein
Zustand, der dringend politische Losungen erfordert.

XIV. Lange Wartezeiten Frithforderung vor Kita-Eintritt

Far betroffene Familien eine erhebliche Belastung dar — mit weitreichenden Folgen flr
die Kinder wie auch fur ihre Eltern. Fir die Kinder bedeutet ungenutzten Wochen =
verlorene Entwicklungszeit. Gerade in den ersten Lebensjahren ist das Gehirn
besonders aufnahmefahig, und gezielte Forderung kann Entwicklungsverzégerungen
effektiv ausgleichen oder abmildern. Bleiben dringend bendtigte Therapien,
heilpadagogische Unterstlutzung oder alltagsnahe Forderangebote Uber Monate aus,
verfestigen sich Entwicklungsruckstande. Die Chancen auf Teilhabe in der Kita und
spater in der Schule werden dadurch massiv geschmalert — ein Nachteil, den Kinder
nur schwer aufholen konnen. Fur Eltern ist die Wartezeit auf Fruhforderung oft
zermurbend. Die Unsicherheit, das Gefuhl des alleingelassen seins und die Angst,
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dem eigenen Kind nicht gerecht werden zu kdnnen, fuhren nicht selten zu emotionaler
und korperlicher Erschopfung. Viele Eltern berichten von Schlaflosigkeit,
Zukunftsangsten und dem Gefuhl, standig kdmpfen zu missen — gegen Systeme,
Zustandigkeiten und die Zeit. Diese Dauerbelastung kann auch die familiare Stabilitat
beeintrachtigen und Beziehungen belasten._Fruhforderung ist kein “nice to have” — sie
ist entscheidend fur die Entwicklung, fur die Entlastung der Familien und fir den
gelingenden Start ins Bildungssystem. Lange Wartezeiten verhindern genau das. Was
es deshalb braucht, sind verbindliche Zugangsgarantien, bedarfsgerechte Kapazitaten
und eine koordinierte Steuerung, die Kinder mit besonderem Unterstutzungsbedarf
frihzeitig erreicht — bevor Chancen verpasst werden.

XV. Schlechte oder fehlende EUTB-Erfahrungen

Nicht alle Eltern der Umfrage nutzen oder wussten von der EUTB. Vor diesem
Hintergrund muss das Ergebnis differenzierter betrachtet werden.

Die Erganzende Unabhangige Teilhabeberatung (EUTB®) wird Gber Bundesmittel aus
dem Ausgleichsfonds nach § 191 SGB IX finanziert und vom Bundesministerium fur
Arbeit und Soziales (BMAS) Uberwacht. Sie muss kostenfrei, barrierefrei und
unabhangig von Amtern und Leistungserbringern beraten. Im Mittelpunkt steht dabei
das Peer Counseling, also die Beratung durch Menschen mit eigener
Behinderungserfahrung. Die EUTB® soll zu allen Fragen rund um Teilhabe und
Rehabilitation informieren, etwa zur Eingliederungshilfe, zu Hilfsmitteln, zum
Personlichen Budget oder zur Teilhabe am Arbeitsleben. Sie darf jedoch keine
Rechtsvertretung ubernehmen, sondern soll Orientierung und Unterstutzung bieten.
Das BMAS stellt Gber Berichte, Nachweise und externe Prifungen die Qualitat sicher.
Meine personliche Erfahrung mit der EUTB war jedoch sehr enttauschend: Auf meine
E-Mail-Anfrage zum Personlichen Budget bekam ich lediglich die knappe Antwort,
dass mein Anliegen ,so nicht machbar® sei — ohne jede weitere Erklarung oder
Gesprachsangebot. Gerade bei solch komplexen Themen ware es doch wichtig, dass
eine aus Steuergeldern finanzierte Beratungsstelle aktiv auf Betroffene zugeht,
Losungen aufzeigt, Beratungsgesprache anbietet oder zumindest den Ablauf
verstandlich erklart. Solch ein oberflachlicher Umgang wird dem eigentlichen Anspruch
der EUTB leider nicht gerecht.

XVI. Fehlende integrative Kita-Platze (z. B. Mainz)

Far Eltern schwerstbehinderter Kinder ist die Suche nach einem geeigneten Kita-Platz
oft keine Frage der Wahl — sondern ein Weg voller Hurden, Enttauschungen und
Grenzerfahrungen. Besonders belastend ist dabei die Tatsache, dass es in vielen
Landkreisen in Rheinland-Pfalz gar keine geeigneten inklusiven Kitas flr
schwerstbehinderte Kinder gibt. Familien sehen sich dadurch gezwungen, taglich
weite Strecken — teils Uber 50 Kilometer — nach Mainz zu fahren, weil nur dort
Uberhaupt ein Platz zur Verfugung steht, der den Bedurfnissen ihrer Kinder gerecht
wird.

Die Realitat: Die Stadt Mainz, Bingen, Alzey, Bad Kreuznach betreiben bislang keine
eigenen offentlichen Einrichtung, die schwerstbehinderte Kinder aktiv aufnimmt. Auch
wenn es vereinzelt inklusive Kitas gibt, fehlt es vielerorts an der personellen und
raumlichen Ausstattung, um Kinder mit komplexen Behinderungen wirklich
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bedarfsgerecht betreuen und fordern zu kénnen. In der Umfrage wurde zwar von vielen
Eltern positiv hervorgehoben, dass es eine solche Einrichtung eines privaten
Betreibers in Mainz gibt — doch dieser Lichtblick kann nicht dartber hinwegtauschen,
dass ein einzelnes gutes Beispiel keine flachendeckende Losung darstellt. Vielmehr
zeigt sich darin das strukturelle Versaumnis, Inklusion nicht als selbstverstandlichen
Standard in allen Regionen umzusetzen. Auch Krippenplatze fur Kinder mit hohem
Unterstltzungsbedarf sind Mangelware. Dies fuhrt dazu, dass Eltern ihre Kinder tUber
lange Zeit zuhause betreuen mussen — oft unfreiwillig, mit immensen personlichen und
beruflichen Einschrankungen. Besonders Mutter tragen die Hauptlast, was nicht selten
zu Isolation, finanzieller Abhangigkeit und beruflichem Ruckschritt fuhrt. Eltern erleben
dieses System als ausgrenzend und ungerecht. Wahrend von politischer Seite
Inklusion betont wird, fehlt es in der Praxis an entsprechenden Strukturen —
ausgerechnet fur diejenigen Kinder, die Inklusion am dringendsten brauchen. Diese
Erfahrung ist nicht nur frustrierend, sondern fur viele Familien entmutigend. Besonders
besorgniserregend ist jedoch, dass der Mangel an Integrationskraften dazu fuhrt, dass
Kinder im Krankheitsfall der Fachkraft von der Teilhabe ausgeschlossen werden. Das
bedeutet im Klartext: Fallt eine Integrationskraft aus, mussen Kinder mit
Beeintrachtigungen zuhause bleiben, wahrend andere Kinder weiter betreut werden.
Dies ist nicht nur eine enorme Belastung fur die Familien — es stellt eine Form von
struktureller Diskriminierung dar. Kinder mit besonderen Bedurfnissen werden dadurch
systematisch benachteiligt und vom Kita-Alltag ausgeschlossen. Ohne nachhaltige
Lésungen, ohne mehr Integrationsplatze, ohne zusatzliche Fachkrafte bleiben diese
Kinder zurick — und dass, obwohl Inklusion eigentlich ein Recht ist. Doch was nutzt
ein Recht, wenn es in der Realitat nicht umgesetzt wird? Es braucht dringend mehr
Kapazitaten, mehr Fachkrafte und mehr politische Entschlossenheit, um allen Kindern
die Teilhabe zu ermdglichen, die ihnen zusteht. Familien dirfen mit diesem Problem
nicht langer allein gelassen werden.
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Nutzungserlaubnis der Umfrageergebnisse

Erkldarung zur Nutzung und zum geistigen Eigentum

Die vorliegenden Umfrageergebnisse wurde vom Wundertiitennest gUG durchfgefihrt und
ausgewertet. Das Wundertltennest gUG ist Inhaber sdmtlicher geistiger Eigentumsrechte den
Umfrageergebnissen.

Nutzungserlaubnis
Das Wundertitennest gUG gestattet die Nutzung der Umfrageergebnisse unter folgenden
Bedingungen:

¢ Nicht-kommerzielle Nutzung: Die Strategie darf ausschlieRlich fur nicht-kommerzielle
Zwecke verwendet werden, insbesondere zur Férderung der Inklusion und Unterstitzung von
Familien mit Kindern mit Behinderungen in Rheinland-Pfalz.

¢ Quellenangabe: Bei jeder Verwendung, Verdffentlichung oder Weitergabe der
Umfrageergebnisse und der Strategie oder ihrer Bestandteile muss das Wundertiitennest
gUG als Urheber klar und deutlich genannt werden. Die Quellenangabe lautet: ,Entwickelt
vom Wundertltennest guUG*.

¢ Kein Transfer geistiger Eigentumsrechte: Die Nutzungserlaubnis tbertragt keine
Eigentumsrechte. Das geistige Eigentum an der Umsetzungsstrategie verbleibt ausschlielich
beim Wundertitennest gUG.

¢ Riickmeldungspflicht: Institutionen, Organisationen oder Personen, die Umfrageergebnisse
nutzen, werden gebeten, dem Wundertiitennest gUG Feedback tber die Umsetzung und
Ergebnisse zu geben.

26



WUDERTUTENTEST

¢ Kontakt fiir Anfragen
Fur Anfragen zur Nutzung, Anpassung oder Weiterentwicklung der Umsetzungsstrategie
wenden Sie sich bitte an:
Wundertiitennest guUG
An den Reben 40
E-Mail: wunderteutennest@outlook.de
Webseite: www.wundertuetennest.com

Haftungsausschluss
Das Wundertitennest gUG ibernimmt keine Haftung fiir die Ergebnisse oder Folgen der Anwendung

der Umsetzungsstrategie durch Dritte. Die Nutzung erfolgt auf eigenes Risiko der anwendenden
Parteien.

Schlussbestimmung
Das Wundertitennest gUG behalt sich das Recht vor, die Nutzungserlaubnis bei Missbrauch oder

Verletzung der oben genannten Bedingungen zu widerrufen. Diese Erklarung unterliegt dem
deutschen Recht.

Datum: 24. Juli 2025
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