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Implications of financial toxicity in the lives of cancer patients: a reflection
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RESUMO

Objetivo: Refletir sobre o reconhecimento da toxicidade financeira como um evento adverso do diagnéstico e tratamento do cancer,
e suas implicacbes na qualidade de vida dos pacientes.

Método: Fstudo reflexivo, fundamentado na literatura sobre a toxicidade financeira e sua relacao com a qualidade de vida.
Resultados: A toxicidade financeira relaciona-se as dificuldades financeiras associadas ao cancer e seu tratamento. Suas
consequéncias incluem: possivel piora do quadro clinico, endividamento, perda de oportunidades profissionais, mudancas de hdbitos
familiares e declinio na qualidade de vida.

Consideragdes finais: Medidas para minimizar a toxicidade financeira também devem ser uma preocupacao do Estado e fazer parte
do itinerdrio terapéutico dos pacientes com cancer. O didlogo pode se tornar uma ferramenta essencial, para que a equipe de satide
esclareca sobre as opgdes teraputicas e seus custos. Essa atitude demonstra respeito e preserva a autonomia do paciente, podendo
minimizar o sentimento de impoténcia diante da doenca.

Palavras-chave: Neoplasias. Toxicidade. Custos de medicamentos. Qualidade de vida.

ABSTRACT

Objective: To reflect on the understanding of financial toxicity, as an adverse event of cancer diagnosis and treatment, and its
implications on the quality of life of these patients.

Method: Reflexive study, based on the international literature about the concept of financial toxicity and its relationship with quality
of life.

Results: Financial toxicity is related to the financial difficulties associated with cancer and its treatment, which occur in the lives
of patients and family members. Its consequences include: possible worsening of the clinical symptoms, indebtedness, loss of
professional opportunities, changes in family habits and decline in quality of life.

Final considerations: Measures to minimize financial toxicity should also be a concern of the state and be part of the therapeutic
itinerary of cancer patients. Dialogue can become an essential tool for the health team to clarify the therapeutic options and their
costs. This attitude shows respect and preserves the patient’s autonomy, which can minimize the feeling of helplessness in the face
of the disease.

Keywords: Neoplasms. Toxicity. Drug costs. Quality of life.

RESUMEN

Objetivo: Reflexionar sobre el reconocimiento de la toxicidad financiera, como un evento adverso del diagndstico y tratamiento del
cancer, y también sus implicaciones en la calidad de vida de los pacientes.

Método: Estudio reflexivo, fundamentado en la literatura internacional sobre el concepto de toxicidad financiera y su relacion con la
calidad de vida.

Resultados: La toxicidad financiera se relaciona con las dificultades financieras asociadas al cancer y a su tratamiento en la vida
de los pacientes y familiares. Sus consecuencias incluyen: posible empeoramiento del cuadro clinico, endeudamiento, pérdida de
oportunidades profesionales, cambios de hdbitos familiares y disminucién de la calidad de vida.

Consideraciones finales: Las medidas para minimizar la toxicidad financiera deben ser una preocupacion del Estado y hacer parte
del recorrido terapéutico de los pacientes con cdncer. I didlogo se puede transformar en una herramienta esencial, para que el equipo
de la salud tome conocimiento de las opciones terapéuticas y de sus costos. Esa actitud demuestra respeto y preserva la autonomia
del paciente, pudiendo minimizar el sentimiento de impotencia delante de la enfermedad.

Palabras clave: Neoplasias. Toxicidad. Costos de los medicamentos. Calidad de vida.
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l INTRODUGCAO

Estudos relacionados aos custos do tratamento onco-
l6bgico demostram gque houve um acréscimo significativo
destes nos Ultimos anos' . Suas causas vao desde o aumento
no investimento em estudos clinicos para a descoberta de
outras moléculas para novas drogas, até o desenvolvimento
de novos equipamentos para diagnosticos e tratamento''-2,
Isto tem impactado tanto nos servicos de salde, sejam eles
publicos ou privados, quanto na populacdo e pacientes?,
gue recebem os repasses com aumento nos impostos, planos
de saude e no seu tratamento.

Com o intuito de ressaltar os draméticos efeitos econémi-
cos dos modernos medicamentos oncolégicos na vida dos
pacientes', surge o conceito do evento adverso toxicidade
financeira. Ele comecou a ser difundido a partir de 2009 nos
Estados Unidos, com o objetivo de demonstrar o impacto
financeiro do tratamento do cancer, no contexto dos custos
para o paciente. Desde entao, vem sendo adotado para des-
crever as dificuldades financeiras associadas ao diagnéstico
do cancer e seu tratamento. Ele enfatiza a relevancia clinica
do sofrimento financeiro®,

Embora o conceito de evento adverso toxicidade finan-
ceira exista hd mais de uma década, € comum encontrar
pesquisas que utilizem diferentes expressées, porém com
0 mesmo significado, tais como: carga financeira, estresse
financeiro, dificuldades financeiras e angustia financeira?.
Todas estdo relacionadas ao impacto que os custos do
diagndstico e tratamento do cancer podem ocasionar aos
pacientes e familiares.

Desde a sua primeira utilizacdo, o conceito do evento
adverso toxicidade financeira foi relacionado ao paciente
oncolégico. No entanto, autores®” empregaram o termo
em suas pesquisas para revelar a existéncia da toxicidade
financeira entre os individuos com outras doencas cronicas.
Ou seja, 0s estudos realizados com pacientes em tratamento
contra o cancer despertaram em outras especialidades a
problematica relacionada aos custos e, possivelmente, seja
objeto de estudo em investiga¢des futuras, em especial para
pacientes com doencas cronicas, que passam por um longo
periodo de tratamento.

Investigagdes sobre a toxicidade financeira tém revelado
que ela é uma preocupacao constante de pacientes e equipe
de saude!®9, Temas como a comunicacao entre médico
e paciente sobre os custos do tratamento', aderéncia ao
tratamento oncoldgico em decorréncia dos custos®, relagdo
entre a dificuldade financeira induzida pelo tratamento
oncolégico e maior mortalidade” apontam o quanto o
custo de um diagndstico ou tratamento de uma pessoa
com cancer impacta na vida dos pacientes, familiares e no
curso do tratamento e da doenca.
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O impacto financeiro relaciona-se a todas as questoes
que surgem a partir dos sinais e sintomas. Um exemplo sao
os exames de diagndsticos nao custeados pelos planos de
saude ou o sistema publico, além de medicacdes, internacoes,
cuidadores, despesas de deslocamento e alimentares, perda
de renda, entre outros?.

Para os autores"® que dedicam seus estudos sobre a
toxicidade financeira a pacientes com cancer, existem dois
tipos de carga financeira: a objetiva e a subjetiva. A primeira
se refere as despesas adicionais com o tratamento, como:
medicamentos, atendimento ambulatorial e hospitaliza-
¢oes. A subjetiva esté relacionada as possiveis alteragdes no
bem-estar e na qualidade do atendimento dos pacientes.
Os autores defendem que as despesas extras relacionadas
ao tratamento do cancer sao semelhantes a toxicidade fi-
sica, pois 0s custos podem impactar na qualidade de vida
(QV) dos pacientes e impedir a adesao aos cuidados e a
terapéutica proposta®.

A importancia desta tematica tem sido observada pela
expansdo de publicacoes, refletindo o quanto é pertinente
e atual. Elas revelam que é imprescindivel estudar os reflexos
da existéncia deste efeito colateral na vida das pessoas com
cancer. Reconhecer a presenca da toxicidade financeira
como um grave problema a ser enfrentado pelos pacientes
com cancer pode possibilitar o envolvimento de diversos
setores como a assisténcia social e a industria farmacéuti-
ca/laboratdrios, além de permitir que as equipes de salde
organizem alternativas de enfrentamento. Assim, o objetivo
deste texto é refletir sobre o reconhecimento da toxicida-
de financeira como um evento adverso do diagnostico e
tratamento do cancer, e suas implicagdes na qualidade de
vida dos pacientes.

Foi realizado um estudo reflexivo, fundamentado nos
textos da literatura internacional sobre o conceito toxicidade
financeira e a sua relacdo com a qualidade de vida.

Trata-se de uma reflexdo oriunda do aprofundamento
tedrico acerca das repercussdes econdémicas e sociais do
tratamento oncoldgico de um grupo de pesquisadores que
estuda qualidade de vida. Buscaram-se artigos cientificos
publicados nos Ultimos cinco anos, nas bases de dados inter-
nacionais PubMed e Scopus, utilizando o descritor “financial
toxicity’, durante os meses de janeiro, fevereiro e marco de
2020. Foram encontrados 48 artigos na PubMed e 74 na
Scopus, sendo 0s EUA o pais que lidera as publicacdes sobre
a temadtica. A partir da leitura dos textos, observou-se que
algumas questdes sao comuns aos resultados das pesquisas,
sendo possivel sintetizar as producdes sobre a teméaticaem
dois eixos condutores, apresentados a seguir: 1) a toxicidade
financeira como evento adverso em pacientes com cancer;
2) a toxicidade financeira e as implicacdes na vida de pa-
cientes com cancer.
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A toxicidade financeira como evento adverso
em pacientes com cancer

Neste eixo, a literatura sobre toxicidade financeira abor-
da aspectos relativos aos danos decorrentes da presenca
deste efeito adverso, como a reducdo do entretenimento,
alteracdo do estilo de vida, descontinuidade do tratamento
e faléncia. Trataram também sobre 0 aumento dos estudos,
e a presenca deste efeito colateral em paises com diferentes
economias, além da importancia do didlogo entre paciente
e equipe de saude sobre os custos do tratamento.

A toxicidade financeira, igualmente a outros tipos de
eventos adversos, pode causar danos em ambitos distintos da
vida do paciente e familiares, sejam eles fisicos, psicolégicos
e até mesmo na rotina familiar. Com o aumento das despesas
em virtude do diagnéstico ou tratamento, e possivelmente
perda de renda, o paciente que ndo consegue custear to-
talmente a terapia. Para isto, certamente terd que reduzir os
gastos com lazer, passeios e atividades em familia, alterando
hébitos familiares. Ademais, ela contribui para aumento da
ansiedade®, sintomas psicolégicos™™ e diminuicao da QV*,

Outro destague que merece reflexao esta relacionado a
descontinuidade ou abandono do tratamento oncoldgico,
como consequéncia do evento adverso toxicidade financei-
ra”. Na pesquisa® realizada com 300 pacientes com cancer
em um centro de referéncia no tratamento oncoldgico e
trés clinicas rurais de oncologia, todos localizados nos Es-
tados Unidos (EUA), 27% da amostra relataram ndao adesao
a medicacao devido a preocupacdes financeiras. Outra®
também realizada nos EUA, em uma fundacao sem fins lu-
crativos, com pacientes portadores de tumores sélidos que
receberam quimioterapia ou terapia hormonal, mostrou que
uma parcela cada vez maior de pacientes em tratamento de
cancer corre o risco de cortar ou reduzir os mantimentos,
vender suas casas, n&o ser aderente ao tratamento prescrito
ou, em alguns casos, declarar faléncia pessoal para pagar
pelos tratamentos.

Muitos estudos sobre o evento adverso toxicidade fi-
nanceira foram realizados em paises com economia estavel,
onde o sistema de salde é privado, e retrataram os encargos
financeiros que o diagndstico do cancer causa na vida dos
pacientes. Porém, é importante reforcar que este evento ad-
verso também ocorre em pacientes que residem em nacoes
em desenvolvimento, onde a renda per capita € inferior. A
pesquisa realizada no Canada®, onde a renda per capita é
alta e o sistema de saude é publico, destacou que pacientes
de paises com um sistema de saude financiado pelo governo
também vivenciam dificuldades semelhantes aqueles que
precisam custear todo o tratamento. No Brasil, pafs onde os
rendimentos sdo inferiores aos do Canada e que tem o SUS

como principal provedor do tratamento oncoldgico, acre-
dita-se que existam diferentes graus deste evento adverso,
ou seja, é possivel que mesmo aquelas pessoas com maior
renda possam sofrer de toxicidade financeira em decorréncia
do aumento das despesas.

O numero de publicagcdes envolvendo a toxicidade finan-
ceira como evento adverso vivenciado pelos pacientes com
cancer e suas consequéncias tém aumentado nos ultimos
anos em todo o mundo. Num estudo de revisao realizado
em 2019%, que tinha por objetivo identificar artigos sobre
a toxicidade financeira em pacientes com cancer durante o
tratamento quimioterapico, foram encontrados 49 artigos
cientificos nas bases de dados Cumulative Index to Nursing
and Allied Health Literature, PubMed, Literatura Latino-Ame-
ricana e do Caribe em Ciéncias da Saude e Scopus usando
o descritor“financial toxicity” Nela, foi possivel observar que
dois, dos cinco estudos selecionados, tinham como objetivo
avaliar o instrumento COmprehensive Score for Financial
Toxicity — Functional Assessment of Chronic lliness Therapy
(COST), que mensura o evento adverso toxicidade financeira
nos pacientes com cancer.

O COST foi desenvolvido no idioma inglés, em 2014, e
validado em 2017 por desenvolvedores do grupo FACIT®.
O instrumento consiste em uma escala com 12 itens (um
deles considerado item resumo e que nao é quantificado
no escore), cujas respostas sdo tipo Likert de cinco pontos.
Em trés anos, desde sua concepcao, ja se encontra traduzido
e adaptado transculturalmente em 10 idiomas de paises
europeus, asiaticos e americanos, incluindo o Brasil.

Das pesquisas que utilizaram o instrumento COST, muitas
foram realizadas em pacientes que estavam em tratamento
quimioterapico, por via oral, ou endovenosa, uma vez que
0s custos com estas medicacdes e as demandas que elas
desencadeiam sao altas, causando impacto importante no
orcamento familiar. No entanto, outros autores®'? demostra-
ram a presenca de toxicidade financeira entre os pacientes
que optaram ou passaram por procedimento cirlrgico e
radioterdpico como alternativa terapéutica. Uma dessas
pesquisas®, realizada na University of North Carolina (UNC)
entre janeiro e julho de 2017, com pacientes adultos, seis a
18 meses apds a cirurgia com intencdo curativa, concluiu
que o tratamento cirdrgico coloca uma parcela substancial
de pacientes em risco de toxicidade financeira, mesmo
quando estes ndo necessitam de quimioterapia, e sugere
que as intervencdes de prevencao se estendam a todos os
pacientes em tratamento para o cancer.

Para os autores"”, as despesas extras com o tratamento
do cancer, como medicamentos, atendimento ambulatorial
e hospitalizagdes, estao relacionadas as possiveis altera-
¢cbes no bem-estar e na qualidade do atendimento dos
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pacientes, sendo componentes-chave do evento adverso
toxicidade financeira.

O diagnostico de uma doenca cronica faz com que pa-
ciente e familiares absorvam custos que antes eram ine-
xistentes no orcamento familiar. No entanto, medidas que
visem minimizar a toxicidade financeira devem ser levadas
em consideracdo pela equipe de saude. Entre elas, o didlogo
entre paciente e equipe multidisciplinar sobre as op¢des
terapéuticas e seus custos!'?, gue tem o objetivo de permitir
que o paciente entenda as opgdes terapéuticas possiveis para
seu caso e possa, junto com a equipe, vislumbrar caminhos
possiveis dentro de sua realidade, diminuindo as angustias
ocasionadas pela escassez de informagdo e decisdo exclusiva
da equipe. Neste contexto de didlogo, poderao ocorrer en-
caminhamentos para profissionais como: assisténcia social
(para auxilio transporte e alimentacdo, quando necessarios),
psicologia (para enfretamento do diagndstico e evitar quadro
de depresséo e ansiedade), dentre outros.

Para dialogar sobre os custos, as equipes precisam estar
preparadas. Embora os profissionais reconhecam a necessi-
dade, é possivel que ndo se sintam preparados e confortaveis
para discorrer sobre 0 assunto. Nos Estados Unidos, hé recursos
disponiveis em organizacdes como a American Cancer Society
e a American Society of Clinical Oncology, com sugestdes sobre
como os profissionais podem envolver seus pacientes nas
opcoes de tratamento, com boa relacdo custo-beneficio.

No Brasil e demais paises em desenvolvimento, os pa-
cientes com cancer certamente vivenciam a toxicidade
financeira como um grave evento adverso do tratamento, no
entanto, a discussao sobre a tematica e pesquisas com estes
contelidos, sdo escassas. Estudos!'? que abordam a neces-
sidade dos profissionais de saude discutirem as questdes de
custos nos atendimentos comecam a surgir e desencadeiam
novas possibilidades, como por exemplo: a presenca de um
profissional de gestao financeira inserido a equipe de satde,
que podera apoiar as familias e dar aconselhamento sobre a
gestdo de recursos; assim como, orientacdes para a retomada
ao mercado de trabalho, tornando este retorno as atividades
laborais menos drdua e mais confiante.

A toxicidade financeira e as implica¢bes na
qualidade de vida de pacientes com cancer

Neste eixo, a literatura sobre a toxicidade financeira retrata
o impacto fisico, mental e social da toxicidade financeira na
vida dos pacientes com cancer.

As despesas do tratamento do cancer sdo modificadas
conforme a localizacédo anatémica, estadiamento e tempo
de tratamento. Aqueles que requerem terapéutica prolon-
gada exigem maior custo, ou seja, dependendo da doenca,
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condicéo fisicas do paciente e prognéstico, o evento adverso
toxicidade financeira pode ser maior ou menor3.

A toxicidade financeira tem sido associada a varidveis
clinicamente relevantes, como a QV, aderéncia a terapéutica
e sobrevida®. Ela causa impacto durante e apds o tratamento
do cancer, pois, além das questdes financeiras para as quais
paciente e familia precisam se organizar, hd o retorno aos
estudos e ao mercado de trabalho, que muitas vezes é di-
ficultado pelas limitagcdes da doenca ou fadiga ocasionada
pela terapéutica.

Com impacto em diferentes faixas etérias, a toxicidade
financeira, em adultos jovens, por exemplo, vem acompanha-
da de outras implicagdes, como a diminuicao da produtivi-
dade e a necessidade de se ausentar do trabalho e estudos
durante o tratamento. Estas questdes podem levar a perda
de oportunidades de desenvolvimento profissional e de
ascensdo na carreira, ja que o tempo fora do mercado pode
ser um obstaculo para concorrer a uma vaga de emprego.

Ademais, pacientes que nao podem pagar pelos seus
cuidados, mesmo aqueles com plano de saude privado,
costumam usar suas reservas financeiras e fazer empréstimo,
para custear o tratamento. Estas acdes alteram seu estilo de
vida, ocasionando a venda de bens patrimoniais, quando os
possuem, ou levam a contrair dividast.

Certas implicacées que acompanham a toxicidade fi-
nanceira estao relacionadas a tomada de decisées como:
optar sobre quais contas pagar e quais ignorar, tentar arcar
com os custos do tratamento e determinar como pagar
pelos cuidados, declarar faléncia, aderir parcialmente ao
tratamento por ndo ter condicdes de arcar com 0s custos,
entre outras. Qualquer uma destas pode ocasionar impactos
importantes na vida dos pacientes e familiares.

A ndo aderéncia ao tratamento por pacientes com cancer
é destacada num estudo® como uma das consequéncias
da toxicidade financeira. Ela foi reportada por todas as faixas
etdrias, porém com énfase em adultos jovens. Estes muitas
vezes nao tém plano de saude privado, se oneram com o
tratamento, com a necessidade de pagamento de exames
e consultas, o que os induz a escolher entre a compra ou
ndo de alguns medicamentos, ou a optar por terapias alter-
nativas, visando a diminuicdo de custos e alterando o curso
do tratamento.

Os impactos que a toxicidade financeira pode provocar
vém acompanhados de sentimentos de depressao, ansie-
dade e, consequentemente, decréscimo na QV. Assim como
podem culminar no aumento das internacdes, piora do
quadro clinico e progressdo da doenca. Ou seja, a curto ou
longo prazo a QV dos pacientes fica comprometida, pois o
resultado do tratamento nao serd o desejado e talvez nédo
chegue a ser concluido, ocasionando efeitos colaterais que
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poderiam ser evitados e controlados, acarretando a dimi-
nuicdo da sobrevida.

Tornar o tratamento acessivel é o ponto crucial e foi
destaque de uma pesquisa publicada em 2019, que ob-
servou que a acessibilidade ao tratamento é um fator que
influencia o acompanhamento do paciente.

Neste contexto de acesso ao tratamento, hd de se con-
siderar a existéncia de inimeras medica¢des, com diferenca
significativa de custo entre elas. E preciso oferecer essas
op¢des para o paciente antes de efetivar a prescricdo. No
entanto, se a prescricdo ja foi realizada, a equipe deve es-
tar atenta aos sinais da toxicidade financeira por meio da
piora do quadro, que pode ser advinda da ndo aderéncia
ao tratamento, sofrimento psicoldgico ocasionado pela
venda de bens ou excesso de preocupagdes com 0s custos,
e outros, a fim de verificar a possibilidade de substituicdo
de terapéutica. E compromisso de toda a equipe zelar pelo
bem-estar do paciente.

Uma sugestao ambiciosa para minimizar a toxicidade
financeira envolve a formulagdo de politica publica intervindo
no aumento das tarifas e/ou coparticipacdes dos planos de
salide, durante o tratamento. Assim, 0s pacientes ndo sofre-
riam adicdo de valores dos seguros de saude. A formulagao
de uma politica a esse respeito ndo exclui a toxicidade finan-
ceira da vida dos pacientes com cancer, mas, certamente,
em conjunto com outras agcdes, podera contribuir para que
0 paciente apresente menos dificuldades.

Il CONSIDERACOES FINAIS

A “"toxicidade financeira” como evento adverso é uma
terminologia atual e importante no contexto do tratamento
do cancer. Porém, podera se estender a outras especialidades
dasaude, pois seu conceito define o percurso de dificuldades
financeiras com as quais pacientes com doencas cronicas
convivem.

Ela se faz presente no cotidiano dos pacientes com cancer
e seus familiares a partir dos sinais e sintomas. E necessario
acompanha-la com a mesma seriedade, responsabilidade
e compromisso com gue sao acompanhados 0s outros
eventos do tratamento, devido ao seu impacto na QV de
todos que estdo vivenciando a doenca.

O didlogo, esclarecimento e o respeito a autonomia do
paciente poderdo se tornar importantes ferramentas para
que a equipe multiprofissional oportunize aos pacientes
uma terapéutica condizente com suas condi¢des financeiras.
O que poderd minimizar o sentimento de impoténcia de
pacientes e familiares diante da doenca.

Como contribuicao para a pratica, sugerem-se estu-
dos para a discussao de politicas publicas voltadas ao

envolvimento de setores que possam contribuir para a di-
minuicdo dos custos relacionados ao tratamento oncolégico.
A apropriacdo deste conceito pelas instituicdes e profissionais
de saude, bem como a insercao de especialistas em ques-
tées financeiras junto a equipe de salde, para a orientagao
dos pacientes, poderdo auxiliar na minimizagao dos riscos
oriundos dos efeitos financeiros do tratamento do cancer.
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