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spotecznego w Polsce i w Niemczech
wobec spoteczno-ekonomicznych
wyzwan gospodarstw domowych

z dzie¢mi z niepetnosprawnoscia

Streszczenie

Sytuacja 0séb z niepelnosprawnoécig stanowi przedmiot stalego zainteresowania zaréwno
w dyskursie spolecznym, jak i srodowisku naukowym. Szczegdlna uwaga poswiecana jest
dzieciom z niepelnosprawnosciami ze wzgledu na specyfike potrzeb i wyzwan zwiazanych
z niepelnosprawnoscig. Celem artykulu bylo oméwienie sytuacji spoteczno-ekonomicznej
gospodarstw domowych z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia ze szczegdélnym zwréceniem uwagi
na dodatkowe koszty, na jakie narazone sg te gospodarstwa. Jednoczesnie dokonano przegladu
instrumentéw wsparcia dostepnych w ramach systemu zabezpieczenia spolecznego w sto-
sunku do opisywanych kategorii w Polsce i w Niemczech. Wyniki analiz ukazuja ztozono$¢
wyzwan ekonomicznych i spotecznych, przed ktérymi stoja te gospodarstwa, a takze zakres
wsparcia oferowanego w ramach istniejacych w obu krajach systeméw pomocy spoteczne;j.

Stowa kluczowe: osoby z niepelnosprawnoséciami, dzieci, pomoc spoleczna, Polska, Niemcy
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Wprowadzenie

Sytuacja 0s6b z niepelnosprawnoscia stanowi przedmiot stalego zainteresowa-
nia zaréwno w dyskursie spotecznym, jak i sSrodowisku naukowym. Jako szczegdlna
grupe w tej narracji wyrdzni¢ nalezy dzieci z niepelnosprawnoscia i gospodarstwa
domowe, w ktérych sie wychowuja, jako Ze sytuacji dzieci z niepelnosprawnoscia
nie mozna poréwnywac wprost do sytuacji oséb dorostych z niepelnosprawnoscia,
chociazby ze wzgledu na odmienne role i usytuowanie spoteczne jednych i drugich
jednostek (Pyzalski i in., 2015). Relewantno$¢ tematu znajduje swoje uzasadnienie
miedzy innymi w Konwencji ONZ o Prawach Oséb Niepetnosprawnych (Konwen-
cja ONZ o Prawach Oséb Niepelnosprawnych, 2006), ktéra rzad Polski ratyfikowat
w 2012 roku, a ktéra podkresla ochrone i zapewnienie pelnego i rownego korzystania
z praw czlowieka i podstawowych wolnosci przez osoby z niepelnosprawnosciami
(w tym dzieci) na réwni ze wszystkimi innymi, czy tez w Strategii Zréwnowazo-
nego Rozwoju, w ktdrej zaznaczono, ze ,,szczegolnej uwagi wymaga sytuacja rodzin
z osobg niepelnosprawng, w tym z dzieckiem niepelnosprawnym, cechujacych si¢
niska aktywnoscig zawodowg i spoleczng opiekunéw oraz wysokim ryzykiem ubostwa
ekonomicznego” (Strategia na Rzecz Odpowiedzialnego Rozwoju, 2017, s. 160). Dane
statystyczne dodatkowo potwierdzaja wage problemu, gdyz wedlug szacunkéw UNI-
CEF na $wiecie ok. 240 milionéw dzieci posiada pewng forme niepelnosprawnosci
(UNICEE 2023). W Unii Europejskiej, jak podaje Eurostat (2023), bylo to ok. 4,4%
w 2021 roku, a wedlug danych z Narodowego Spisu Powszechnego (NSP) w Pol-
sce odsetek dzieci z niepelnosprawnoscia (dla grupy 0-14 roku zycia) wynosi 4,2%
(Narodowy Spis Powszechny, 2021). Skutki finansowe i spoleczne niepelnosprawnosci
dziecka s wielowymiarowe, wplywaja na jako$¢ zycia wszystkich czlonkéw rodziny
i dzialanie catego gospodarstwa domowego. Niepelnosprawnos¢ dziecka nalezy do
zdarzen losowych rodzacych ryzyko socjalne i uzasadniajacych ubieganie sie i korzy-
stanie z dzialan realizowanych w obszarze zabezpieczenia spolecznego (Szymanow-
ska, 2015). Wplyw niepelnosprawnosci dziecka na funkcjonowanie gospodarstwa
domowego moze by¢ wielowymiarowy, obejmujac nie tylko dodatkowe koszty bez-
posrednie zwigzane z opieka i leczeniem, ktére mogg znaczgco zmniejszy¢ dochod
rozporzadzalny, ale takze posrednie, takie jak utrata dochodéw przez rodzica/éw,
ktorzy ograniczaja aktywnos¢ zawodowa, aby zapewni¢ odpowiednig opieke dziecku.
W tej perspektywie system zabezpieczenia spolecznego, ktdrego ,istotg jest system
$wiadczen pienieznych i rzeczowych, ktére maja na celu zapewnic¢ obywatelom zaspo-
kajanie potrzeb materialnych czy srodkéw materialnych w sytuacjach negatywnych
skutkdow zajscia ryzyka socjalnego, powodujacych straty lub szkode” (Uscinska, 2021,
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s. 19), odgrywac moze kluczowa role w niwelowaniu dodatkowych kosztéw, na jakie
narazone sg3 te gospodarstwa domowe, a w rezultacie w poprawie jakosci ich zycia.

Niniejszy artykul ma na celu oméwienie sytuacji spoleczno-ekonomicznej gospo-
darstw domowych z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia, ze szczegdlnym zwrdceniem
uwagi na dodatkowe koszty, na jakie narazone sg te gospodarstwa. Jednoczesnie
dokonano przegladu instrumentdéw wsparcia dostepnych w ramach systemu zabez-
pieczenia spotecznego w stosunku do opisywanych kategorii w Polsce i w Niem-
czech. Gléwne pytania badawcze dotyczg tego, jakie sa specyficzne koszty ponoszone
przez gospodarstwa domowe z dzie¢mi z niepelnosprawnoscig oraz jakie sa rodzaje,
poziom i zakres zabezpieczenia spolecznego przeznaczonego tym gospodarstwom
w obu krajach. W pierwszej czgsci tekstu przedstawiono pokrétce populacje dzieci
z niepelnosprawnoscia, ze szczegélnym uwzglednieniem sytuacji w Polsce, nastep-
nie omoéwiono koszty, jakie ponosza gospodarstwa domowe z dzie¢mi z niepelno-
sprawnoscig, a w ostatniej czes$ci dokonano przegladu instrumentdw zabezpieczenia
spolecznego dla grupy gospodarstw domowych z dzie¢mi z niepelnosprawnosciag
w Polsce i w Niemczech.

Gospodarstwa domowe z dzie¢mi z niepetnosprawnoscia

Moment narodzin dziecka jest momentem krytycznym, zmieniajacym funk-
cjonowanie gospodarstwa domowego w zasadzie w kazdej sferze zycia. Gdy jest
to dziecko z niepelnosprawnoscig, zmiana sytuacji materialno-bytowej i spolecznej
jest nawet wieksza (Sowa, Wlodarczyk, 2017). Rodzice dziecka z niepelnosprawno-
$cig czesto czujg si¢ izolowani, samotni i odrzuceni przez spoteczenstwo (Twardow-
ski, 1999). Analiza literatury przedmiotu wskazuje, ze to gléwnie na kobiete, matke
spada opieka nad chorym dzieckiem (Sekutowicz, 2000; Tomczyszyn, 2018; Niedbal-
ski, 2020; Kofahl, Ludecke, 2012). Podobne wnioski znalez¢ mozemy takze w ostat-
niej Diagnozie Spolecznej, gdzie opieka nad dzie¢mi, zajmowanie si¢ domem czy
sprawowanie opieki nad starszymi lub niepelnosprawnymi czlonkami gospodarstw
s3 podawane jako powod pozostawania bez pracy wlasciwie tylko przez kobiety, co
wskazuje na wcigz na silne uwarunkowania kulturowe powigzania pracy zawodo-
wej i obowigzkéw domowych, zwlaszcza opiekunczych (Czapinski, Panek, 2015,
s. 159). Jak podaje Komorowska (2017), poziom dochodu w gospodarstwach domo-
wych z dzieckiem z niepelnosprawnoscig w Polsce jest nizszy niz w gospodarstwach
z dzie¢mi bez niepelnosprawnosci, dodajac przy tym, ze gospodarstwa z dzie¢mi
z niepelnosprawnoscia duzg czes¢ dochodu pobierajg ze $wiadczen publicznych,
a zaspokojenie potrzeb w tej grupie jest mniejsze niz wérdd gospodarstw bez dzieci
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z niepelnosprawnoscia. Podobne wyzwania napotykaja rodziny w Niemczech. W bada-
niach przeprowadzonych w 2015 roku (Kofahl, Liidecke, 2015) wykazano, ze przy
zestawieniu gospodarstw domowych z dzie¢mi z niepelnosprawnoscig z reprezenta-
tywna grupa poréwnawczg z dzie¢mi zdrowymi, rodzice dzieci z niepelnosprawno-
$ciami osiagaja znaczaco nizsze dochody niz rodzice dzieci zdrowych. Rozbiezno$é
ta jest statystycznie znaczaca i pokazuje, jak bardzo obecno$¢ niepetnosprawnosci
dziecka wplywa na sytuacje finansowg rodziny, co zwigksza ekonomiczne i spoleczne
wyzwania dla tych gospodarstw domowych. Autorzy wykazujg, Ze posiadanie dziecka
z niepelnosprawno$cia wyraznie wptywa na prace i kariere matek (dla ojcow zalez-
nos$¢ jest podobna, ale skala zjawiska niewielka) (Kofahl, Liidecke, 2015), zwracajac
uwage, ze faza zycia, w ktorej ,,pojawia” sie dziecko z niepelnosprawnoscia, to dla
gospodarstw domowych w duzej mierze faza zatrudnienia, rozwoju kariery i konso-
lidacji zawodowej, ma ona istotny wplyw na budzet gospodarstwa, bezpieczenstwo
finansowe, gromadzenie bogactwa i przyszle zabezpieczenie emerytalne. Jak pisza
Runswick-Cole i Ryan (2008), w badaniach nad niepelnosprawnoscig matki niepet-
nosprawnych dzieci zajmujg pozycje graniczng, poniewaz czgsto nie sg one niepet-
nosprawne, a mimo to moga do$wiadcza¢ pewnych form niepetnosprawnosci. Ich
doswiadczenia moga znacznie rézni¢ sie od doswiadczen matek dzieci sprawnych.
Konsekwencje i rezultaty tych doswiadczen, takie jak rozwdj ,,specjalnych kompeten-
cji’, s3 w duzej mierze pomijane w badaniach. Na sytuacje matek dzieci z niepelno-
sprawnoscig zwraca tez uwage Kubicki (2015), ktéry méwi wrecz o ,,menadzerkach
niepelnosprawnosci’, dodajac, ze to zwykle one rezygnuja z pracy zawodowej, by zajaé
sie ,organizowaniem” zycia dziecku z niepelnosprawnoscig. Potwierdzaja to badania
dotyczace Niemiec (Kofahl, Liidecke, 2015), gdzie wérdd przebadanej grupy rodzicow
opiekujacych si¢ dzie¢mi z niepelnosprawnoscig matki, jako gtéwni opiekunowie,
stanowily 89%. Bez odpowiednich instrumentdw systemu zabezpieczenia spolecz-
nego i wielosektorowej polityki spolecznej gospodarstwa domowe z dzie¢mi z nie-
pelnosprawnoscia zostaja wykluczone spolecznie, przede wszystkim z rynku pracy
(Komorowska, 2018). Konsekwencja takiego stanu rzeczy jest tez wysoki poziom
bezrobocia, biernosci zawodowej i ubéstwa w tych gospodarstwach (Sowa-Kofta,
Kurowski, 2021; Bakalarczyk, 2020). W badaniach naukowych bezrobocie, biernos¢
zawodowa i ubdstwo traktowane sg jako gtdwne bariery pelnego uczestnictwa w zyciu
spotecznym, a ponad 50% kobiet jako przyczyne pozostawania bez pracy podaje opieke
nad dzieckiem (Czaplinski, Panek, 2015). Ponadto matki dzieci z niepelnosprawno-
$cig wracajg do pracy rzadziej i pdzniej niz matki dzieci zdrowych (Banaszkiewicz,
Komorowska, Koztowski, 2019). Tym samym maj3 one ograniczone mozliwosci uzy-
skania emerytury. Problemem jest takze brak odpowiedniego zabezpieczenia gospo-
darstw z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia, w tym samych dzieci, w fazie utraty przez
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rodzica pelnej samodzielnosci (lub jego $mierci) i utraty mozliwosci osobistej opieki
nad dzieckiem. W tym aspekcie takze nieodzowne sg odpowiednie systemy zabez-
pieczenia spolecznego i wielosektorowe dzialania polityki spoleczne;j.

Zgodnie z najnowszymi danymi Eurostatu z 2021 roku, opublikowanymi w roku
2023, odsetek dzieci doswiadczajacych powaznych ograniczen w aktywnosci oscyluje
na poziomie okoto 4% zaréwno w Polsce, jak i w Niemczech, co wskazuje na tenden-
cje wzrostowa w poroéwnaniu z danymi z roku 2017 (Eurostat, 2023). Nalezy jednak
zaznaczy¢, ze zarowno w Polsce, jak i w Niemczech istnieje deficyt kompletnych
danych statystycznych odnos$nie do liczby dzieci z niepelnosprawnosciami. Brak
petnych danych wynika miedzy innymi z faktu, ze nie wszyscy opiekunowie aplikuja
o formalne orzeczenie czy status niepelnosprawnosci, co skutkuje réwniez niewy-
korzystywaniem przez nich dostepnych narzedzi i sSrodkéw wsparcia spotecznego.

Rysunek 1. Udziat dzieci do 16. roku zycia z powaznymi ograniczeniami aktywnosci
w populacji (%)
Figure 1. Proportion of children under 16 with severe activity limitations in the population (%)
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Zrédlo: Eurostat (2023).
Source: Eurostat (2023).

Szanse zyciowe dzieci z niepelnosprawnoscia beda w znaczne mierze zalezaly od
tego, co zdobeda one we wczesnym okresie rozwoju, jakie kompetencje spoleczne
opanuj i jak rozwing swoje predyspozycje (Mikolajczyk-Lerman, 2016; Sarimski
i in., 2021), dlatego tak wazne jest kompleksowe ich wsparcie. Dzieci z niepelno-
sprawnoscia to grupa niejednorodna, a ich sytuacja i doswiadczenia zalezg nie tylko
od typu niepelnosprawnosci, ale takze m.in. od sytuacji ekonomicznej gospodar-
stwa domowego, w ktorym sie wychowuja. Aby efektywnie wspiera¢ gospodarstwa
domowe z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia, konieczne jest najpierw doglebne zro-
zumienie ich sytuacji oraz oczekiwan. Jednakze, jak wcze$niej wspomniano, samo
gromadzenie danych dotyczacych tych gospodarstw domowych stanowi znaczace
wyzwanie. W Polsce podstawowg definicj¢ niepelnosprawnosci, na ktérej opiera sie
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system orzecznictwa i wsparcia, znalez¢ mozna w ustawie o rehabilitacji zawodowej
i spolecznej, gdzie do dzieci niepelnosprawnych zalicza si¢ osoby, ktore nie ukonczylty
16. roku zycia, ,,jezeli majg naruszong sprawnos¢ fizyczng lub psychiczng o przewi-
dywanym okresie trwania powyzej 12 miesiecy, z powodu wady wrodzonej, dtugo-
trwalej choroby lub uszkodzenia organizmu, powodujacg koniecznos¢ zapewnienia
im catkowitej opieki lub pomocy w zaspokajaniu podstawowych potrzeb zyciowych
W sposOb przewyzszajacy wsparcie potrzebne osobie w danym wieku” (Ustawa o reha-
bilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu 0séb niepelnosprawnych, 1997).

W Niemczech podstawowe dokumenty dotyczace sytuacji dzieci z niepelno-
sprawnos$ciami to przede wszystkim IX Ksiega Kodeksu Socjalnego (Sozial-gesetzbuch
SGB IX), regulujaca rehabilitacje i uczestnictwo 0séb z niepelnosprawnosciami,
zawierajgca przepisy dotyczace integracji zawodowej i spolecznej 0séb z niepetno-
sprawnosciami, w tym dzieci, oraz Ksiega VIII, ktéra dotyczy wsparcia mlodziezy
idzieci (Bachmann, 2014). Od 2002 roku weszta w zycie Ustawa o rownych szansach
dla oséb niepetnosprawnych (Behindertengleichstellungsgesetz, BGG). Reguluje ona
réwno$¢ osob niepetnosprawnych w obszarze prawa publicznego na szczeblu fede-
ralnym i stanowi wazny element realizacji zakazu dyskryminacji zawartego w art. 3
ust. 3 zdanie 2 Ustawy Zasadniczej: ,,Nikt nie moze znajdowac si¢ w niekorzystnej
sytuacji ze wzgledu na swoja niepelnosprawno$¢”. Od 2017 roku obowiazuje takze
Federalna ustawa o uczestnictwie (Bundesteilhabegesetz, BTHG), czyli komplek-
sowy pakiet legislacyjny stwarzajacy wiecej mozliwosci uczestnictwa i wigkszego
samostanowienia dla oséb niepelnosprawnych (Bundesministerium fiir Arbeit und
Soziales, b.d.).

Na potrzeby badan statystycznych w Polsce stosuje sie co najmniej dwie definicje
0s6b niepetnosprawnych. Pierwsza z nich odnosi si¢ do prawnej kwalifikacji 0s6b
niepelnosprawnych (niepetnosprawnos$¢ prawna), natomiast druga definicja bierze
pod uwage samooceng, deklaracje poszczegdlnych osob co do odczuwania ograni-
czen w wykonywaniu wybranych czynnosci, nawet pomimo braku posiadania orze-
czenia o niepelnosprawnosci (niepelnosprawnos¢ biologiczna) (Szlubowska, 2023).
Dane dotyczace 0s6b z niepelnosprawnos$cig mozna znalezé w spisach powszech-
nych. Nalezy jednak mie¢ na wzgledzie, Ze w zwigzku z dobrowolnym charakterem
pytania o niepelnosprawno$¢, dane z NSP 2021 mogg by¢ niepelne. Majac na uwa-
dze ten fakt i polski system orzecznictwa, najbardziej adekwatnym wydaje si¢ wyko-
rzystanie informacji o liczbie orzeczen o niepelnosprawnosci wydawanych przez
powiatowe zespoly do spraw orzekania o niepelnosprawnosci oraz wydanych przez
poradnie pedagogiczno-psychologiczne orzeczen o potrzebie ksztalcenia specjalnego.
W 2022 roku w Polsce okolo 200 tys. dzieci w wieku ponizej 16 lat posiadato orze-
czenie o niepelnosprawnosci, a prawie 247 tys. — orzeczenie o potrzebie ksztalcenia
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specjalnego’. W obu liczbach znaczgcg wigkszo$é stanowia mezczyzni (odpowiednio
63% i 69%). Najwiekszy odsetek (prawie 70%) wsrod dzieci z orzeczeniem o niepet-
nosprawnosci stanowia te w wieku 7-16 lat, czyli w wieku szkolnym. Dla orzeczen
o potrzebie ksztalcenia specjalnego odsetek dzieci w wieku 7-16 lat sigga prawie
80%, co wigze si¢ oczywiscie z faktem, ze orzeczenia wydaje sie dla dzieci w placow-
kach edukacyjnych.

Rysunek 2. Dzieci z orzeczeniem o niepetnosprawnosci (<16 lat) z uwzglednieniem
wieku i ptci w Polsce w 2022 roku (%)

Figure 2. The structure of children (below age 16) with a disability certificate in Poland by
age and sex, 2022 (%)

63
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Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie niepublikowanych danych Urzedu Statystycznego w Krakowie.

Source: Author’s own calculations based on unpublished data provided by the Statistical Office in Krakow.

Prezentowane dane obrazujg wylacznie rozklad zjawiska z podzialem na grupy
wiekowe i nie dostarczajg informacji o sytuacji spoteczno-ekonomicznej gospodarstw
domowych, w ktoérych wychowuja si¢ dzieci. Publikacje Gtéwnego Urzedu Statystycz-
nego, wynikajace z Narodowego Spisu Powszechnego, skoncentrowane na osobach
niepelnosprawnych powyzej 15. roku zycia, oraz badania budzetéw domowych, ktére
dostarczaja danych ogdlnych o gospodarstwach domowych z osobami niepetno-
sprawnymi, nie uwzgledniaja podzialu ze wzgledu na wiek. To ograniczenie utrudnia
segregacje danych dotyczacych specyficznie gospodarstw domowych z dzie¢mi z nie-
petnosprawnosciami. Wsrod dostepnych opracowan przewazajg badania jako$ciowe
(Komorowska, 2017; Olcon-Kubicka, Kubicki, 2012; Sowa-Kofta, Kurowski, 2021).

1 Obliczenia na podstawie niepublikowanych danych Urzedu Statystycznego w Krakowie opracowa-
nych na proébe autorki. Dane udostepnione na stronie Biura Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepelno-
sprawnych (https://niepelnosprawni.gov.pl/) wykazuja réznice w stosunku do informacji pochodzacych
z GUS, zwigzane z metodyka publikowania danych.
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Gospodarstwa domowe z dzie¢mi z niepelnosprawnosciami, mimo ze czesto
napotykaja na podobne trudnosci jak gospodarstwa z dzie¢mi bez niepetlnosprawno-
$ci, charakteryzujg si¢ rowniez specyficznymi wyzwaniami. Opiekunowie tych dzieci,
cho¢ sami zazwyczaj nie sg dotknigci niepelnosprawnoscia, ponosza rozne koszty
zwigzane z potrzebami niepelnosprawnych podopiecznych. W zwigzku z tym, istnieje
potrzeba dostepu do adekwatnych instrumentéw zabezpieczenia spotecznego, ktore
moga wspiera¢ ich w codziennym zarzadzaniu i wyzwaniach zwigzanych z opieka.
Kwestig kluczowg pozostaje mozliwo$¢ taczenia obowigzkdéw rodzicielskich z zawo-
dowymi, a jednym z istotnych czynnikéw jest tu bez watpienia polityka publiczna
panstwa (Kubicki, 2016). Rezygnacja z aktywnosci zawodowej jednego z rodzicoéw
wplywa nie tylko na sytuacje ekonomiczng takiego gospodarstwa, ale takze na ich
relacje i stosunki spoleczne. Jak dowodzi Komorowska (2017) w swoich badaniach
sytuacji dochodowej gospodarstw domowych z dzieckiem z niepelnosprawnoscia,
poziom dochodu rozporzadzalnego na jednostke ekwiwalentng w gospodarstwach
z dzieckiem z niepelnosprawnoscig jest nizszy w poréwnaniu z gospodarstwami
z dzie¢mi bez niepelnosprawnosci, dodajac przy tym, ze wsparcie finansowe panstwa
skierowane do rodzin wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscig jest niewy-
starczajace. Potwierdzaja to badania zagrozenia ubdstwem (Sowa-Kofta, Kurowski,
2021), w ktérych autorzy ukazujg, iz dochody sg o blisko jedng piata nizsze w przy-
padku gospodarstw z osobg z niepelnosprawnoscig, a dynamika wzrostu dochodéw
jest znacznie nizsza anizeli w calej populacji. Sytuacja jest podobna takze w Niem-
czech - przecietny dochéd gospodarstw domowych z dzie¢mi z niepetnosprawno-
$cig spada w poréwnaniu z gospodarstwami z dzie¢mi zdrowymi (Engelbert, 2017).
Jednoczesnie podkresli¢ nalezy, ze nie zawsze wsparcie finansowe jest tym najbar-
dziej skutecznym czy pozadanym (Komorowska, 2017). Bardziej potrzebne moga
by¢ np. ustugi spoleczne, jak pomoc asystenta, wsparcie w celu zapewnienia im
czasu wolnego, wypoczynku i oderwania si¢ od niepelnosprawnosci (Komorowska,
2018). Wydatki na dziecko z niepelnosprawnoscia stanowig istotng cz¢$¢ budzetu.
W zaleznosci od niego, ale tez od stopnia uposledzenia dziecka, okreslane s3 jako
1/4 lub nawet 1/2 wszystkich wydatkéw. Priorytetem w wydatkach sa te, ktore pod-
trzymuja przede wszystkim zdrowie i rozwdj dziecka, w tym ustugi medyczne i leki,
uslugi edukacyjne (Janos-Kresto, Staby, 2016).
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Koszty ponoszone przez gospodarstwa domowe
z dzie¢mi z niepetnosprawnoscia

Wydatki bezposrednie z budzetu to tylko cze$¢ kosztéw ponoszonych przez
gospodarstwa domowe opiekujace si¢ dzie¢mi z niepelnosprawnoscig. Gospodarstwa
te maja takie same problemy i ponosza takie same koszty jak gospodarstwa domowe
z dzie¢mi zdrowymi, ale dodatkowo sg obcigzone kosztami, ktére w gospodarstwach
domowych ze zdrowym dzieckiem nie wystepuja. W dokonanej przez Kubickiego
i Olcon-Kubicka (2012) analizie kosztéw wyrdzniono koszty finansowe i pozafinan-
sowe, ktdre ponosza gospodarstwa domowe z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia. Sa to:
a) koszty finansowe:

- koszty uzyskania diagnozy (w zwigzku z dtugim czasem oczekiwania na wia-
$ciwg diagnoze czes¢ rodzicéw decyduje sie na wykonanie badan i konsul-
tacji prywatnie),

- leczenie i terapia (koszty oplacenia specjalistow réznych form rehabilitacji,
badan i wizyt lekarskich, turnuséw rehabilitacyjnych czy dowozenia dziecka
na terapie),

- finansowanie dodatkowej opieki (zwigzane z wymogiem dodatkowej, czesto
specjalistycznej opieki nad dzieckiem, kiedy nie przebywa ono w placdéwce
opiekunczej),

b) koszty pozafinansowe:

- koszty czasowe (m.in. dowozenie dziecka na terapie i zajecia specjalistyczne,
a takze szereg czynnosci opiekunczych, ktérych zdrowe dziecko nie wymaga),

- koszty emocjonalne (wypalenie emocjonalne, stres, zal czy rozgoryczenie),

— koszty alternatywne (koszty utraconych mozliwosci), ktére mozna analizo-
wacé nie tylko z perspektywy gospodarstwa domowego, ale takze budzetu
panstwa. Z perspektywy gospodarstwa domowe bedzie to m.in. rezygna-
cja z pracy zawodowej i mozliwosci wypracowania (wyzszej) emerytury czy
zmiana planéw zyciowych (jak powigkszenie rodziny czy turystyka). Z per-
spektywy budzetu panistwa — m.in. koszty niezaptaconych skladek i podatkow.

Podobne wnioski mozna wyciggna¢ z analizy Jurka (2016), ktéry badat sytu-
acje opiekundéw o0séb starszych. Cho¢ grupy te rdznia si¢ wiekiem podopiecznych,
wyzwania zwigzane z opiekg i wynikajace z tego koszty s3 zblizone. Podzielil on
koszty na ekonomiczne, obnizajace standard zycia, i pozaekonomiczne, ktére obnizaja
jakos¢ zycia w pozamaterialnych aspektach. W ekonomicznych wyréznit: utracone
korzysci, biezace wydatki oraz nieodptatng prace. Utracone korzysci wynikajg glow-
nie z wycofania si¢ z Zycia zawodowego lub ograniczenia czasu pracy zawodowej, co
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wigze si¢ nie tylko z mniejszymi zarobkami, ale tez obnizeniem przyszlej emerytury
czy tez dezaktualizacja kwalifikacji zawodowych, a takze utratg benefitow pozapta-
cowych. Koszty biezacych wydatkéw, gdyby odnies¢ je do gospodarstw domowych
z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia, to wydatki, ktérych rodzice nie ponosiliby, gdyby
ich dzieci nie miaty niepelnosprawnosci (np. koszt sprzetéw rehabilitacyjnych czy
ortopedycznych, srodkéw higienicznych, specjalistycznej diety czy wizyt u specjali-
stow). Ostatni z rodzajow to koszty pracy nieodplatnej, czyli wszystkich tych czyn-
nosci, ktére wykonywane sg w gospodarstwie domowym za darmo. Gdy mamy do
czynienia z gospodarstwem domowym z dzieckiem z niepelnosprawnoscia, jest ich
o wiele wiecej niz gdy opiekujemy si¢ dzieckiem zdrowym. Wsrod kosztéw pozaeko-
nomicznych Jurek wyréznia: psychiczne (obcigzenie emocjonalne, przewlekly stres
czy obnizone zadowolenie z zycia), fizyczne (zmegczenie nadmiernymi obowigzkami,
a takze zaniechanie dbania o swojg diete czy ¢wiczenia fizyczne) i relacyjne — odno-
szace si¢ do relacji interpersonalnych. Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia czeg-
sto zmuszeni s3 ograniczy¢ swoja aktywnos¢ spoteczng ze wzgledu na konieczno$é
zapewnienia ciaglej opieki, dodatkowo wycofuja si¢ z niej, nie mogac odnies¢ swoich
doswiadczen do doswiadczen rodzicow dzieci bez niepelnosprawnosci. Wystepo-
wa¢ moze tu wrecz zjawisko samostygmatyzacji cztonkéw gospodarstwa domowego
z dzieckiem z niepelnosprawnoscia (Mikotajczyk-Lerman, 2013).

Zabezpieczenie spoteczne gospodarstw domowych
z dzie¢mi z niepetnosprawnoscia

System zabezpieczenia spolecznego jest istotnym elementem polityki panstwa.
Jego zadaniem jest udzielanie §wiadczen zapewniajacych jednostce ludzkiej poczucie
bezpieczenstwa socjalnego w wielu réznych okolicznosciach zyciowych, np. zagro-
zenia czy utraty zdrowia, zdarzenia losowego, niezawinionego pogorszenia sytuacji
materialnej, utraty mozliwosci zarobkowania, nabycia niepelnosprawnosci (Garbat,
Paszkowicz, 2004). Artykut 67 Konstytucji RP (1997) stanowi: ,,Obywatel ma prawo
do zabezpieczenia spolecznego w razie niezdolnosci do pracy ze wzgledu na chorobe
lub inwalidztwo oraz po osiggnieciu wieku emerytalnego” Zabezpieczenie spoleczne
traktowane jest jako poczucie bezpieczenstwa socjalnego, stan wolnosci od niedo-
statku i zagrozen, ktérych skutkiem jest brak lub niedostatek srodkéw utrzymania.
Jest to ujecie przedstawiane m.in. przez Migdzynarodowa Organizacj¢ Pracy (MOP),
w ktorym wskazuje sie, ze ,,zabezpieczenie spoleczne to ochrona, jaka spoteczenstwo
zapewnia swoim cztonkom za posrednictwem szeregu przedsiewzi¢¢ publicznych
chronigcych ich przed trudng sytuacja materialng i spoteczng, ktéra moglaby by¢

82



Instrumenty zabezpieczenia spotecznego w Polsce i w Niemczech...

spowodowana przez utrate lub znaczne obnizenie dochodéw w przypadku choroby,
macierzynstwa, wypadku przy pracy, bezrobocia, inwalidztwa, staro$ci i Smierci, oraz
przedsiewzieé, zapewniajacych dostep do opieki medycznej oraz dotacje dla rodzin
z dzie¢mi” (Grzywna i in., 2017).

Idea zabezpieczenia spolecznego moze by¢ realizowana wedltug trzech technik
(metod, form organizacyjno-finansowych): ubezpieczeniowej, opiekunczej i zaopa-
trzeniowej. Kazda z nich posiada charakterystyczne, klasyczne zasady, pozwalajace
na jej wyodrebnienie na podstawie metod finansowania oraz praw i obowigzkow
podmiotéw uprawnionych i zobowigzanych do swiadczen (Ksiezopolski, Rajkie-
wicz, Supinska, 1998). W metodzie ubezpieczeniowej udzielane swiadczenia maja
charakter roszczeniowy, obligatoryjny. Fundusz na §wiadczenia gromadzony jest ze
sktadek. Nabycie prawa do §wiadczen nastepuje w chwili spelnienia warunkow usta-
wowych (Kowalczyk, 2004, s. 26). Metoda zaopatrzeniowa ma takze charakter rosz-
czeniowy. Srodki na $wiadczenia pochodzg jednak z podatkéw, rodzaje §wiadczen
i ich wysoko$¢ oraz warunki uprawniajace do nich sg okreslone ustawowo. Z kolei
w metodzie opiekuniczej udzielane $wiadczenia maja charakter uznaniowy i przyzna-
wane s3 z funduszy publicznych (zaréwno lokalnych, jak i centralnych) indywidual-
nie, po zbadaniu potrzeb i warunkéw zyciowych. W ostatnich kilkudziesieciu latach
obserwuje si¢ jednak procesy wyraznego zmniejszania si¢ réznic pomiedzy poszcze-
golnymi technikami, a §wiadczenia mogg zawieraé elementy charakterystyczne dla
wiecej niz jednej techniki (Ksigzopolski i in., 1998).

Skupiajac sie na konkretnych przykladach systeméw zabezpieczenia spotecz-
nego, mozna stwierdzi¢, ze réznorodne formy tych systeméw funkcjonuja w wielu
krajach na calym $wiecie. Jednym z najbardziej wyrazistych przykltadéw polityki
ubezpieczen spotecznych i zabezpieczenia spotecznego sa Niemcy (Rothgang, 2010).
Wprowadzone tam przez Otto von Bismarcka ubezpieczenia spoteczne zapoczatko-
waly aktywne dzialania panstw w kwestiach spotecznych, a ze wzgledu na uwarunko-
wania historyczno-geograficzne silny jest ich wplyw takze na Polske. W klasyfikacji
dokonanej przez Organisciak-Krzykowska i Wisniewskiego (2020) Niemcy znala-
zty si¢ wérdd panstw z wysoko zaawansowanym systemem zabezpieczenia spolecz-
nego osob niepetnosprawnych. Niemieckie panstwo opiekuncze zbudowane jest na
zasadzie solidarnosci i subsydiarnosci (Kofahl, Liidecke, 2014), ktdra coraz czgsciej
jest podkreslana takze w Polsce (Zyta, Cwirynkato, 2015). W kontekscie poréwnania
systemow zabezpieczenia spolecznego, istotne jest przyjrzenie si¢ najwazniejszym
$wiadczeniom dostgpnym zaréwno w Polsce, jak i w Niemczech. Dla gospodarstw
domowych z dzie¢mi z niepetnosprawnoscig w Polsce kluczowe swiadczenia obejmuja:
a) zasitek opiekunczy - przystuguje w wymiarze 60 dni w roku pracownikowi opiekuja-

cemu si¢ dzieckiem do lat 14 lub 30 dni w przypadku dziecka z niepelnosprawnoscia
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b)

<)

d)
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miedzy 14 a 18 rokiem Zycia, w wysokosci 80% $redniego miesiecznego wyna-
grodzenia,

zasilek pielegnacyjny — w wysokosci 215,84 zt miesiecznie przystuguje niepelno-
sprawnemu dziecku, osobie niepelnosprawnej w wieku powyzej 16. roku zycia,
jezeli legitymuje si¢ orzeczeniem o znacznym stopniu niepetnosprawnosci, oso-
bie niepelnosprawnej w wieku powyzej 16. roku zycia legitymujacej si¢ orzecze-
niem o umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci, jezeli niepelnosprawnoscé
powstala w wieku do ukonczenia 21. roku zycia. W strukturze zasitkow pielegna-
cyjnych zasitki dla niepelnosprawnych dzieci w wieku ponizej 16 lat stanowily
26% wyplacanych, a udziat dzieci niepelnosprawnych, na ktére rodzice otrzymy-
wali zasilek pielegnacyjny, w ogdlnej liczbie dzieci w tym wieku wynosit 3,8%,
specjalny zasilek opiekunczy — w wysokosci 620 zl, przystuguje osobom, na kto-
rych spoczywa obowigzek alimentacyjny, a takze malzonkom, jezeli rezygnuja
z zatrudnienia lub go nie podejmuja, by opiekowac sie osobg niepelnosprawna
z orzeczeniem o znacznym stopniu niepetnosprawnosci albo orzeczeniem o nie-
pelnosprawnosci, tacznie ze wskazaniem stalej lub dtugotrwatej opieki innej osoby
w zwigzku z ograniczong mozliwosécia samodzielnej egzystencji oraz koniecz-
noéci stalego wspotudziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego lecze-
nia, rehabilitacji i edukacji. Ogranicza go kryterium dochodowe na osobe 764 z1
netto. Od 1 stycznia 2024 zasilek ten zostaje zniesiony na mocy ustawy o §wiad-
czeniu wspierajacym,

dodatek do zasitku rodzinnego z tytulu ksztalcenia i rehabilitacji dziecka niepet-
nosprawnego — w wysokosci od 90,00 do 110,00 zt (nie stanowi on samodzielne-
go $wiadczenia, mozna go otrzymac tylko z zasitkiem rodzinnym),
$wiadczenie pielegnacyjne — w wysokosci 2458 zl, przystuguje matce albo ojcu,
opiekunowi faktycznemu dziecka, osobie bedacej rodzing zastepcza spokrew-
niong, innym osobom, na ktérych cigzy obowigzek alimentacyjny, z wyjatkiem
0s6b o znacznym stopniu niepetnosprawnosci - jezeli nie podejmuja lub rezy-
gnuja z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej w celu sprawowania opieki nad
osobg legitymujaca si¢ orzeczeniem o znacznym stopniu niepelnosprawnosci
albo orzeczeniem o niepelnosprawnosci, lacznie ze wskazaniami: koniecznosci
stalej lub diugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwiazku ze znacznie
ograniczong mozliwoscig samodzielnej egzystencji oraz koniecznosci statego
wspoétudziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, rehabili-
tacji i edukacji. Od 1 stycznia 2024 roku opiekunowie dzieci do 18. roku zycia
pobierajacy $wiadczenie pielegnacyjne moga podja¢ zatrudnienie bez limitow.
Zaznaczy¢ przy tym nalezy, ze wraz z wprowadzonymi zmianami, po ukoniczeniu
przez dziecko 18. roku zycia nabiera ono prawo do $wiadczenia wspierajacego



Instrumenty zabezpieczenia spotecznego w Polsce i w Niemczech...

przystugujacego bezposrednio osobie z niepelnosprawnoscia, a opiekun traci

prawo do otrzymywania dotychczasowych §wiadczen na swoja rzecz.

Dodatkowo istnieje mozliwos¢ uzyskania dofinansowan z Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych (PFRON), obwarowanych kryterium docho-
dowym, m.in. na: turnusy rehabilitacyjne, sprzet ortopedyczny i rehabilitacyjny oraz
srodki pomocnicze, zlikwidowanie barier architektonicznych, zlikwidowanie barier
w komunikowaniu si¢ i barier technicznych. Wazne znaczenie dla systemu wsparcia
gospodarstw domowych z dzie¢mi z niepelnosprawnoscig ma w Polsce ustawa ,,Za
zyciem’, w ktorej dla dzieci z orzeczong niepetnosprawnoscig i ich opiekunéw przewi-
dziano m.in.: porady, jak pielegnowa¢ i wychowywac dziecko, pierwszenstwo w udzie-
laniu §wiadczen opieki zdrowotnej, pomoc psychologiczng dla rodzicéw, rehabilitacje
lecznicza, dofinansowanie wyrobéw medycznych, zakup lekéw poza kolejnoscia,
opieke nad dzieckiem na czas urlopu badz odpoczynku (tzw. opieka wytchnieniowa)
czy opieke poprawiajacg jako$¢ zycia osob w ostatniej fazie choroby (opieka palia-
tywna i hospicyjna w warunkach domowych lub stacjonarnych) (Ustawa ,,Za zyciem’,
2016). Do 12 miesiecy od dnia narodzin zywego dziecka ze stwierdzonym ciezkim
i nieodwracalnym uposledzeniem albo nieuleczalng chorobg zagrazajaca jego zyciu,
ktore powstaly w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu, mozna
takze zlozy¢ wniosek o jednorazowe swiadczenie w wysokosci 4 tys. zt. Gospodar-
stwa domowe z dzie¢mi z niepelnosprawnosciag mogg korzystac takze ze wszystkich
$wiadczen dostepnych dla dzieci zdrowych, takich jak:

a) $wiadczenie wychowawcze ,,Rodzina 800+” przyznawane miesiecznie wszystkim
dzieciom do ukonczenia 18. roku zycia bez kryterium dochodowego,

b) $wiadczenie ,,Dobry start 300+” - przystuguje raz w roku na dziecko uczace
sie w szkole, az do ukonczenia przez nie 20. roku zycia (do 24. roku dla dziecka

z niepelnosprawnoscia),

c) zasilek rodzinny w wysokosci od 95 do 135 zI miesi¢cznie na dziecko w zalez-
nosci od wieku.

Kryterium dochodowe w przypadku gospodarstwa domowego z dzieckiem z nie-
pelnosprawnoscia to 764 zt w przeliczeniu na osobg. Wsréd rodzin korzystajacych
z zasitkow rodzinnych (wraz z dodatkami) rodziny z dzie¢mi niepetlnosprawnymi
(97,0 tys.) stanowity 14,3% ogdtu rodzin korzystajacych (GUS, 2022).

W 2023 nastgpifo kilka istotnym zmian prawnych, ktére wplywaja na sytuacje
gospodarstw domowych z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia:

a) rodzice dzieci z niepelnosprawnoscig moga skorzystac z ulgi prorodzinnej w wyso-
kosci 1112,04 z1 bez limitu dochodéw (limit 112 000 zl rocznie na dziecko zdrowe),
b) pracodawca jest zobowigzany do uwzglednienia wniosku o prace zdalng pracow-
nika - rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia, chyba ze nie jest to mozliwe ze
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wzgledu na rodzaj wykonywanej pracy lub organizacje pracy. Rodzic ma prawo

do: telepracy, systemu przerywanego czasu pracy, ruchomego czasu pracy i indy-

widualnego rozkladu czasu pracy,

c) ustawa o $wiadczeniu wspierajagcym wprowadza mozliwos$¢ nielimitowanej pracy
zarobkowej dla oséb pobierajacych §wiadczenie pielegnacyjne (patrz: $wiadcze-
nie pielegnacyjne).

Dodatkowymi formami wsparcia, z ktérych moga skorzysta¢ gospodarstwa
domowe z dzie¢mi z niepelnosprawnoscig, s3 m.in.:

a) ulga rehabilitacyjna (odliczana od dochodu, gdy dochdd dziecka z niepetno-
sprawnoscig nie przekroczyl 14 400 zf rocznie).

b) tzw. 1,5% podatku (rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia moga nawiagzaé wspot-
prace z organizacja pozytku publicznego i otrzyma¢ indywidualny cel szcze-
goétowy, ktéry pozwoli na identyfikacje wplat dokonanych na konto fundacji
na to konkretne dziecko).

Fundacje i liczne organizacje (szeroko rozumiany trzeci sektor) dzialajace na tere-
nie Polski sg kluczowym zrédtem wsparcia dla dzieci z niepelnosprawnoscia i ich bli-
skich. Sa wéréd nich te specjalizujace sie w konkretnych typach niepelnosprawnosci
oraz te o charakterze ogélnym. Oferuja one wsparcie dla gospodarstw domowych
z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia, od informacji i porad, poprzez wsparcie finansowe,
po dziatania lobbingowe na rzecz praw dzieci niepelnosprawnych.

Jak zwraca uwage Kubicki (2016), powszechna jest opinia ekspertéw zajmuja-
cych si¢ tematyka, Ze system wsparcia rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia
jest mato przejrzysty i skomplikowany. Wazne wydaje sie wsparcie informacyjne oraz
konsolidacja dostgpnych instrumentéw wsparcia w jednym miejscu, na wzér cho-
ciazby zasady ,,jednego okienka’, funkcjonujacej dla 0séb chcacych zatozy¢ dziatalnos¢
gospodarcza. Fragmentaryzacja i rozproszenie ustug oraz orzecznictwa dotyczacego
niepetnosprawnosci utrudnia korzystanie ze wsparcia. Istotne jest takie rozplano-
wanie instrumentdw, by obejmowaly wszystkie etapy zycia — od narodzin, poprzez
edukacje na wszystkich poziomach, az do momentu odejscia dziecka lub opiekuna.
Zjawisko rozproszenia widoczne jest m.in. w ustawie ,,Za zyciem’, ktéra wymie-
nia centra pomocy rodzinie, instytucje wsparcia rodziny, osrodki pomocy rodzi-
nie i osrodki pomocy spolecznej jako realizatoréw wsparcia, informujac, ze nalezy
zwracac sie bezposrednio do nich (czyli do kazdego z osobna). Do tego dochodzi
PFRON - Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych (Ustawa ,,Za
zyciemy’, 2016). Brak zintegrowanego centrum decyzyjnego powoduje negatywne
konsekwencje praktyczne, ktérych przejawy odnalez¢ mozna niemal we wszystkich
terenowych badaniach empirycznych, sondazach opinii spolecznej i studiach przy-
padkow odnoszacych si¢ do sytuacji 0sob z niepelnosprawnoscig w Polsce (Gaciarz,

86



Instrumenty zabezpieczenia spotecznego w Polsce i w Niemczech...

2014). Kolejnym elementem ukladanki pozostajg dodatkowo instytucje edukacyjne,

takie jak szkoty, przedszkola czy uniwersytety. Problem ten nie pozostaje niezauwa-

zony, jednym z obszardw Strategii na rzecz Osob z Niepelnosprawnosciami 2021-2030

jest wlasnie koordynacja, ktdrej celem jest stworzenie ram zapewniajacych spdjnosé

systemu wsparcia i zapewnienie wspotdziatania instytucji zajmujacych sie proble-

matyka 0s6b z niepelnosprawnosciami (Monitor Polski, 2021).

Przechodzac do przegladu swiadczen dostepnych w Niemczech, wiréd dostepnych
form wsparcia zabezpieczenia spotecznego dla gospodarstw domowych z dzie¢mi
z niepelnosprawnoscia wymienic nalezy (Kruse, 2023):

a) zasilek chorobowy w przypadku opieki nad chorym dzieckiem (Kinderkrankengeld),

b) wydluzony urlop macierzynski (Mutterschutz und Mutterschaftsleistungen),

c) rozszerzone prawo do zasitku na dziecko (Kindergeld) nawet po osiagnieciu przez
nie pelnoletnosci, jesli jest niesamodzielne lub jest w trakcie nauki,

d) $wiadczenie rzeczowe z tytutu opieki (Pflegesachleistung). W przypadku opieki
domowej osoby wymagajace opieki na poziomach opieki od 2 do 5 mogg ubiega¢
si¢ o tzw. $wiadczenie rzeczowe opiekuricze. Rzeczowe §wiadczenie pielegnacyjne
oznacza, ze opieke nad dzieckiem przejmuje profesjonalna kadra. Swiadczenie
rzeczowe obejmuje opieke fizyczng (np. pomoc przy kapaniu si¢, ubieraniu, korzy-
staniu z toalety), pomoc w prowadzeniu gospodarstwa domowego (np. zakupy,
sprzatanie mieszkania) oraz dbanie o kontakty spoteczne, towarzyszenie na spa-
cerach, wsparcie w organizacji dnia. Wysoko$¢ $wiadczenia waha si¢ miedzy
761 a 2200 euro w zaleznosci od poziomu wymaganej opieki,

e) zasilek opiekunczy (Pflegegeld) moze by¢ przyznany zamiast §wiadczenia rzeczo-
wego i przystuguje na opieke i wsparcie §wiadczone przez krewnych, sasiadow
lub przyjaciét (waha si¢ miedzy 332 a 947 euro). Swiadczenie rzeczowe i zasitek
opiekunczy mozna faczy¢ (np. czg$¢ opieki moze by¢ wykonywana przez bliskich,
cze$¢ jako $wiadczenie rzeczowe),

f) zasilek 125 euro (Entlastungsbetrag) przystuguje wszystkim osobom wymagaja-
cym opieki (takze 1 stopnia),

g) opieka zastepcza, wytchnienia (Verhinderungspflege) - m.in. w razie urlopu wypo-
czynkowego opiekuna lub innych zdarzen. Maksymalnie mozna wykorzysta¢ do
6 tygodni w roku, do limitu 1612 euro, ktéry mozna zwigkszy¢ o 806 euro z opieki
krétkoterminowej (moga ja swiadczy¢ takze osoby prywatne),

h) opieka krotkoterminowa (Kurzzeitpflege) — opieka stacjonarna, do 8 tygodni
w roku i limitu 1774 euro,

i) dofinansowanie srodkéw pielegnacyjnych (Pflegehilfsmittel) ograniczone do 40 euro
miesiecznie. Dodatkowo ubiega¢ si¢ mozna o $rodki na poprawe jakosci zycia
(np. dostosowanie fazienki), podobnie jak w przypadku pomocy PFRON w Polsce.
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Podsumowujac, warto zauwazy¢, ze zardwno w Polsce, jak i w Niemczech rodzice
dzieci z niepelnosprawnosciag moga korzystac ze §wiadczen, do ktérych uprawnieni
sg rodzice dzieci zdrowych (800+, Kindergeld), jednak rozbieznoscig w podejsciu jest,
iz w Niemczech §wiadczenia dla dzieci z niepelnosprawnoscig nie ustaja po osiagnie-
ciu przez dziecko pelnoletnosci. Dodatkowo, zwraca uwage duza fragmentaryzacja
instrumentéw zabezpieczenia spolecznego bez jednego osrodka koordynujacego,
np. nadzorowanego przez Biuro Pelnomocnika Rzadu do Spraw Oséb Niepetno-
sprawnych w Polsce. Pod koniec 2022 roku zostal przedstawiony w Niemczech raport
powstaly na zlecenie Federalnego Ministerstwa Pracy i Spraw Socjalnych o potrzebach
wsparcia i barierach wlgczenia w tym kraju rodzicéw dzieci z niepelnosprawnosciami
(Liljeberg, Magdan, 2022). Wynika z niego, ze przynajmniej cz¢$¢ potrzeb w zakresie
zabezpieczenia spolecznego zglaszanych przez opiekunéw dzieci z niepetnospraw-
noscig jest podobna do tych w Polsce. Kluczowymi potrzebami sg przede wszystkim
debiurokratyzacja systemu oraz stworzenie centralnego organu doradczego. Poza-
dane jest uproszczenie procedur oraz wprowadzenie poradnictwa w postaci ,,trenera
rodzinnego’, ,przewodnika rodzinnego” lub ,, menedzera przypadku”, ktéry bedzie
informatorem na temat przystugujacych swiadczen oraz koordynatorem dziatan
miedzy réznymi organami. W Polsce odpowiedzig na cz¢s¢ z tych potrzeb sg wpro-
wadzone niedawno zmiany, w tym umozliwienie podjecia pracy przez opiekunéw
pobierajacych $wiadczenie pielegnacyjne.

Rozwazajac instrumenty wsparcia gospodarstw domowych warto skupic si¢ na kwe-
stii typodw wsparcia, ich kompleksowosci, elastycznosci czy dostepnosci. W polskim
systemie zabezpieczenia spotecznego najslabiej rozwiniete sa pozapieniezne formy
wsparcia. Na poziomie systemowym brakuje takich — wyszczegdlnianych w literaturze
i stosowanych w cze$ci krajow rozwinietych - rozwigzan jak: urlop wytchnieniowy,
informacja, doradztwo i szkolenia dla opiekunéw, powszechnie dostepne instrumenty
wsparcia dziennego, a takze instrumenty stuzace godzeniu pracy z opieka dlugo-
terminowg (Bakalarczyk, 2016). W Niemczech natomiast wsparcie ukierunkowane
jest nie na chorobe, rodzaj niepetnosprawnosci, ale skupia sie bardziej na pokonaniu
przeszkdd, umozliwiajac osobom i dzieciom z niepelnosprawno$ciami funkcjonowa-
nie na réwnych prawach w spoleczenstwie (Komorowska, 2017a). Jednakze, finanso-
wanie systemu zabezpieczenia spolecznego 0séb niepetnosprawnych jest wyjatkowo
skomplikowane zaréwno pod wzgledem Zrédel finansowania, jak i uregulowan praw-
no-instytucjonalnych. Srodki finansowe, zanim trafig do 0séb niepetnosprawnych,
przechodzg przez wiele szczebli instytucjonalnych. Na powyzsze nakltada si¢ dodat-
kowe skomplikowanie systemu, majace swoje zrédlo w ztozonej strukturze upraw-
nien i kompetencji wielu instytucji i samych funduszy. Taki ksztalt systemu powoduje
jego malg czytelnos¢, trudnos¢ w monitorowaniu i kontroli wydawanych srodkéw,
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a tym samym komplikuje racjonalne dzialania. Jest przyczyna rozbudowanej biuro-
kracji i powielania kompetencji (Garbat, Paszkowicz, 2004). Jedna z réznic, na ktora
nalezy zwrdci¢ uwage, jest istnienie obowigzkowego ubezpieczenia pielegnacyjnego
w Niemczech, z ktérego finansowane jest wsparcie dla 0s6b wymagajacych opieki
(Btedowski, 2018). Dodatkowo, w Polsce uzaleznienie prawa do wiekszosci $wiad-
czen od wysokosci uzyskiwanego dochodu (a nie jak w Niemczech od potrzeb - czyli
symbolu niepelnosprawnosci i stopni niepelnosprawnosci) powoduje, Ze pomoc
osobom niepelnosprawnym nabiera cech §wiadczen socjalnych (np. dofinansowanie
na pobyt na turnusie rehabilitacyjnym) (Komorowska, 2011). Brakuje w Polsce sze-
roko dostepnej oferty srodowiskowych ustug opiekunczych, co wydaje si¢ tez jedna
z najwazniejszych réznic pomiedzy systemami zabezpieczenia spotecznego obu kra-
jow. Swiadczenie rzeczowe jako podstawowy instrument zabezpieczenia spotecznego
oferowanego gospodarstwom z dzie¢mi z niepetnosprawnosciag w Niemczech pozwala
na zapewnienie pomocy m.in. w zabiegach pielegnacyjnych czy prowadzeniu domu.

Whnioski

Omowienie sytuacji gospodarstw domowych z niepelnosprawnoscig oraz prze-
glad instrumentéw zabezpieczenia spoltecznego skierowanych do tej grupy w Pol-
sce i Niemczech ukazuje zlozono$¢ wyzwan ekonomicznych i spotecznych, przed
ktérymi stoja te gospodarstwa, a takze zakres wsparcia oferowanego przez systemy
w obu krajach.

Nadmieni¢ nalezy, ze powyzszy artykul ma pewne ograniczenia, odnoszace si¢
przede wszystkim do mozliwoséci uzyskania danych statystycznych pozwalajacych
na uzyskanie informacji o sytuacji spoleczno-ekonomicznej gospodarstw domowych
z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia, jednak opierajac si¢ na dostepnych badaniach i lite-
raturze, to rodzice, gtéwnie matki, nadal pelnig role ,,menedzeréw niepetnosprawno-
$ci’, co obejmuje szeroki zakres obowigzkéw. Koordynujg oni rehabilitacje i zajecia
terapeutyczne, organizujg proces edukacyjny, dbaja o gromadzenie i utrzymywa-
nie niezbednej dokumentacji oraz planuja i zarzadzaja czasem wolnym dziecka. Te
zadania wymagajg znacznego zaangazowania czasowego i emocjonalnego, co czgsto
prowadzi do rezygnacji z wlasnej kariery zawodowej i ograniczenia aktywnosci spo-
tecznej. Ponadto, rodziny te ponosza réznorodne koszty finansowe i pozafinansowe,
takie jak wydatki na specjalistyczng opieke, terapie, sprzet rehabilitacyjny, dodatkowa
opieke oraz koszty utraconych mozliwosci zawodowych. Koszty emocjonalne, w tym
stres 1 wypalenie, rowniez sg istotnym obcigzeniem dla tych rodzicow. W konse-
kwencji, gospodarstwa domowe z dzie¢mi z niepelnosprawnoscig narazone sg czegsto
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na ryzyko ubodstwa ekonomicznego i spotecznego wykluczenia. Zabezpieczenie spo-
teczne, poprzez odpowiednie $wiadczenia finansowe i ustugi spoteczne, moze zna-
czaco lagodzi¢ te obcigzenia, wspierajac te gospodarstwa domowe w codziennym
zarzadzaniu wyzwaniami oraz poprawiajac ich bezpieczenstwo ekonomiczne i jakos¢
zycia. W obu krajach podkresla sie potrzebe zmniejszenia biurokracji oraz skoordy-
nowania instrumentéw i instytucji, aby ulatwi¢ gospodarstwom domowym zrozu-
mienie, czego moga oczekiwac i w jaki sposéb uzyska¢ pomoc. Istotnym jest takze
ujecie w dyskursie szeroko rozumianego trzeciego sektora, ktory intensywnie wspiera
te grupe ijest w stanie pomdc w zidentyfikowaniu konkretnych potrzeb, a takze kon-
sultowanie dziatan ze srodowiskiem gospodarstw domowych z dzie¢mi z niepetno-
sprawnoscia: ,,(...) cigzko nas zrozumie¢ zwyklemu czlowiekowi. Nie oczekujemy
jalmuzny, nie znosimy lito$ci. Pragniemy tylko jako tako normalnie zy¢: pracowac,
realizowac swoje pasje...” (Komorowska A., b.d.).

Dalsze badania nad sytuacja gospodarstw domowych z dzie¢mi z niepelnospraw-
noscig oraz lepsza koordynacja wsparcia sg kluczowe dla redukcji dodatkowych kosz-
tow, na jakie sg one narazone, oraz poprawy jakosci ich zycia, w czym zabezpieczenie
odgrywa fundamentalng role.
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Social security instruments in Poland and Germany
in the face of socio-economic challenges of
households with disabled children

Abstract

The situation of people with disabilities is a subject of constant interest in social discourse
and scientific community. Children with disabilities attract attention due to the specific
nature of their needs and related challenges. This article discusses the socio-economic situa-
tion of households with disabled children, paying particular attention to the additional costs
incurred by these households. At the same time, we reviewed the support instruments avail-
able under the social security systems in Poland and Germany for the aforementioned cat-
egories. The results of the analysis demonstrate the complexity of the economic and social
challenges faced by these households, as well as the extent of support provided by the social
assistance systems in both countries.
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