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INTRODUCCION

El impacto del cancer de pulmdén va mucho mas alla del ambito de la salud fisica. El diagndstico es el punto de
partida de muchos cambios vitales que repercuten en nuestras familias, trabajos, planes y, por supuesto, en
nuestras finanzas. Muchas de las personas que convivimos con esta enfermedad experimentamos coémo la esfera
econdmica se ve afectada por el aumento de gastos y el descenso de ingresos. De este modo, el cancer de pulmén
supone una importante presion econdmica para muchas familias de nuestro pais.

Este informetiene como propésito visibilizar y concienciar sobre las repercusiones econémicas de estaenfermedad.
Los hallazgos de este estudio ponen de manifiesto que un amplio porcentaje de personas con cancer de pulmén
en Espaia viven en una situacion de vulnerabilidad econdmica, que supone una carga anadida a la propia de la
enfermedad.

Por ello, conflamos en la utilidad de este informe para todas las personas, organizaciones e instituciones implicadas
en el acompanamiento y apoyo a las personas afectadas por un cancer de pulmén con el fin de que puedan poner

su granito de arena para dar respuesta a las necesidades de tipo econémico que experimentan quienes afrontan
esta enfermedad.

N WO

LUﬂg Cancer EUFOpe AEACaP Juntos sumamos en salud
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DESCRIPCION Y METODOLOGIA

DESCRIPCION:

Este informe es un andlisis de investigacion descriptivo que explora las repercusiones econémicas del cancer
de pulmén, segun lo reportado por las personas con esta enfermedad y quienes se dedican a su cuidado. Este
proyecto es parte de un informe mas amplio en el marco del 8° Informe de LuCE titulado ‘Impacto econémico del
cdncer de pulmén: una perspectiva europea’.

Accede al 8° Informe de LUCE: www.lungcancereurope.eu.

METODOLOGIA:

Los datos fueron recabados mediante una encuesta ‘online’ autocumplimentada por personas afectadas por un cancer de pulmoén en
Europa. La encuesta era confidencial y no incluyd preguntas relacionadas con informacion personal o identificable. La encuesta estuvo
activa del 6 de mayo al 5 de julio de 2023. Este informe nacional incluyd los resultados obtenidos por 109 participantes de Espafia. Esta
muestra representa el 9,4 % del total de participantes del 8° Informe de LUCE (109/1.161).

Principales caracteristicas de las personas participantes de Espana:

70,6 % Personas con cancer 5 74,3 % Mujeres Elintervalo de edad mas
de pulmén 24,8 % Hombres AGE frecuente: 55-64 afios (37,6 %)
29,4 % Personas cuidadoras 0,9 % Prefiero no decir \/7

64,2 % Estadio IV de enfermedad
(o su ser querido)

79,8 % Diagndstico (o su ser querido): cancer de
pulmoén de células pequefios (adenocarcinoma)
24,8 % EGFR; 13,8 % ALK
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RESULTADOS

La toxicidad financiera hace referencia al impacto negativo que suponen los costes de la enfermedad en la situacion econémica. Las
personas afectadas por el cancer de pulmén hacen frente a diversos gastos relacionados con la atencién sanitaria y que no siempre estan
cubiertos por el Sistema Nacional de Salud, ademas de otros gastos indirectos u otros costes que pueden verse agravados a consecuencia
de la enfermedad.

El siguiente dato muestra la magnitud del impacto econdmico: el 50,5 % de las personas afectadas por el cancer de pulmdn en Espaia han
experimentado dificultades econdmicas a consecuencia de la enfermedad. El impacto econémico fue muy significativo (bastante/ mucho)
parael 11,6 % de las personas participantes.

¢Hasta qué punto habéis experimentado dificultades econémicas
a causa del cancer de pulmén?

@ Espana (n=103) @ Europa(n=1.114)

41,2%
Nada 33.3%
npoco 22,4%
13,7 %
e | 17 0%
9,2%
B ——
astante 16.0%
5,3%
Mucho h 10,5%
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El impacto econdmico es significativo para ¢Habéis tenido dificultades para pagar algunos gastos?
algunas personas que conviven con el cancer

de pulmon. Esta encuesta muestra que el ®si OnNo

27,1 % de las personas encuestadas de Espafia 271%

tuvieron dificultades para pagar ciertos Espafia (n=107)
72,9%

gastos.Seglinestas personas (n=29), los gastos

mas dificiles de pagar fueron los relacionados 45,7 %

con el ambito doméstico (58,6 %) y el alquiler Europa (n=1.142)

54,3%
o la hipoteca de la vivienda (34,5 %).

Dificultades para pagar gastos

® Espana (n=29) @ Europa (n=522)
X
o X
n < N
% X N X ©
T © ® @ X N
T < -~
™ p 0 oA 3
I l : N
Gastos domésticos Hogar: Gastos sanitarios: Gastos de viajes
alquiler / hipoteca servicios de apoyo al hospital

y cuidado

07 Impacto econédmico del cancer de pulmén en Espaia



8° Informe de Lung Cancer Europe

Uno de los principales factores asociados con
las dificultades financieras es el porcentaje
de ingresos necesarios para pagar los gastos
relacionados con el cancer de pulmén.

Nuestros hallazgos muestran que 1 de cada 4
participantes de Espafia (19,3 %) necesitd mas
del 20 % de sus ingresos del hogar para cubrir
los gastos relacionados con el cancer de pulmén.

El ensayo me exige acudir al
hospital una vez cada tres
semanas.

Es caro pagar la calefaccion de
casa y con el cdncer de pulmén no
me puedo permitir coger frio, ya
que puede repercutir en mi salud.

Los gastos indirectos son aquellos que
se producen por la pérdida de ingresos y
oportunidades debido al cancer de pulmon.
Después del diagnoéstico, las personas pueden
experimentar diversos niveles de reduccién de
ingresos.

Segun nuestra encuesta, el 50,5 % experimento
una reduccioén en los ingresos del hogar a partir
del diagnéstico. 1 de cada 3 personas sefald
como causa de la reduccién de ingresos el
reconocimiento de jubilacion por enfermedad,
seguida por laincapacidad para trabajar (28,3 %).

08 | Impacto econémico del cancer de pulmén en Espaiia

¢{Qué porcentaje de vuestros ingresos domésticos mensuales se
utiliza para pagar gastos relacionados con el cancer de pulmoén?

P 110%
Bl s

Ninguno

38,5%

I o

211%
191%

Espafia (n=109)

Europa (n=1.161)

@ Espaia (n=109) . Europa (n=1.155)

X
R o —
s 3 w3
- o o X o X
- AR S AENR
n © ®© ~
i . in
El =
20-30% 30-40% Mas del Nolo
40% sé

¢Se han reducido los ingresos de vuestro hogar
desde el diagnéstico de cancer de pulmén

O®No Osi

49,5 %
50,5%

371%

62,9 %
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Principales razones de la reduccion de ingresos en el hogar (n=53)

Jubilacién por enfermedad Incapacidad para trabajar Ausencia laboral Reduccion de lajornada laboral
35,8% 28,3% 22,6 % 13,2%
(Europa: 26,8 %) (Europa: 39,7 %) (Europa: 27,9 %) (Europa: 18,3%)
Entre las 54 personas encuestadas ¢Cuanto dirias que se han reducido vuestros ingresos domésticos en
que experimentaron una reduccién en comparacion con tu vida antes del cancer de pulmoén?
sus ingresos, el 59,3 % experimentd una
disminuciéon superior al 20 % y para 1 de @ Esparia (n=54) @ Europa (n=710)
cada 4 esta reducciéon fue superior al -
30 % en comparacion con la vida antes del log o\o °
. . ™ n @
cancer de pulmon. S <
~
wn
X ~N o N
R
) o ®© N
- w (o)
= g - S
Necesito volver a trabajar lo e X - X
antes posible. Si no lo hago, mis ~ 2» X ;‘»
. . . ™ (@]
ingresos bajardn un 40 %. S
- [
Menos 10%-20% 20%-30% 30%-40% Mas No
del 10% del40% losé
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Los gastos relacionados con el cancer de ¢Habéis hecho alguno de los siguientes ajustes
pulmén vy las dificultades financieras tienen econdmicos para reducir los gastos del hogar tras el
repercusiones en las personas afectadas por diagnostico de cancer de pulmon?

un cancer de pulmén, quienes pueden verse @ Espaia(-108) @ Europa(n=1147)

obligadas realizar sacrificios en su dia a dia.

. No he realizado ninguno de estos — 491%
La mitad de las personas encuestadas de ajustes por razones econémicas 353%
Espana (50,9 %) tuvo que reducir sus gastos del
pafia (50,9 %) q & Cambio de planes (oportunidades _214%
hogar tras el diagnéstico para hacer frente a profesionales, cambio de coche, etc.) 370%
los gastos. Las personas participantes tuvieron Renunciar / reducir gastos en 31,5%
. . actividades de ocio (viajes, aficiones, etc.) 47,6 %
que hacer ajustes en su vida para adaptarse a
: i . o Renunciar / reducir gastos basicos 13,9 %
la situacién, como cambiar planes (32,4 %) o (ropa, alimentos, educacion, etc) h 36.8%

reducir las actividades de ocio (31,5 %). 4.6%
h 12,4 %

Impago de facturas

Tienes que socializar porque si no
te puedes sentir sola, pero al mismo
tiempo no tienes dinero suficiente
para ello.

Otros ajustes financieros

Realizar ajustes en la economia familiar Espafia (n=130); Europa (1.108)

también incluye estrategias para obtener

liquidez y contar con recursos adicionales para

hacer frente a las dificultades. Para mitigar O
el impacto econémico, el 13,6 % hizo uso de
ahorros o fondos de jubilacién, el 10,7 % vendié q €
propiedadesy el 6,8 % pidi6 dinero prestado. r

ol

No todas las necesidades de una persona
con cdncer estdn cubiertas por el Sistema

. Sacar dinero de fondos de Vender activos o Pedir dinero
de Salud. Tienes que buscar por tu cuenta jubilacién o ahorro propiedades prestado
el apoyo de profesionales de la nutricion 13,6 % 10,7 % 6,8%
ola psicologia y de otras especialidades (Europa: 22,6 %) (Europa: 14,7 %) (Europa: 17,9 %)

médicas.
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¢Coémo de dificil os resulta vivir con vuestros
ingresos del hogar debido al diagnéstico de
cancer de pulmoén?

o Espafia (n=91) o Europa (n=988)

N
oy
<
R
o
R 3
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N g ~ ™ 3 ° -
- 9 — X 9
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Muy facil Facil Neutro Dificil Muy dificil

Los gastos relacionados con el cadncer de pulmén afectaron
a la situacion econémica de tal manera que, segln nuestra
investigacion, el 14,3 % de las personas afectadas por un cancer
de pulmén en Espaia senalé que les resultaba dificil vivir con sus
ingresos del hogar.

Estoy de baja y lo que percibo es muy poco en
comparacion con lo que recibia antes del diagndstico.

Decidi tratarme en otra ciudad distinta a la mia, lo
cual me obliga a viajar y pasar una noche fuera de
casa, asumiendo importantes gastos.

Este estudio sugiere que el cancer de pulmén es un factor de riesgo de inestabilidad econdmica. El porcentaje de personas que afirmaba
no sentir que controlaba su situacion econémica aumentoé del 9,3 % (antes del diagndstico) al 22,3 % (en el momento de completar la
encuesta). Del mismo modo, casi 1 de cada 3 participantes (29,3 %) sefialo tener estrés por razones econdmicas, 9 puntos porcentuales

mas que antes del diagndstico. Es importante sefalar que el 16,0 % indicé que su nivel de deuda habia aumentado después del diagndstico

de cancer de pulmoén.

Situacion econémica en el hogar: vulnerabilidad tras el diagnéstico

Espaiia (n=103) Europa (n=992)

Sin control sobre mi situacién econémica 93% e
Con estrés por razones econémicas 20,6%  ceeeeeeeens
Sin poder cubrir mis gastos mensuales 6,9% e

Aumento de deuda -
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>  223% 15,8% e > 36,9%
> 29.3% 277 % e > 46,8 %
> 12,0% 14,5% e > 28,6 %

16,0% = 269 %
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El impacto econdmico del cancer de pulmon repercute en la
calidad de vidade las personas afectadas por esta enfermedad.
En este sentido, es muy importante seialar que el 81,2 % de
las personas que tenian dificultades econdémicas sefialaron
gue su situacién financiera tenia un impacto en el acceso al
tratamiento y los cuidados.

Si no hubiéramos acudido a una consulta privada,
nunca nos habriamos enterado de que podia acceder
a una nueva medicacion por uso compasivo.

Muchas de las personas encuestadas (con o sin dificultades
economica) afirmaron que su situacion econdmica tenia un
impacto en el acceso a los servicios médicos y sanitarios.

Un porcentaje considerable de personas afectadas por el cancer
de pulmén en Espafna consideraron que su nivel econémico
influia en el acceso a servicios de apoyo -psicologia, fisioterapia,
nutricion, etc.- (57,6 %) y en el diagnéstico precoz o rapido (46,7 %).

¢Hasta qué punto crees que vuestra situacion
econdmica puede tener un impacto en el
tratamiento, la recuperacion o los cuidados?

@ Espafia (n=48) @ Europa (n=721)

z
[
(=1
[

18,8 %
179 %
Un poco
18,5%

Algo
16,7 %

Bastante

Mucho

20,0%

22,6 %

18,8 %

Impacto de la situacion econoémica en el acceso

(D

A
Acceso a Acceso a diagndstico
servicios de apoyo precoz o rapido
57,6 % 46,7 %
(Europa: 40,5 %) (Europa: 38,6 %)
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R

L/

Acceso a tratamientos
/medicamentos innovadores
29,3%

(Europa: 35,0 %)

211%

Acceso a
ensayos clinicos

25,0%
(Europe: 23,4 %)

31,3%
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Una de las mejores estrategias para reducir el impacto econédmico
esatravésdelainformaciony el asesoramiento que pueden ofrecer
los equipos sanitarios. La comunicacién entre estos equipos y
las personas afectadas por el cancer de pulmén puede ayudar
a prevenir o aliviar algunas de las repercusiones econémicas
asociadas al diagnéstico, el tratamiento y los cuidados.

Sin embargo, una gran mayoria de participantes no ha hablado en
ninguna ocasién sobre aspectos financieros con sus profesionales
sanitarios. De hecho, solo el 19,4 % afirmd haber conversado en
alguna ocasion sobre el impacto econémico y inicamente un 2,9 %
lo habia hecho con frecuencia.

¢Habéis hablado con el equipo sanitario sobre
los problemas econémicos relacionados con
el cancer de pulmén?

o Espafia (n=103) [ ) Europa (n=1.111)

Nada

71,4 %

Un poco

16,5%

Algo
6,8%
6,6%

Bastante
B 19%
W 32%
Mucho
1,0%
2,4%
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Losequiposde TrabajoSocialsonconsideradoscomolasfiguras mas

apropiadas para mantener conversacionesy recibir asesoramiento

sobre aspectos econdmicos relacionados con la enfermedad. Aun

asi, entre las personas con dificultades econdmicas, solo una

minoria (16,7 %) afirmé haber hablado con estos equipos o haber

acudido a servicios sociales.

¢Habéis hablado alguna vez con un/a trabajador/a
social o alguien de servicios sociales sobre vuestra
situacion financiera? (n = 48)

Europa (n=720)

17,4 %

78,3%

4,3%
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Por otro lado, los costes indirectos no deben
subestimarse. La mitad de las personas con cdncer
de pulmén encuestadas en Espana vio reducidos
sus ingresos domésticos a raiz del diagnéstico. El
59,3 % experimentd una disminucién superior al
20%y 1 de cada 4 experimentd una disminucion
superior al 30% en comparacion con la vida antes
del cdncer de pulmén.

Impacto econémico del cancer de pulmén en Espaia

Este estudio muestra la importancia de abordar el impacto
econémico del cdncer de pulmén en Espana. Aunque las
repercusiones no son tan relevantes en comparacién con otros
paises europeos, el 50,5 % de las personas afectadas en Espana
sefalé haber tenido dificultades de indole econdmica como
consecuencia de la enfermedad. Asi mismo, cabe senalar que
el 81,2 % de las personas que tenian problemas en este dmbito
sefiald que su situacién econémica tenia un impacto en el acceso al
tratamiento y los cuidados.
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LLAMADA A LA ACCION

......................................................................

Detectar lo antes posible el riesgo de repercusiones financieras y dotar de programas de
apoyo para hacer frente a los costes en caso de situacion de vulnerabilidad econémica.

Los equipos sanitarios deberian propiciar la comunicacion con las personas afectadas por el cancer de pulmén

y asi explorar sus necesidades de tipo econdmico. En el caso de quienes tienen dificultades financieras, es
recomendable dirigirles a recursos e informacién y apoyo que puedan ayudar a reducir los gastos asociados con el
tratamiento y los cuidados.

...............................................................................................................................................................

Aumentar la cobertura de los programas de compensacion de ingresos para personas
que no puedan trabajar por el cancer de pulmoén o por el cuidado de una persona con esta
enfermedad.

La reduccién de ingresos debido a los cambios en la situacion laboral es uno de los hechos con mas repercursion
tras el diagndstico de un cancer de pulmoén. Las personas con trabajo en el momento del diagnéstico tienen mas
probabilidades de experimentar una disminucion de ingresos debido a la enfermedad. La pérdida de ingresos debe
compensarse con prestaciones y servicios éptimos financiados a través de programas publicos de bienestar social
dirigidos a las personas que no pueden trabajar como consecuencia del cancer de pulman.
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Lung Cancer Europe

Lung Cancer Europe (LuCE) es una
organizacion sin  animo de lucro
establecida en 2013 para proporcionar
una plataforma para las asociaciones
y redes de apoyo para las personas
afectadas por un cancer de pulmén en
Europa.

LuCE es lavozde las personas afectadas
por un cancer de pulmén en Europa.
Colaboramos connuestras asociaciones
y otros agentes para desestigmatizar la
enfermedad y garantizar el acceso al
mejor tratamiento. Ademas, formamos
a nuestros miembros para garantizar
una representatividad efectiva de
las personas afectadas por esta
enfermedad en Europa.

info@lungcancereurope.eu
www.lungcancereurope.eu
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CONOCENOS

AEACaP

Fundacion

+ mas
que
ideas

Juntos sumamos en salud

Asociacion Espainola de Afectados de Cancer de Pulmoén
(AEACaP)

Entidad sin animo de lucro creada para ayudar a las personas que
reciben un diagnéstico de cancer de pulmdn. Somos la Gnica asociacién
dedicada exclusivamente a esta enfermedad en Espafia. Entre nuestros
objetivos estan el apoyo psicolégico y humano y el asesoramiento
legal; la defensa de los derechos de las personas afectadas y el acceso
en condiciones de igualdad a prestaciones sanitarias; el fomento de

la prevenciony programas de cribado; la promocién de la I1+D para
impulsar la supervivenciay calidad de vida; y la difusién de informacién
para reducir el estigma asociado a la enfermedad.

www.afectadoscancerdepulmon.com

Fundaciéon MAS QUE IDEAS

Organizacién civil sin animo de lucro con un propésito claro: que las
personas seamos protagonistas de nuestra salud. Acompafiamos
alas personas que conviven con una enfermedad ofreciendo
informacién y apoyo para tener mas control sobre la salud. Para
ello, llevamos a cabo proyectos de investigacion social y acciones de
apoyo, informacién y concienciacién.

www.fundacionmasqueideas.org
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Many Faces, One Voice
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LuCE es lavoz de las personas que conviven con
un cancer de pulmon en Europa

info@lungcancereurope.eu
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