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In unserer Beratungsarbeit begegnen uns immer wieder Menschen mit einer schweren Behinderung
wie z.B. Muskelschwund, denen nicht gentigend Stunden fiir das Persdnliche Budget zugestanden
werden, um ein selbstbestimmtes Leben fihren zu konnen. Besonders betroffen sind Menschen, die
auf einen Rollstuhl angewiesen sind und rund um die Uhr Assistenz bendtigen, um grundlegende
Lebensbedurfnisse, Pflege und gesellschaftliche Teilhabe zu realisieren. Diese Falle zeigen eindring-
lich, wie existenziell die Bewilligung eines angemessenen Budgets ist und welche gravierenden Fol-
gen es fur die Betroffenen hat, wenn diese Unterstitzung ausbleibt oder nur in unzureichendem Um-
fang gewahrt wird.

Die Situation der Betroffenen

Menschen mit Muskelschwund stehen im Alltag vor enormen Herausforderungen. Die Beeintrachti-
gung ihrer kdrperlichen Mobilitat bedeutet, dass sie fur viele alltagliche Tatigkeiten auf Unterstitzung
angewiesen sind — sei es beim Aufstehen, Anziehen, Essen, der Fortbewegung oder beim Zugang
zu sozialen Aktivitaten. Ein Leben in einer eigenen Wohnung, das fur viele der gréfdte Wunsch und
Ausdruck von Selbstbestimmung ist, erfordert nicht nur eine barrierefreie Umgebung, sondern auch
eine kontinuierliche, verlassliche Assistenz durch qualifizierte Fachkrafte.

Wenn das Personliche Budget nicht ausreicht, sind die Betroffenen gezwungen, Kompromisse ein-
zugehen. Viele missen ihre Wohnsituation Uberdenken und ggf. gegen ihren Willen in eine stationare
Einrichtung umziehen, wo sie zwar eine Grundversorgung erhalten, jedoch auf wesentliche Aspekte
der Selbstbestimmung verzichten mussen. Sie verlieren die Freiheit, selbst tber ihren Tagesablauf,
ihre Mitbewohner oder den Ort, an dem sie leben mdchten, zu entscheiden. Dies empfinden viele als
tiefgreifenden Einschnitt in ihre persdnliche Wirde.

Psychosoziale Folgen fiir die Betroffenen

Die Ablehnung oder Kirzung des Personlichen Budgets hat fur die Betroffenen weitreichende psy-
chosoziale Folgen:

= Gefiihl der Ohnmacht: Viele berichten, dass sie sich von den Amtern nicht ernstgenommen fiihlen.
Sie erleben den Prozess der Antragstellung als demutigend und anstrengend, da ihre Lebensrea-
litdt oft nicht ausreichend anerkannt wird. Die wiederkehrende Ablehnung hinterlasst ein tiefes
Geflhl der Ohnmacht. Betroffene flhlen sich, als ob sie stéandig beweisen muissten, dass ihre
Behinderung ,schwer genug® ist, um Unterstitzung zu erhalten.

= Existenzielle Angste: Die Unsicherheit, ob das Budget gewahrt wird und die drohende Unmdéglich-
keit, in der eigenen Wohnung zu bleiben, fiihrt zu massiven Angsten. Fir viele steht nicht nur ihre
finanzielle Existenz, sondern ihr gesamtes Lebenskonzept auf dem Spiel. Diese Angste kénnen
chronischen Stress auslésen, der wiederum die kérperliche und psychische Gesundheit belastet.

= Verlust von Selbstbestimmung: Die Selbstbestimmung ist ein zentraler Wert, der in der UN-Be-
hindertenrechtskonvention ausdricklich geschutzt ist. Wenn Menschen mit Muskelschwund ge-
zwungen sind, in stationaren Einrichtungen zu leben, fuhlen sie sich haufig ihrer Autonomie be-
raubt. Entscheidungen Uber alltagliche Dinge wie Essenszeiten, Freizeitaktivitaten oder soziale
Kontakte liegen nicht mehr in ihrer Hand. Dies fuhrt bei vielen zu einer Resignation und einem
Verlust an Lebensfreude.

= Isolation und sozialer Rickzug: Ein weiteres haufiges Problem ist die soziale Isolation, die durch
eine unzureichende Finanzierung des Budgets verstarkt wird. Ohne Assistenz ist es fur Betroffene
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= Belastung der Angehorigen: In Fallen, in denen das Persdnliche Budget nicht aus- HILFE \/3
reicht, Ubernehmen oft Angehdrige zusatzliche Pflege- und Assistenzaufgaben,
um die Situation zu iberbriicken. Dies flhrt jedoch haufig zu Uberlastung und Konflikten innerhalb
der Familie, da die Anforderungen durch die Pflege korperlich und emotional sehr belastend sein
koénnen. Gleichzeitig fuhlen sich Betroffene schuldig, weil sie ihren Angehorigen zur Last fallen.

Ein steiniger Weg in die Selbstbestimmung

In Beratungsgesprachen begegnen wir Menschen, die sich in einer schwierigen Lebenslage befinden
und oft verzweifelt nach Lésungen suchen. Viele kommen bereits mit einer langen Vorgeschichte von
Antragen, Widerspriichen und gescheiterten Versuchen zu uns. Sie fiuhlen sich ausgelaugt, frustriert
und nicht gehort. In solchen Momenten liegt es an uns, nicht nur eine fachliche Unterstitzung zu
bieten, sondern auch empathisch zuzuhéren und den Betroffenen das Gefiihl zu geben, dass ihre
Anliegen ernstgenommen werden.

Die gesellschaftliche Verantwortung

Die wiederkehrende Ablehnung eines ausreichenden Persdnlichen Budgets ist nicht nur ein individu-
elles Problem der Betroffenen, sondern auch ein Ausdruck gesellschaftlicher Strukturen, die Inklusion
und Selbstbestimmung behindern. Die soziale Teilhabe von Menschen mit Behinderung wird in sol-
chen Fallen zu einem Privileg, das nur denen zugestanden wird, die ausreichend kampfen oder juris-
tisch vorgehen konnen. Dies widerspricht fundamental den Werten einer inklusiven Gesellschaft, die
alle Menschen unabhangig von ihren kérperlichen Voraussetzungen gleichberechtigt teilhaben Iasst.

Sensibilisierung und Reformen

Die wiederkehrenden Schicksale von Menschen mit Muskelschwund und anderen schweren Behin-
derungen, die nicht ausreichend unterstitzt werden, zeigt deutlich, dass grundlegende Veranderun-
gen notwendig sind. Und damit meinen wir ausdrucklich nicht die von Bundeskanzler Merz und der
Bundesregierung geplanten Kirzungen. Es braucht eine starkere Sensibilisierung der Leistungstra-
ger fur die Lebensrealitat der Betroffenen sowie eine transparente Bedarfsermittiung, die dem tat-
sachlichen Assistenzbedarf entspricht.

In der Beratung erleben wir jeden Tag, wie schwer es fur Betroffene ist, ihren Weg zu gehen und ihre
Rechte durchzusetzen. Die gesellschaftliche Verantwortung, diese Last von ihnen zu nehmen und
ihre Teilhabe umfassend zu ermdglichen, darf nicht langer ignoriert werden. Denn jeder Mensch hat
das Recht, selbstbestimmt und in Wirde zu leben.
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