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El concepto de toxicidad financiera
del cancer de mama

El término toxicidad financiera del cancer engloba el conjunto de problemas
econdmicos vy dificultades laborales que sufren las personas con cancer
y sus familias. Se trata de un fendmeno con muchas caras, ya que el cancer
implica un aumento de los gastos del hogar (médicos, de farmacia, pequefios
equipamientos...) pero ademas, el céncer puede producir una bajada de los
ingresos de la persona afectaday de las personas que la cuidan y/o la acompafian.

Cuantificar de una manera sistemadtica el impacto econdémico del cancer
de mama en las familias ha supuesto un importante esfuerzo técnico. Ha sido
necesario describir minuciosamente todos los conceptos que pudieran aparejar
un esfuerzo econémico y traducirlos a magnitudes comprensibles y cuantificables
para las personas entrevistadas y, por otro lado, transformables en un indice

facilmente interpretable.

JEn qué consiste la toxicidad financiera del cancer de mama? o en otras
palabras, squé factores causan un impacto econémico en las personas con
diagndstico de cdncer de mamay en sus familias?

En primer lugar, se producen gastos médicos relacionados con el cdncer de
mama. Gastos que se tienden a minusvalorar porque la sanidad publica ofrece a
la poblacién oncoldgica atencion médica y pruebas diagndsticas.

Una de cada tres entrevistadas ha incurrido en gastos por consultas a médicos, pruebas
diagnosticas y hospitalizacion en el circuito privado, ya sea porque tenfan mas confianza
en la sanidad privada, porque los plazos de atencion se dilataban o bien porque querfan

tener una segunda opinién médica.

Asimismo, una de cada tres entrevistadas han tenido que asumir servicios
relacionados con procesos de rehabilitacion y cuidado: fisioterapeutas,
nutricionistas, psicélogos, etc. Estos gastos, en la mayoria de las ocasiones,
suplen las carencias de una sanidad publica que no siempre consigue cubrir de
forma satisfactoria las necesidades de las personas afectadas por cancer.
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Por ultimo, hay que considerar los gastos de transporte, dietas y alojamientos
necesarios para recibir los tratamientos. En ese sentido, el presente informe
refleja realidades muy distintas: desde personas que pueden recibir tratamiento
cerca de su domicilio sin que esto implique un coste elevado en tiempo y
dinero, hasta pacientes que tienen que afrontar viajes prolongados o estancias
fuera del domicilio acompafiadas de un familiar que las cuide y las acompafie.
Practicamente todas las personas entrevistadas (93%) han tenido que asumir, en
mayor o menor medida, gastos de este tipo.

Un segundo capitulo de gastos directos lo constituyen los costes de
productos de farmacia y parafarmacia. Es cierto que buena parte de este
coste es asumido por la sanidad publica, pero no todos los productos estdn
reembolsados al 100%. En este sentido, destacan los articulos de parafarmacia:
batidos nutricionales, cremas hidratantes, cremas solares.. Este goteo de
pequefio importe puede acabar convirtiéendose en un capitulo relevante del
esfuerzo econémico de los hogares.

En tercer lugar, el cancer de mama obliga a realizar gastos destinados a
facilitar la vida diaria de la persona enferma. En este tipo de gastos se encuadran
tanto los costes de productos ortoprotésicos (pelucas, bafiadores especiales,
sujetadores adaptados, prétesis mamarias, etc.) como articulos auxiliares (barras
de baflo, mesas para comer encamado, cojines, camas articuladas, sillas de
ruedas, etc.). En algunos casos, el cancer de mama también implica gastos de
mayor cuantia, como obras de adaptacion de la vivienda.

El dltimo capitulo de gastos directos producidos por el cancer de mama
lo constituyen los gastos relacionados con el cuidado directo de la persona
afectada de cancer y los servicios de ayuda a domicilio. Por un lado, se trata
de cuidar a la paciente en los momentos mds complicados de la enfermedad, en
aquellos casos en los que ha visto mermada su autonomia. Por el otro, se trata de
suplir la aportacion de la paciente en las tareas del hogar.

Hay que sefialar que el cadncer de mama es una enfermedad casi
exclusivamente femenina, y esto afiade una perspectiva de género importante:
no olvidemos que las mujeres en Espafia todavia asumen la mayor parte del
peso de las tareas domésticas y del cuidado de personas dependientes dentro
de la unidad familiar. Ese trabajo doméstico y de cuidados que antes realizaba la
persona afectada tiene un valor econdmico habitualmente invisibilizado, y tendra
que ser asumido por externos (con el consiguiente coste para el hogar), o bien
supondra un sobresfuerzo para familiares y otras personas que conviven con la

paciente que anteriormente no realizaban.

TOXICIDAD FINANCIERA DEL CANCER DE MAMA

A su vez, esta dimension de visibilizacion del trabajo doméstico y atencion
al dependiente también obliga a una mirada de futuro. La sociedad espafiola
estd envejeciendo rédpidamente y los hogares espafioles tienden a vaciarse (en
uno de cada dos hogares vive un mdximo de dos personas. De hecho, en uno de
cada cuatro hogares vive una persona sola) ;Quién va a hacerse cargo, por tanto,
de la persona diagnosticada que vive sola y requiere de cuidados personales?

Hasta el momento, ese papel lo ha ocupado la familia. Es sintomatico
observar que en un 35% de las entrevistas realizadas ha habido un cambio de
domicilio para ayudar a la paciente, bien siendo la persona enferma que ha tenido
que trasladarse a casa de un familiar o allegado, o bien esa otra persona que se
muda temporalmente a casa de la paciente para facilitar las labores de cuidados.

Estos datos muestran la necesidad de una politica de atencién al dependiente adulto
que libere a las familias de una carga que, en algunos casos, puede ser inasumible;
especialmente cuando estos trabajos de cuidados recaian en exclusiva sobre la figura
tradicional del ama de casa a tiempo completo. En cualquier caso, la factura del cdncer
de mama seria mucho més abultada si estas ayudas familiares tuvieran que ser pagadas
a precio de mercado. En el presente proyecto se ha realizado este célculo con el fin de

sacar a la superficie estos costes que quedan ocultos gracias al esfuerzo de las familias.

El impacto econémico del cdncer de mama tiene también un componente
importante en el lado de la pérdida de ingresos de la paciente y de las personas
que la cuidan. El presente proyecto muestra que dos de cada tres hogares han
perdido ingresos econdmicos a raiz del cdncer de mama. La parte mas drastica
que hemos detectado son los despidos y la expulsion del mercado laboral: el
cdncer de mama se traduce, en una parte importante de los casos, en pérdidas
de empleo de la paciente (una de cada cuatro si se considera el total de personas,
y uno de cada tres si se consideran las personas que tenian empleo antes del
comienzo de la enfermedad). La consecuencia directa es que la dependencia
econdmica de la persona enferma de cdncer de mama aumenta en un 20% de
los casos.

Para completar el balance econémico del cdncer de mama, es preciso
considerar las pensiones, seguros y ayudas que reciben una parte de las
personas enfermas. Tres de cada diez pacientes recibe algun tipo de ingreso
relacionado con el cdncer. Estos ingresos y las ayudas en especie de familiares
y amigos hacen que el sufrimiento econémico producido por el cdncer de mama

sea menor.
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Un aspecto esencial a la hora de cuantificar el esfuerzo econdémico
soportado por las familias con una persona diagnosticada de cdncer de mama es
el de que ese esfuerzo es acumulativo, debido a que, muy frecuentemente, dicho
esfuerzo se prolonga durante varios afios. Asi, lo que puede parecer un conjunto
de pequefios gastos, se convierte en cantidades muy significativas cuando se
consideran en su totalidad.

El mencionado esquema conceptual ha sido extractado en el gréfico de la
pdgina siguiente. El presente documento ird dando cuenta de cada uno de los
componentes del impacto econémico del cdncer de mama, proponiendo una
aproximacion de cada importe y una estimacion de cudntas familias han sufrido
un gasto o una pérdida de ingresos debido a los mismos.

TOXICIDAD FINANCIERA DEL CANCER DE MAMA

GASTOS MEDICOS

GASTOS
FARMACEUTICOS

OBRAS Y
EQUIPAMIENTO

GASTOS DE
ATENCION A
LA ENFERMA
Y TAREAS DEL
HOGAR

CUIDADOS DE
FAMILIA Y AMIGOS

PERDIDA DE
INGRESOS POR
CULPA DEL

CANCER

AYUDAS,
PENSIONES Y
SEGUROS

LOS COMPONENTES DE LA TOXICIDAD

FINANCIERA DEL CANCER DE MAMA

GASTOS PAGADOS POR LAS FAMILIAS

ATENCION MEDICA PRIVADA PAGADA POR LA PACIENTE: CONSULTAS
A MEDICOS, PRUEBAS DIAGNOSTICAS, HOSPITALIZACION....

OTROS SERVICIOS MEDICOS PRIVADOS: REHABILITADORES, FISIOS,
NUTRICIONISTAS, PSICOLOGOS..

COSTE DE TRANSPORTE Y DIETAS DE LA PACIENTE Y ACOMPANANTES
PARA LLEGAR AL CENTRO DONDE RECIBE TRATAMIENTO.

MEDICAMENTOS: COPAGOS Y RECETAS PRIVADAS
PARAFARMACIA: BATIDOS, PROBIOTICOS, CREMAS, PROTECTOR
SOLAR..

PRODUCTOS ORTOPROTESICOS Y AUXILIARES: PELUCA, SUJETADOR,
PROTESIS MAMARIA, MANGUITO PARA LINFEDEMA...

OBRAS DE ACONDICIONAMIENTO DEL HOGAR.

EQUIPAMIENTO: CAMAS ADAPTADAS, SILLA DE RUEDAS..

PERSONAL CONTRATADO PARA CUIDAR DE LA PACIENTE QUE PIERDE
AUTONOMIA POR LA ENFERMEDAD.

PERSONAL CONTRATADO PARA EXTERNALIZAR TRABAJOS DEL
HOGAR QUE ANTES REALIZABA LA PACIENTE

GASTOS OCULTOS

TRABAJO EXTRA NO REMUNERADO DE OTROS MIEMBROS DEL HOGAR
PARA CUIDAR O SUSTITUIR A LA PACIENTE EN TAREAS DEL HOGAR
QUE REALIZABA CON ANTERIORIDAD.

INGRESOS PERDIDOS

PERDIDA DE INGRESOS DE LA PACIENTE: DESPIDOS, PERDIDA DE
ACTIVIDAD, REDUCCION DE HORARIO ..

PERDIDA INGRESOS DEL CUIDADOR DESPIDOS, PERDIDA DE
ACTIVIDAD, HORAS PERDIDAS, REDUCCION DE HORARIO ..

INGRESOS CONSEGUIDOS

APORTES ECONOMICOS DE FAMILIA Y ALLEGADOS.

AYUDAS ECONOMICAS DE ONGS.

PENSIONES POR ENFERMEDAD O INCAPACIDAD LABORAL.
INDEMNIZACIONES DE SEGUROS PRIVADOS EN FORMA DE RENTA O
CAPITAL.
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METODO

OBJETIVO, DISENO METODOLOGICO Y
LIMITES DEL MODELO DE ANALISIS




Nuestro  universo esta
formado por pacientes de
cancer mayores de 18 afios en

cualquier fase de la enfermedad

que hayan recibido o estén

recibiendo un servicio de ayuda
en la AECC

TOXICIDAD FINANCIERA DEL CANCER DE MAMA

Objetivos

OBJETIVO 1

Generar un indice absoluto que condense en un numero la toxicidad
financiera del cancer de mama, es decir, el esfuerzo econdémico que afrontan las
familias cuando uno de sus miembros enferma de cdncer de mama. Esto implica
las siguientes tareas:

- Identificar los centros de gasto relacionados con el cdncer de mama,
distinguiendo los gastos directos (los que paga la paciente y su
familia) de los gastos ocultos (esfuerzo asumido por las familias que no
contratan a una persona externa para cuidar a la persona enferma, sino
que asumen dichas tareas).

« lIdentificar las pérdidas de ingresos que el cadncer de mama produce a
la paciente y/o a otros miembros de su hogar.

« Cuantificar econémicamente dichos componentes, de manera que el
indice de toxicidad financiera sea el total de € perdidos por la familia
afectada por el cancer de mama, lo que incluye los € gastados por la
paciente a lo que se suma los ingresos perdidos por el hogar. Se trata
de una medida facil de comprender e interpretar.

« Analizar la relacién entre variables socio-demogréficas y de
enfermedad (edad, clase social tedrica, afios desde el diagndstico de la
enfermedad, etc.) y el esfuerzo econdmico realizado.

OBJETIVO 2

Generar un indice relativo de toxicidad financiera del cancer de mama que
permita relativizar los datos: no es lo mismo asumir un esfuerzo econémico de
1.000€ cuando se tiene un trabajo garantizado y una renta alta que en situaciones
de precariedad econémica. En este sentido se propone un indice relativo: %
de ingresos del hogar consumido por el esfuerzo econdmico producido por el
cancer.

Ademds, se ha realizado el andlisis considerando las circunstancias de
partida de la unidad familiar de la paciente y no sdlo los componentes objetivos
como el nivel de gastos o la pérdida de ingresos (ej.. dependencia de la unidad
familiar de los ingresos de la afectada, seguridad en el empleo de la afectada y
otros familiares, etc.).

METODO



CANCER DE MAMA

SUR Y CANARIAS
(ANDALUCIA, CANARIAS,
CEUTA Y MELILLA)

Diseno metodologico

UNIVERSO

Pacientes de cdncer mayores de 18 afios en cualquier fase de la
enfermedad que hayan recibido o estén recibiendo un servicio de ayuda en la
AECC (psicologfa, social, fisioterapia, voluntariado, etc.). No han dado su opinion
aquellas pacientes cuyas circunstancias actuales relacionadas con la enfermedad
dificultaran su participacion en el estudio.

RECOGIDA DE LA INFORMACION

El presente estudio sigue una metodologia cuantitativa. La informacion se
recoge a partir un cuestionario cerrado administrado en entrevistas telefénicas
de 20 minutos de duracion.

Las participantes han sido captadas previamente por la AECC. La alta
implicacion de las participantes ha permitido una alta calidad de las respuestas.
Este disefilo metodoldgico ha permitido una dispersion territorial 6ptima, lo que
redunda en una mayor calidad de los datos.

DISENO MUESTRAL

Latécnicade muestreo utilizada es de tipo no probabilistica por conveniencia,
lo que no asegura la aleatoriedad en la seleccién muestral (y en consecuencia su
representatividad estadistica). Para corregir estas limitaciones se han impuesto
cuotas de control, para las que se han utilizado datos de prevalencia del cancer
en 2018 publicados por la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM) en
su informe “las cifras del cancer en Espafia 2018”".

El disefilo muestral utilizado ha implicado una sobrerrepresentacion de
pacientes menores de 65 afios, que es el colectivo que soporta un mayor esfuerzo
econdémico por causa de la enfermedad. Para asegurar, en consecuencia, la
correcta distribucion de edades de la muestra de pacientes con cancer de mama,
se han utilizado los datos del observatorio de la AECC. Se ha tomado como base
los patrones de prevalencia, distribuidos por CC.AA. y por edad; lo que configura
los siguientes coeficientes de elevacion:

<49 ANOS 50-64 ANOS >65 ANOS

CENTRO (CASTILLA LA
MANCHA, EXTREMADURA,
MADRID, MURCIA)

ESTE Y BALEARES
(BALEARES, CATALUNA Y
COMUNIDAD VALENCIANA)

NORTE Y OESTE (ARAGON,
ASTURIAS, CASTILLA Y
LEON, GALICIA, NAVARRA,
PAIS VASCO, LA RIOJA)

TOXICIDAD FINANCIERA DEL CANCER DE MAMA

REPRESENTATIVIDAD ESTADISTICA DE LOS DATOS

En el presente estudio se ha entrevistado a 615 pacientes de cancer de
mama, |0 que arroja un error muestral de £3,9% en el supuesto habitual de un
muestreo aleatorio simple, lo que permite una calidad adecuada.

ANALISIS ESTADISTICO

El presente estudio es puramente descriptivo. Para el andlisis se ha utilizado
el célculo de las frecuencias absolutas y relativas de las variables nominales,
mientras que para las variables continuas se empled el calculo de un valor central,
media y se han establecido intervalos que permiten una lectura sencilla de la
funcion de distribucion. Asimismo, la informacion ha sido analizada de acuerdo
con las siguientes variables de corte:

- Edad (3): 0 a 49 afios, 50 a 64 afios, 65 0 mas afios.

. Clase social tedrica (3): alta y media-alta, media-media, baja y media-
baja.

. Ingresos netos del hogar antes del cancer (3): >2.000€ mes, 1.001€ a
2.000€ mes, <1.000€ mes.

- Tiempo desde el inicio de la enfermedad (3): <1 afio, 1a 2 afios, 3 afios
0 mas.

-« %ingresos que la paciente aporta al total de ingresos del hogar (5): No
aporta (0%) minoritario (1% a 39%) igualitario (40% a 60%) principal (61%
a 99%) unico (100%).

- Situacion laboral de la paciente antes de la enfermedad (6): jubilada,
funcionaria, asalariada, auténoma, parada, resto.

. % Pacientes que tenian o buscaban empleo (“activos”) antes del cancer
(2): activos, resto.

Limites en la informacion generada

CONSEGUIR UNA BUENA APROXIMACION DEL IMPACTO ECONOMICO
DEL CANCER DE MAMA

El estudio no recoge con exactitud todos y cada uno de los gastos o
pérdidas de ingresos sufridos por las pacientes y sus familias. Las entrevistadas
no han llevado un diario estricto a lo largo de los afios de la enfermedad
donde se recogiesen todos los capitulos de gasto o pérdidas de ingresos; esto
hubiera supuesto un esfuerzo excesivo para los entrevistados y una duracién
desproporcionada para el estudio. En cambio, el estudio si supone una buena
aproximacion de estos elementos de sufrimiento econdmico realizada a partir de
las respuestas de las entrevistadas.

METODO



El cuestionario utilizado ha permitido que cada participante del estudio
haya realizado un repaso detallado de las fuentes de gasto y de las pérdidas de
ingresos causados por la enfermedad. Muchas de ellas se han visto sorprendidas
por la cantidad y variedad de elementos que conforman el impacto econdmico
del cancer. Estas respuestas permiten hacer una estimacién de estas partidas
de gasto y de pérdidas de ingreso, y esta estimacidon es suficiente para tener
una idea del coste econdmico del cancer de mama. En cualquier caso, los
gastos asumidos por la sanidad publica no han sido evaluados en el estudio. Es
esperable que la toxicidad financiera del cdncer de mama sea mayor en paises
con una sanidad publica mas débil que en paises como Espafia, donde buena
parte del coste médico y farmacéutico es sufragado por la sanidad publica.

TRABAJAR EN UN ESCENARIO HETEROGENEO

Aunque se han calculado medias de gasto o de pérdida de ingresos, lo
cierto es que dichos promedios ocultan realidades muy distintas: desde personas
que apenas han sufrido un impacto econdmico resefiable del cdncer de mama,
hasta familias que han tenido que hacer frente a gastos importantes o a una
severa reduccion de sus ingresos. Por otro lado, la duracién e intensidad de
los efectos negativos de la enfermedad varia mucho segun el tipo de paciente.
En algunos casos, la enfermedad es muy incapacitante y la paciente requiere
especial cuidado o mas equipamiento para afrontar su dfa a dfa.

Para algunas pacientes el cdncer es un episodio negativo, pero pasajero; para
otras los efectos son permanentes. Ademds, el esfuerzo econémico evoluciona
con la enfermedad: puede ser muy elevado en algunas fases de la enfermedad
y moderado en fases de latencia. Para hacer frente a esa heterogeneidad se ha
considerado un escenario acumulativo, es decir, se ha medido todo el sufrimiento
econdmico del cancer de mama desde que la paciente ha sido diagnosticada de
su enfermedad hasta el dia en que rellena el cuestionario.

RECOGER EL SUFRI MIENTO EXPLICITO Y TAMBIEN EL SUFRIMIENTO
OCULTO

El siguiente ejemplo permitirda comprender este matiz. Si una familia contrata
a un profesional para que asuma las tareas del hogar que antes realizaba la
persona diagnosticada de cdncer de mama, este coste es un gasto explicito del
céncer, porque se ha pagado por ello a un externo a precios de mercado. Pero,
con mucha frecuencia, las familias no contratan servicios externos y asumen
directamente el esfuerzo de cuidar a la paciente y suplir su rol y su trabajo en
el hogar. Dicho esfuerzo no es explicito; tiene valor econémico, pero no ha
habido una transaccion. Por eso este sufrimiento oculto del cancer se tiende a
minusvalorar. El estudio ha recogido estos gastos ocultos y los ha afiadido a la
contabilidad del cdncer de mama.

TOXICIDAD FINANCIERA DEL CANCER DE MAMA

Pertinencia del estudio

Pese a las limitaciones de caracter técnico y metodoldgico derivadas del
propio objeto de estudio, resulta necesario reivindicar su pertinencia, puesto
que es la Unica via para tener una visiéon completa de todas esas dimensiones
microecondmicas que se van a poner en juego desde el momento en que una
persona es diagnosticada con un cancer de mama. Son estas dimensiones
las que muchas veces van a intervenir de manera directa en la adherencia a
un tratamiento, o en una mayor medida a determinar la calidad de vida de la
paciente durante el mismo. Por todas estas razones, hemos realizado el trabajo
que a continuacion presentamos.

Incidir en que, a pesar de todas las limitaciones previamente sefialadas, el
valor de los resultados obtenidos nos permite conocer una realidad que de otra
forma no podria ser identificada. La inexistencia de censo o registro de personas
afectadas por cancer es en este sentido uno de los principales obstaculos; aun
asi, como se ha detallado anteriormente, disponemos de un error muestral que
asegura la representatividad de los resultados.

Por otro lado, cabe mencionar también el sesgo de recuerdo o de memoria,
que ocurre en estudios de cardcter retrospectivo, como el que nos ocupa. En
estos casos, se estudia como posible exposicién antecedentes de circunstancias
acaecidas en etapas previas de la vida, por los que existe la posibilidad de
olvido. Ante esta limitacion, la Unica alternativa metodolégica se encuentra en
la realizacién de un estudio longitudinal llevado a cabo durante un periodo de
aflos o incluso décadas que elimine dicho sesgo. Sin embargo, los estudios
longitudinales presentan a su vez otro tipo de sesgos, ademds de las evidentes
limitaciones temporales y de recursos que conllevan.

A la vista de todas las implicaciones metodoldgicas anteriormente
expuestas, por lo tanto, cabe ratificar tanto las limitaciones concretas que el
presente estudio presenta en algunos aspectos concretos, como su validez en
cuanto a representatividad y conclusiones.

METODO
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Uno de los aspectos mas
visibles de la toxicidad financiera
del cdncer de mama son los

gastos . directos: es dinero

desembolsado por las familias y
directamente relacionado con la

enfermedad.
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Gastos directos producidos por el
cancer de mama

Uno de los aspectos mas visibles de la toxicidad financiera del cancer
de mama son los gastos directos: es dinero desembolsado por las familias y
directamente relacionado con la enfermedad. Estos gastos directos se van

acumulando a lo largo de toda la enfermedad e integran varios conceptos:

. En primer lugar, los gastos médicos que, a su vez, integran
tres componentes: consultas a médicos, pruebas diagndsticas
y hospitalizacion en el circuito privado es el primero de esos
componentes. El segundo componente de los gastos médicos lo
integran servicios relacionados con la rehabilitacion de la persona
enferma: fisioterapeutas, nutricionistas, psicdlogos... El tercero de los
centros de gastos médicos estd relacionado con el transporte, dietas
y alojamientos necesarios para recibir los tratamientos (estos gastos

afectan a la paciente y, a menudo, a sus acompafiantes).

. Un segundo capitulo de gastos directos lo constituyen los costes
de productos de farmacia y parafarmacia (ej.: batidos nutricionales,
cremas hidratantes, cremas solares...).

. El tercer nidcleo de gastos directos lo componen los destinados
a productos ortoprotésicos y auxiliares (ej.: pelucas, bafiadores
especiales, sujetador adaptado, protesis mamaria, barras de bafio,
mesas para comer encamado, cojines anti escaras...) y también se
incluyen aqui gastos de mayor cuantia, como obras de adaptacion
de la vivienda o aparatos de mayor importe como camas articuladas,

sillas de ruedas, etc.

. El cuarto y ultimo capitulo de gastos directos producidos por el cancer
de mama lo constituyen los gastos relacionados con el cuidado de
la paciente y con la ayuda en las tareas del hogar, que en un niimero
significativo de casos antes realizaba la persona diagnosticada,
a veces en exclusividad. Una parte de las familias han contratado
personal externo para cuidar a la paciente o para suplir su aportacion

en las tareas domésticas.

Pasemos a cuantificar dichos gastos directos.

TOXICIDAD FINANCIERA DEL CANCER DE MAMA GASTOS DIRECTOS
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Gastos médicos

Las entrevistadas declaran haber desembolsado una media de unos
3.590€ en gastos médicos a lo largo de la enfermedad, si bien este promedio
incluye situaciones diversas: desde un 4% de familias que no han gastado nada,
hasta un 20% de familias que han superado los 5.000€ de gasto en este capitulo.
Estas cifras pueden resultar sorprendentes porque la sanidad publica ofrece a
la paciente oncoldgica atencion médica, pruebas diagndsticas, sesiones de
rehabilitacion... ;En qué ha sido gastado ese dinero?

En primer lugar, una parte de las entrevistadas ha incurrido en gastos por
consultas a médicos, pruebas diagndsticas y hospitalizacién en el circuito
privado. En concreto, 4 de cada 10 pacientes (37%) ha utilizado la medicina
privada, ya sea porque los plazos de atencion se dilataban o bien porque querfan
tener una segunda opinion médica o, sencillamente, porque estas pacientes
tenfan mds confianza en la sanidad privada. El gasto promedio en este capitulo
es de unos 722€ para el total de las entrevistadas, pero si se tiene en cuenta
solamente a los hogares que han utilizado la medicina privada, el promedio de
gasto se acerca a los 2.000€ (1.841€).

En segundo lugar, un 31% de las entrevistadas han pagado de su bolsillo
a fisioterapeutas, nutricionistas, psicélogos y, en general, servicios de
rehabilitacion de la paciente. En algunos casos, la sanidad publica ofrece
gratuitamente alguno de estos servicios, pero no siempre con la amplitud ni con
la celeridad que esperan las entrevistadas. El gasto promedio en estos servicios
supera los 1.000€ (1131€) si se considera el 100% de las entrevistadas (es decir,
asumiendo que 7 de cada 10 familias no ha gastado nada en este capitulo), pero
cuando nos centramos en aquellas pacientes que han requerido estos servicios
privados, el desembolso promedio es de 3.673€.

En tercer lugar, la mayoria de familias ha tenido que abordar gastos de
transporte, de manutencion y de alojamiento de la paciente y de acompafiantes
para llegar al lugar donde va a recibir el tratamiento. El primer dato a considerar es
que estos gastos afectan a una gran mayoria de entrevistadas (92%). El segundo
dato a tener en cuenta es el importe: un gasto promedio de 1.737€.

El siguiente grafico extracta el conjunto de gastos médicos. En la parte
superior se indica el promedio de gastos (por ej. El promedio del conjunto de
gastos médicos es de 3.580€). El histograma inferior indica el porcentaje de
familias que han incurrido en cada capitulo de gastos desglosados por escaldn
(por ej.: un 19,8% del total de familias han pagado gastos médicos que superan
los 5.000€ a lo largo de la enfermedad):

TOXICIDAD FINANCIERA DEL CANCER DE MAMA

% DE FAMILIAS QUE HAN INCURRIDO EN GASTOS MEDICOS

DESGLOSADOS POR ESCALON DE GASTO

1.001€ A

>5.000€ 5.000€

PROMEDIO
DE GASTO

TOTAL GASTOS
MEDICOS

Gastos de farmacia y parafarmacia

La préctica totalidad de entrevistadas (99%) ha realizado gastos directos en
productos de farmacia y parafarmacia. El gasto medio acumulado supera los
2.000€ (2.283€), con la siguiente distribucién:

GASTOS EN FARMACIA Y >5.000€ 1.001€ A 5.000€ 201€ A 1.000€

PARAFARMACIA

PROMEDIO DE GASTO 2.283€

Este gasto se produce porque no todos los productos estan reembolsados
al 100% por la Seguridad Social, especialmente los articulos de parafarmacia:
batidos nutricionales, cremas hidratantes, cremas solares, etc. Lo cierto es que
el cancer de mama puede llevar aparejado un alto consumo de farmacos, por
ejemplo: 7 de cada 10 entrevistadas consume protector de estémago (70%) y
la mitad de ellas consume medicacion contra el dolor (50%), ansioliticos (46%) y
antiinflamatorios (48%). El cancer de mama también puede producir el consumo
de cremas; el uso de hidratantes (78%) o protector solar (76%) también esta muy
extendido.

GASTOS DIRECTOS



Gastos destinados a facilitar la vida
diaria de la enferma

Mas alla de los gastos médicos y farmacéuticos, hay toda una serie de

articulos destinados a facilitar la vida diaria de la enferma de céncer de mama.
Estos gastos afectan al 91% de las entrevistadas y suponen un desembolso
promedio acumulado de 896€ sEn qué se ha gastado este dinero?

En primer lugar, hay que considerar la compra de productos ortoprotésicos
como prétesis mamarias (13%), pelucas (69%), sujetadores adaptados (64%),
bafiadores especiales (23%), que permiten que la paciente con cdncer de mama
recobre una cierta normalidad que es psicolégicamente indispensable. Dentro
de este capitulo de gasto se encuadran las compras de pequefios productos
auxiliares que facilitan el dia a dia de la enferma como, por ejemplo manguito
para linfedema (18%), silla de bafio (3%) o barras de bafio (4%). Las entrevistadas
han realizado un gasto promedio de 302€ y dicho gasto ha afectado a la mayoria
de ellas (90%).

En un 18% de casos, el cancer de mama implica desembolsos de mayor
cuantfa. Por un lado, algunas pacientes necesitan aparatos de mayor coste
como camas articuladas (11%), colchon anti escaras (4%), sillas de ruedas (2%),
etc. Ademads, algunas familias han tenido que realizar obras de adaptacion
de la vivienda para facilitar el dia a dia de la enferma (13%). El gasto promedio
en este capitulo de obras y aparatos mas caros es de 594€ si se considera el
100% de familias, pero si nos concentramos en el 18% que realmente han hecho
obras o grandes equipamientos, el desembolso promedio alcanza los 3.232€. El
esquema de la pagina siguiente resume estas fuentes de gasto:

Gastos de cuidado de la paciente y
ayudas a las tareas domésticas que la
enferma ya no puede realizar

El dltimo capitulo de gastos directos producidos por el cancer de mama
estd relacionado con la contratacion de personal para cuidar de la paciente
y ayudarla o sustituirla en las tareas del hogar. Un 29% de las entrevistadas
han realizado este tipo de gastos, con un desembolso promedio acumulado de
2.473€ para el total de familias, pero dicha cantidad aumenta a los 8.648€ entre

las familias que han contratado ese tipo de personal.

Para entender este gasto hay que considerar varios datos: en primer lugar,
un 10% de entrevistadas ha perdido autonomia tras el cancer de mama (un 2%
de manera severa) y, por tanto, requieren cuidados personales. Ademas, el
cdncer de mama puede reducir la capacidad de las pacientes para participar de
las tareas de mantenimiento y gestion del hogar, o trabajos de cuidados dentro
de la familia; lo cual es especialmente relevante en un cancer feminizado de
manera practicamente absoluta, porque en las mujeres sigue recayendo la mayor
parte del trabajo doméstico no remunerado. Las personas mas afectadas en ese
sentido son, en general, las amas de casa a tiempo completo y también lo hoga-
res mas pobres, que no cuentan con ayuda externa para estas tareas domeésticas.
El impacto parece ser mayor en los primeros afios de la enfermedad. El siguiente
gréfico puede dar una idea del impacto del cancer de mama en las tareas domés-
ticas. Asi, por ejemplo, un 23% de las entrevistadas declaran que han tenido que
dejar de encargarse de las tareas de lavadora y plancha después de contraer la
enfermedad. Estas horas de tareas domeésticas no realizadas por las enfermas de
cdncer de mama tienen un impacto econémico directo cuando son asumidas por
externos en algunos casos.

% DE FAMILIAS QUE HAN INCURRIDO EN GASTOS MEDICOS
DESGLOSADOS POR ESCALON DE GASTO

PROMEDIO DE GASTO 2.473€

GASTO EN CUIDADOS A SIN GASTO

LA ENFERMA Y AYUDA EN >5.000€ 1.001€ A 5.000€ 201€ A 1.000€ 1€ A 200€

1.001€ A SIN PROMEDIO TARAS DEL HOGAR

5.000€ GASTO DE GASTO

GASTO >5.000¢€

% DE FAMILIAS QUE

HAN INCURRIDO EN
GASTOS FARMACEUTICOS 10% 13,1% 5% 0,5% 71,4%

DESGLOSADOS POR

ESCALON DE GASTO

GASTO EN

PORDUCTOS 0% 0% 71,4% 18,2% 10,4% 302¢€

ORTOPROTESICOS Y
AUXILIARES

GASTO EN OBRAS
Y GRANDES 1,9% 12% 3,8% 0,7% 81,6% 594€
EQUIPAMIENTOS

% DE ENFERMAS QUE ANTES REALIZABA O COLABORABA EN TAREAS DE MANTENIMIENTO
Y GESTION DEL HOGAR Y AHORA NO LO HACE DEBIDO AL CANCER DE MAMA

OBRA 3,6% 11,3% 60,4% 15,5% 9,2% 896€ 22,7% 19,4% 10,8% 19,1% 2,7% 7,4%

LAVADORA HACER LA COCINAR LIMPIEZA DE CUIDADO TRANSPORTE

Y PLANCHA COMPRA LA CASA NINOS Y NINOS Y
DEPENDIENTES DEPENDIENTES

TOXICIDAD FINANCIERA DEL CANCER DE MAMA GASTOS DIRECTOS
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Costes ocultos del cancer de mama

La familia asume el cuidado de la paciente y ayudas a las
tareas domésticas que la paciente ya no puede realizar

Sélo un 30% de familias han contratado a externos para cuidar de la paciente
de cédncer de mama o para suplir su aportacion previa en las tareas del hogar.
En la gran mayoria de casos, quien asume realmente el peso de cuidar de la
paciente y de sustituirla en las tareas domésticas son la familia y los allegados.
Sin estas ayudas, los gastos directos del cdncer serian muy superiores. Estas
ayudas familiares se producen en un 73% de los casos y su valor a precio de
mercado supondrian un desembolso promedio de unos 21.500€ si este trabajo

fuera realizado por externos.

Algunos datos pueden dar una idea del esfuerzo que el cancer de mama impone a las
familias. Por ejemplo, en un 35% de casos, asumir el cuidado fisico y psiquico de los
enfermos implica que la paciente se muda a casa de amigos y parientes o, al contrario,
que un allegado se muda a casa de la paciente. Estas mudanzas para facilitar los cuida-

dos son mas frecuentes cuando la enfermedad se alarga.

Ademads, una parte importante de las pacientes de cdncer de mama
(72%) han necesitado ayuda y cuidados en algunos periodos mds “duros” de
la enfermedad (hospitalizacion, tratamientos agresivos); en el 22% de los casos,
estos periodos se han prolongado mas alléa de los 6 meses y quienes asumen
estos cuidados son las personas que conviven con la paciente (61% de casos) y
también familiares y allegados que no conviven habitualmente con la persona
enferma (50% de casos). El personal externo soélo se contrata en menos del 30%
de casos.

Costes directos y ocutos producidos
por el cancer de mama: balance final

Esta revisién sistemética de los centros de gasto relacionados con el
cancer de mama permite hacer un balance: en promedio, las familias asumen un
coste directo de 9.242€, lo que incluye gastos médicos, farmacéuticos, obras y
equipamientos y cuidados y ayudas a la paciente.

La primera conclusion que puede extraerse del andlisis, es que, a pesar de
la gratuidad de la atencion médica en Espafia, puede afirmarse que el 100% de
las entrevistadas ha tenido que afrontar algun gasto directo relacionado con el
cancer de mama. Los desembolsos son importantes y afectan a un gran ndmero
de familias: un 46% de los hogares entrevistados han sufrido gastos directos que
superan los 5.000€ a lo largo de la enfermedad.

TOXICIDAD FINANCIERA DEL CANCER DE MAMA

Por otro lado, el esfuerzo de las familias es considerable: si las horas
empleadas en cuidar a las personas enfermas y en sustituirlas en las tareas
domésticas tuviesen que ser asumidas por personal externo y pagadas a precios
de mercado, los gastos directos del cancer de mama pasarian de 9.000€ en
promedio a mds de 30.000€. Es decir, que el sufrimiento econdmico oculto es
muy superior al coste explicito que han pagado las familias. Este coste oculto
del cancer es especialmente relevante en una enfermedad como el cancer de
mama, que es casi exclusivamente femenina. Por otro lado, el envejecimiento de
la poblacién y el aumento de hogares con una o dos personas va a obligar a que
este coste oculto salga a la superficie.

1.001€ A 201€ A 1€ A SIN PROMEDIO DE

GASTO =5.000€ 5.000€ 1.000€ 200€ GASTO GASTO

19,8% 42,2% 25,2% 9% 3,8% 3.590€

6% 35,4% 37,9% 13,9% 1,4% 2.283€

3,6% 11,3% 60,4% 15,5% 9,2% 896¢

10% 13,1% 5% 0,5% 71,4% 2.473¢€

TOTAL GASTOS 46,5% 38,6% 12,8% 2,4% 0% 9.242¢€
PAGADOS

GASTOS 41% 28,3% 3,8% 0% 26,9% 21.582€
OCULTOS

GASTOS DIRECTOS
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Pérdida de ingresos del hogar
producida por el cancer de mama

El cdncer de mama implica que en dos de cada tres hogares se han perdido
ingresos economicos directamente relacionados con el mismo. La pérdida
promedio es de 32.587€, lo que nos obliga a cambiar de escala (recordemos
que el gasto promedio era de 9.242€). El siguiente grafico resume los datos
principales con un histograma que distribuye a los hogares en cada escalon de
gasto, desde un 37% de hogares que no han perdido ingresos hasta un 16%
que han perdido mas de 50.000€ a lo largo de la enfermedad. En la pérdida de
ingresos del hogar se incluyen los ingresos perdidos por la persona enferma de
cancer de mamay también la pérdida de ingresos de las personas que la cuidan.

PERDIDA DE INGRESOS MAS DE 25.001€ A 10.001€ A 1€ A SIN
POR CULPA DEL CANCER 50.000€ 50.000€ 25.000€ 10.000€ PERDIDAS
DE MAMA

% FAMILIAS INCLUIDAS
EN CADA ESCALON DE 16,4% 9,2% 11,1% 26,6% 36,7%

PERDIDA DE INGRESOS

PROMEDIO DE PERDIDA DE INGRESOS 32.587€

/Qué ha producido una reduccidn de ingresos tan importante?

En primer lugar, los ingresos del hogar descienden cuando el cdncer de
mama se traduce en pérdidas de empleo. Un 24% de las enfermas han perdido
su empleo a causa de la enfermedad (la cifra aumenta al 34% si se considera a
las entrevistadas en activo, es decir, a aquellas personas que tenfan trabajo antes
del comienzo de la enfermedad). Un 3% de los cuidadores principales también se

Los ingresos del hogaf vieron expulsados del mercado de trabajo.

descienden cuando el cancer de
Sin llegar a algo tan drdstico como la expulsién del mercado de trabajo, lo

mama se traduce en pérdidas de

empleo. Un 24% de las enfermas cierto es que un 68% de las pacientes en activo han perdido dias de trabajo (un

han perdido su empleo a causa 46% si se considera el conjunto de entrevistadas) y un 27% de los cuidadores

de la enfermedad también ha perdido dias de trabajo para poder ocuparse de la persona que sufre

de cancer de mama.
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JEn qué medida es importante la pérdida de ingresos producida por el
cdncer de mama? Un buen indicador es el porcentaje de ingresos perdidos por
la paciente y por el hogar: un 29% de las pacientes han perdido casi todos sus
ingresos (entre el 67% y el 100% de sus ingresos) y en este escalén superior se
encuentra el 16% de los hogares.

% DE INGRESOS PERDIDOS EN EL HOGAR

% PACIENTES / HOGARES
INCLUIDAS EN CADA -67% A -100% -34% A -66% -1 A -33%
ESCALON DE PERDIDA DE INGRESOS INGRESOS INGRESOS

INGRESOS

NO HAN
PERDIDO
INGRESOS

La consecuencia directa de esa pérdida de ingresos es que la dependencia
econdmica de la enferma de céncer de mama aumenta en un 20% de los casos.

Pensiones, seguros y ayudas recibidas
por las enfermas de cancer de mama

El impacto negativo del cdncer de mama, puede ser amortiguado por
pensiones (un 13% las recibe), ayudas de amigos y familiares (16%) ayudas de
ONGs (3%) y el cobro de seguros en forma de capital o renta (2%). En conjunto,
puede decirse que un 30% de las pacientes recibe algun tipo de ingreso
relacionado con el cdncer. El promedio de estas ayudas es de 17.536€, pero, si se
considera el 30% de personas que reciben la ayuda, estos ingresos promedios
acumulados pueden superar los 57.000€ a lo largo de la enfermedad (en estas
cantidades pesan, especialmente, aquellas personas que han recibido una
pension por causa de la enfermedad)

TOXICIDAD FINANCIERA DEL CANCER DE MAMA

Estas ayudas econdmicas serdn esenciales para sobrellevar el impacto
economico del cédncer de mama. Puede decirse que hay dos mundos: por un
lado, esta el colectivo de personas al abrigo del impacto negativo del cadncer
de mama; colectivo compuesto por jubiladas, pensionistas por enfermedad y
personas con empleo asegurado (funcionarias, grandes compafifas). Del otro
lado, hay personas especialmente expuestas: personas con empleo precario,
cuya situacion puede hacerse alin mas dura cuando no cuentan con la red de
apoyo de la familia.

Para dar una idea mas precisa de estos ingresos adicionales, vamos a
expresar las pensiones y las ayudas de amigos y familiares en forma de renta
mensual (el resto de fuentes de ingresos es marginal). Como puede verse en el
siguiente gréfico, sdlo un 26% de las pacientes recibe pensiones para afrontar
la enfermedad y casi la mitad de las pensiones (8%) son inferiores a los 600€ al
mes. Las ayudas econdmicas de los familiares siguen el mismo patrén, aunque
con menor importe; un 27% de las entrevistadas reciben cantidades de sus
familiares y allegados vy, en la mitad de los casos (8%), las ayudas recibidas no

superan los 300€ al mes.

PERDIDA DE INGRESOS
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[.a toxicidad financiera del cancer de
mama en cifras

Ya contamos con todos los elementos para cuantificar la toxicidad financiera
del céncer:

. Un promedio de mas de 9.000€ en gastos pagados (gastos médicos,
gastos en farmacia y parafarmacia, gastos en obras y equipamientos vy,
por ultimo, gastos de contratar a externos para cuidar de la paciente y
para suplir su aportacion en las tareas del hogar y de cuidados).

. Una pérdida de ingresos promedio que supera los 32.000€. Lo cual,
sumado a los gastos, arroja una toxicidad financiera visible del cancer
de mama de casi 42.000€; si bien este promedio abarca situaciones
muy distintas: desde un 2% hogares cuyos ingresos han mejorado (y
esto les permite cubrir los gastos del cancer de mama) hasta un 19% de
familias que soportan un esfuerzo financiero que supera los 50.000€
(incluyendo gastos y pérdidas de ingresos).

. A estos componentes de toxicidad financiera, hay que afiadir que son
las familias o sus allegados (porque, en la mayoria de los casos, no se
contrata a externos para hacerse cargo del desembolso promedio es
de 3.673€.

- Este balance negativo queda amortiguado en un 30% de los casos en
que la paciente recibe algun tipo de ayuda, pensién o indemnizacién
de un seguro por motivo del cdncer de mama.

El siguiente gréfico resume los componentes de la contabilidad del céncer,
incluye una aproximacion de los importes promedio de cada componente, asf

La toxicidad financiera como una funcion de distribucion del % de familias que se encuentra en cada
visible del cdncer de mama escalén de gasto o de pérdida de ingresos:

se acerca, en promedio, a los
42.000€ por familia.
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GASTOS >50.000€ 2556(.)&;;:;\ 52~5°.%10%2 5.1cf:oge PROGMAESDTIC? DE Balal’lce glObal
Principales conclusiones
3.590€
Este intento de cuantificar la toxicidad financiera del cdncer de mama
permite extraer algunas conclusiones.
2.283€
En primer lugar, hay que sefialar el alto impacto econdmico que sufren las
pacientes y sus familias. Si ya son importantes los gastos directos producidos por
go6e la enfermedad (mds de 9.000€ en promedio), no menos onerosa es la pérdida
de ingresos que puede generar (mds de 32.000€). Es decir, que la toxicidad
financiera visible del cdncer de mama se acerca, en promedio, a los 42.000€
2.473¢€
por familia.
ST EATEE o 240e La segunda gran conclusion tiene que ver con el L?eligro de perder de vista
PAGADOS a lo realmente importante. Si comparamos la dimension de los gastos directos
asociadas al cancer de mama (algo mas de 9.000€ en promedio) con el tamafio
de las pérdidas de ingresos producidas por la enfermedad (mds de 32.000€),
puede concluirse que el cancer de mama es aun mas dafiino en el lado de los
PERDIDAS >50.000€ 25:001€ A 5.001€ A 1€ A PROMEDIO DE ingresos que en el de los gastos.
: 50.000€ 25.000€ 5.000€ GASTO
Esta falta de visibilidad real de la toxicidad financiera del cancer de mama
tiene mucho que ver con su caracter acumulativo; se trata de un esfuerzo
32.587¢€ econdmico que se prolonga durante varios afios, alternando fases de intenso
sufrimiento financiero con periodos menos gravosos. Este goteo sostenido en
FTlﬁilNCé?EARDA 41.834 € el tiempo enmascara un resultado global de gastos y pérdidas de ingresos que,
VISIBLE considerados en su totalidad, representa un impacto econémico que casi duplica
el sueldo anual promedio de Espafia.
A este desolador panorama hay que sumar el sufrimiento oculto; todas las
horas sacrificadas por la familia y los allegados para poder cuidar a la paciente
AYUDAS >50.000€ 25:001€ A 5.001€ A 1€ A PROMEDIO DE ) B _ _
50.000€ 25.000€ 5.000€ GASTO y para suplir su aportacion en los trabajos no remunerados de cuidados y de
mantenimiento y gestion del hogar. Contratar a externos para hacerse cargo de
estas tareas podria suponer mas de 21.000€ por familia, algo inasumible en siete
21593 € de cada diez casos. Y esta es otra de las grandes conclusiones: afrontar el impacto
del cdncer de mama serfa imposible sin la ayuda de la familia. Externalizar los
TOXICIDAD A G 3 cuidados de la enferma y su aportacion a las tareas del hogar supondria triplicar
FINANCIERA REAL los gastos.
Por dltimo, sefialar que un 30% de las pacientes ha recibido algun tipo de
pension o de ayuda econdmica de familiares (en menor medida de ONGs) o
ha cobrado indemnizacion de un seguro. La lectura de dicho dato puede ser
AYUDAS >5.000€ 1'5?83§€A PROGMAESDTIg PE mUltiple, pero no enmascara el hecho de que 7 de cada 10 mujeres afronta el
cancer de mama Unica y exclusivamente con sus medios, y que un 4% de dichas
pacientes carece de ningun tipo de soporte familiar o extrafamiliar.
17.536 €
Hay mucho trabajo por hacer para mejorar la situacion actual. Empecemos

por visibilizarla.
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