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Posrednie koszty
mukowiscydozy

Leki, leki i jeszcze raz leki — z tym wlasnie stowem z pew-
noscia wielu osobom, zaréwno tym zdrowym, jak i chorym,
kojarzy si¢ choroba. Wiadomo, ze w $wiecie osoby chorej
lekarstwa sg stalym elementem i statym punktem domowego
budzetu, ktéry nie zawsze wystarcza na konieczne wydatki
wynikajace z bycia chorym.

Jednak oprécz zakupu lekéw osoba taka wydaje pienigdze
réowniez na wiele innych rzeczy, ktére nie sa bezposrednio
zwigzane z choroba, ale dotycza szeroko pojetych — jak ja
to okreslam — kosztow posrednich. Jak sie okazuje, s3 to
wydatki, nad ktérymi malo kto sie¢ zastanawia, mimo ze
w znaczny sposob uszczuplaja domowy budzet. Czy kto§
si¢ kiedys zastanawial i podjal prébe wyszczegdlnienia tego
rodzaju wydatkow? Wydatkéw, ktére nie sa bezposrednio
zwigzane z Jeczeniem” danej jednostki chorobowej, a mimo
to stanowig duze obciazenie dla chorego i jego rodziny. Ja
juz jakis czas temu zadalem sobie takie pytanie i podjatem si¢
préby udzielenia na nie odpowiedzi. OdpowiedzZ te pragne
zamiesci¢ w niniejszym artykule.

Koszty, ktorych tematyke tutaj porusze, w znacznej mierze
dotycza os6b chorych na mukowiscydoze, cho¢ w pewnych
sytuacjach mozna je ,podpia¢” réwniez pod inne choroby.
W celu opracowania jak najbardziej rzetelnej listy takich
kosztéw w kwietniu 2015 roku na jednym z serwiséw spotecz-
nosciowych w grupie poswieconej mukowiscydozie zadalem
pytanie, ktére mialo na celu zebranie opinii chorych i ich
rodzin, tak aby w miare szczegétowo przedstawic opisywany
tutaj problem.

O jakie koszty chodzi?

Paliwo, bilety itd. — czyli wydatki zwiazane z konieczno-
Scig dojazdéw do lekarzy, szpitali, klinik, aptek itd. To wszyst-
ko przeciez kosztuje i w zaleznosci od Srodka transportu,
z jakiego korzystamy, mamy do czynienia z kosztami paliwa
(w przypadku wlasnego srodka transportu) badz biletow (np.

autobusowych czy kolejowych). Jesli podrézujemy wiasnym
samochodem, to np. w przypadku wizyty w szpitalu coraz
czesciej trzeba sie liczy¢ z oplatami za przyszpitalne parkin-
gi, ktére nie naleza do najnizszych. Jesli zas nie korzystamy
z parkingu przyszpitalnego, to zmuszeni jestesmy zaparkowac
w miescie, co réwniez wigze si¢ z kosztami. Chyba Ze ktos
jest posiadaczem karty parkingowej i w miescie, w ktérym
parkuje, obowigzuja rozwigzania pozwalajace parkowac na
Jkopertach” bez opfat, tak jak w Opolu, gdzie dla 0s6b posia-
dajacych karte parkingowa obowigzuje zerowa stawka oplat za
parkowanie nie tylko na ,kopertach”, ale takze na pozostatych
— tzn. tych zwyktych — miejscach parkingowych.

Hotele i inne noclegi — ten problem dotyczy przede
wszystkim rodzicow majgcych mate dzieci, ktére wymagaja
dodatkowej opieki z ich strony, np. podczas pobytu w szpi-
talu. Nie kazdy szpital oferuje mozliwos¢ przenocowania
rodzica, a jesli juz taka mozliwos¢ istnieje, to zwigzane jest to
z dodatkowymi optatami, przy czym same warunki bytowe
nie zawsze s3 odpowiednie. Dlatego tez niektérzy decyduja
sie na wynajem pokoi w hotelach, motelach, goscificach
i tym podobnych obiektach, co wiaze sie¢ z dodatkowymi,
niematymi kosztami.

Prywatne wizyty u lekarzy i prywatne badania — na
ten temat mozna by z pewnoscia napisa¢ osoby artykut. Nie-
stety w naszym kraju nie wszystko da si¢ zalatwi¢ na koszt
Narodowego Funduszu Zdrowia, a jesli juz sie da, to trzeba
uzbroi€ sie w przystowiowsq anielska cierpliwos¢, bo na wolny
termin wizyty do lekarza specjalisty trzeba czeka¢ od kilku
do nawet kilkunastu miesiecy. Dlatego tez wielu chorych
decyduje sie na prywatne wizyty u lekarzy i na wlasny koszt
wykonuje niektére badania, za ktére nie zawsze — z oczeki-
wang czestoscia — zaplaci NFZ.

Oplaty za telefon — telefon jest obecnie jednym z pod-
stawowych narzedzi komunikowania si¢ z innymi ludZmi.
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Zalatwiajac szereg spraw zwigzanych z chorobg (m.in. reje-
stracje wizyt, zaméwienia lekéw itd.), trzeba sie liczy¢ z do-
datkowymi kosztami. Wyjsciem z tej sytuacji moze by¢ to, ze
najwieksi operatorzy zaréwno telefonii stacjonarnej, jak i sieci
komérkowych w swoich pakietach abonamentowych oferuja
pewne rodzaje pofgczen w cenie abonamentu, bez dodatko-
wych oplat (np. polyczenia miedzymiastowe wykonywane
z telefonu stacjonarnego na inny stacjonarny).

Materialy higieniczne — osoby ze znacznym zaleganiem
wydzieliny w plucach musza si¢ jej pozby¢ po ewakuacji
z drzewa oskrzelowego. W tym celu wydzieling mozna
odkrztusi¢ na przyklad do réznego rodzaju jednorazowych
chusteczek, ktére po uzyciu laduja w koszu na Smieci. W tym
przypadku koszt zakupu tego typu materialow jest wprost
proporcjonalny do stanu zdrowia chorego, tzn. im gorszy stan
zdrowia i im wieksze zaleganie w drzewie oskrzelowym, tym
wieksze zapotrzebowanie na materialy higieniczne.

Prad i woda — jedne z dwoch podstawowych rzeczy, bez
ktérych nie da si¢ obecnie normalnie funkcjonowac i ktérych
koszty ponosi kazdy z nas. Jednak w przypadku niektérych
choréb — w tym réwniez mukowiscydozy — wydatki te sa bez
watpienia wigeksze anizeli ponoszone przez osobe zdrowa.
Dlaczego? Po pierwsze, uzywany przez chorych sprzet do
inhalacji dziata na prad lub — w przypadku urzadzen mo-
bilnych — na baterie, ktére co jaki$ czas trzeba natadowac.
A wszystko to wiaze si¢ z dodatkowymi kosztami. Po drugie,
wykorzystywane do inhalacji nebulizatory, do ktérych wlewa
si¢ inhalowany srodek, po kazdym uzyciu trzeba umy¢ lub
zdezynfekowad, co zwigksza wydatki na wode, a w przypad-
ku dezynfekcji (w odpowiednio przystosowanym do tego
urzadzeniu) réwniez wydatki na prad.

Jedzenie — nie kazdy spoza Srodowiska chorych na
mukowiscydoze wie, ze chorzy powinni jes¢ positki, ktére
zawieraja do 150% (4. 2,5 razy) wiecej kalorii niz ich zdrowi
réwiesnicy. Oznacza to, ze chorzy powinni jes¢ jedzenie lep-
sze, zdrowsze i zawierajace wiecej thuszczu. Taki stan rzeczy
wigze si¢ ze znacznie zwickszonymi wydatkami na jedzenie
— teoretycznie o 2,5 razy wiekszymi niz u oséb zdrowych.
Niestety w praktyce, ze wzgledu na ograniczone mozliwosci
finansowe, nie wszyscy przywiazuja wage do tego, co i ile
jedza oraz jakiej jakosci pozywienie kupuja. Po prostu nie
kazdego chorego sta¢ na to, by wydawac kilka razy wiecej
pieniedzy na jedzenie.

Materialy biurowe — czyli wszystko to, co zwigzane jest
z zalatwianiem szeroko rozumianych spraw ,papierkowych”.
Koszty zakupu znaczkéw pocztowych, kopert, druku pism,
podan, odwolan itd. — mozna by tu mnozy¢ w nieskoriczo-
nos¢.

Srodki do dezynfekcji — wielu chorych stosuje rézne
srodki chemiczne na bazie alkoholu, ktére stuza do dezyn-
fekgji rak. A to wiaze si¢ z dodatkowymi kosztami, nierzadko
sporymi.

Ostatnig rzecza, ktéra tak na prawde powinna zosta¢ wy-
mieniona na pierwszym miejscu, gdyz jej koszty sa niemozliwe
do oszacowania, a ktéra kazdy chory czy tez jego rodzic musi
od siebie dac, to czas potrzebny na realizacje tego, co zostalo
przedstawione powyzej.

Czy udalo mi si¢ wymieni¢ wszystko? Zapewne nie! Po-
ruszony tutaj problem to temat rzeka, o ktérym mozna by
pisa¢ w nieskoriczonos¢, skupiajac sie na coraz drobniejszych
szczegolach.

Jak wiec wida¢, spektrum wydatkéw, ktére ponosza chorzy
na mukowiscydoze, jest szerokie. Stosunek udziatu kosztow
posrednich do pozostatych (4j. lekarstwa, odzywki, suplementy
diety itp.) moze by¢ spory i niektérym pacjentom przysporzy
zapewne nieco zmartwien i klopotéw, tym bardziej ze w Pol-
sce nie wszystkie ,pozostate” wydatki s3 w zadowalajacym
stopniu refundowane. Czy to moze by¢ powodem naszego
niezadowolenia? I tak, i nie. Mozna by tutaj przytoczy¢ przy-
stowie: ,Jak sie nie ma, co sie lubi, to sie lubi, co si¢ ma”. Nie
powinniSmy narzeka¢ na to, jak nam jest w zyciu Zle, tylko
cieszy¢ si¢ z tego, ze w danym momencie nie jest nam gorzej,
bo przeciez by moglo by¢.

Wielu chorych oczekuje jak najwiekszego, a moze i cal-
kowitego wsparcia ze strony paristwa. Sg przeciez kraje,
w ktérych osoby przewlekle chore do ukoriczenia 18. roku
zycia otrzymuja leki za darmo, czy tez panstwa, w ktérych
za niewielka oplata na recepte mozna zakupic¢ sprzet me-
dyczny, za ktoéry w Polsce placi sig¢ kilkaset czy kilka tysiecy
zlotych. Wystarczy jednak sprawdzi¢ w Internecie ceny po-
szczegblnych lekéw, ktére przyjmujemy, ale bez refundacii,
i uswiadomic sobie, na jakg skale pomoc otrzymujemy. Czy
jest wystarczajaca? Pewnie nie. Ale gdyby i jej nie bylo, to
nikt z nas nie miatby mozliwosci leczenia.

Robert Hellfeier




