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El tratamientoy la buena calidad en la atencion médica estan dentro de las principales necesidades
para las personas con VIH/SIDA. Sin embargo, muchas de ellas no estan enteradas acerca de los
programas que proveen acceso a la atencion médicay al tratamiento para el VIH. Esta publicacion
ofrece unavision general sobre estos programas. Si tiene alguna pregunta o dificultad para conseguir
ayuda, llame a la linea gratuita de informacion de Project Access al 1-800-822-7422 o visite la

pagina de Internet access@projectinform.org.

En los Estados Unidos, la mayoria de las

Mi
wedicamento

médicos que se pueden ver, mientras que los

personas con VIH son conscientes de que sus S S programas publicos varian en su amplitudy
opciones de tratamiento han mejorado @&“@@ ‘z ° N\ calidad. Muchos pueden carecer de ciertos
muchisimo. Muchos estan viviendo mas v M= beneficios importantes. Ademas, los costos de

tiempo y disfrutando de una mejor calidad
de vida, debido tanto al uso de medicamentos
mas eficaces como al hecho de que cada dia
se entiende mejor como debe ser la atencion
médica parael VIH.

Sin embargo, estos tratamientos cambi-
antes, complejos y costosos, crean una necesi-
dad aiin mayor de una atencion médica de
buena calidad, que incluyaaun médico experi-
mentado en el tratamiento del VIH y una cobertura adecuada de los
medicamentos. El acceso a la atencion médicay el tratamiento, aungue
ha mejorado en algunas areas, permanece siendo un reto para muchos.

Se estima que entre la mitad y un tercio de las personas
seropositivas al VIH carecen de atencién médic a regular. Algunos
deben enfrentar verdaderas barreras tales como su raza, grupo
étnico, estado de inmigracién, nivel de ingresos, educacion, sexo,
orientacién sexual, idiomay otros factores. Dadas estas condiciones,
una buena atencion médica—que incluya a un médico experi-
mentado en el tratamiento de personas VIH positivas, y que ademas
sea respetuoso de sus pacientes y de sus necesidades especificas de
tratamiento—es algo esencial y muchas veces dificil de encontrar.

Una de las barreras basicas es la cobertura adecuada de un plan
de seguros de salud. Puede resultar bastante complicado para una
persona seropositiva obtener un plan de seguros, bien sea de tipo
publico o privado, que tenga un cubrimiento integral. Los criterios
a los que se acogen muchos programas publicos son estrictos y
puede ser muy dificil reunir los requisitos para poder inscribirse en
ellos. Los planes privados de seguros por lo general son costosos o
dificiles de obtener, a no ser que sean ofrecidos por un empleador.
Aun aquellos que tengan la suerte de tener cobertura de seguro
pueden enfrentar ciertos problemas.

Los planes privados de seguros suelen restringir la cobertura o los

los planes privados de seguros estdn aumen-
tando rapidamente asi como los desembolsos
(“co-payments™) que el paciente debe hacer.

Para tener un mejor entendimiento sobre
los retos que enfrentan las personas sero-
positivas, consideremos algunos factores. En
los Estados Unidos, 41 millones de personas
carecen de cobertura de seguro—es decir,
aproximadamente el 16% de la poblacion.
Entre los grupos que mas posibilidades tienen de no tener acceso a la
atencion médica estan los adultos jovenes entre los 19y los 24 afios,
y los miembros de las minorias raciales y étnicas, algunos de los
mismos grupos que han sido mas afectados por el VIH. Los dos
mayores estudios sobre la atencion del VIH encontraron que el 53%
depende de programas publicos (Medicaid y Medicare), el 28% tiene
planes privados de seguros de salud y el 19% carece de cualquier tipo
de seguro.

De acuerdo a un informe emitido por el Instituto de Medicinaen
el 2002, la falta de seguro de salud en los Estados Unidos lleva a
demoras en el diagndstico, a complicaciones que ponen en peligro la
vida y en Ultima instancia, a la muerte prematura de las personas
seropositivos. Las investigaciones realizadas estimaron que la falta
de cobertura de seguro se traduce anualmente en 1,200 a 1,400
muertes entre los adultos seropositivos.

Con persistenciay esfuerzo, las personas con VIH en los Estados
Unidos, pueden por lo general lograr acceso a la atencion médicay al
tratamiento. Sin embargo, unificar los distintos aspectos que implica
mantener por cuenta propia una atencion médica adecuada, puede
ser algo frustrante y complicado. A veces se requiere de un amigo,
un defensor de los pacientes o un especialista sobre beneficios de
salud para ayudar a las personas a manejar acertadamente el sistema de
salud publicay crear planes de atencién médica que sean razonables.
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icaid

Medicaid es un programa publico de seguros de salud destinado a servir a las personas de ingresos
bajos que encajan dentro de ciertas categorias. Es un programa conjunto del gobierno estatal y el
federal, manejado independientemente por cada estado. Medicaid constituye la mayor fuente de
fondos federales asignados a la atencion del VIH. Este programa sirve a aproximadamente al 55% de
los adultos y el 90% de los nifios con SIDA. Aunque en términos generales Medicaid ofrece una buena
atencion, pueden existir algunas brechas en la cobertura para las personas con VIH.

Elegibilidad

La mayoria de los adultos con la enfermedad del VIH
que califican para Medicaid, lo hacen debido a que se
encuentran discapacitados y/o tienen un nivel bajo de
ingresosy activos limitados. Un otra categoria que
facilita el ingreso, es pertenecer al programa de bienestar
de Temporary Assistance to Needy Families “TANF”
(Asistencia Temporal para Familias Necesitadas).

Las personas que cumplen con los criterios de discap-
acidad pero que ganan mucho dinero para calificar a
Medicaid, pueden calificar a través de un programa para
“necesitados de atencion médica”. Estos programas
permiten a las personas restar los gastos de atencién
médica o tratamiento de sus ingresos, antes de solicitar
los servicios. A partir del mes de marzo de 2002, 34 estados
tenian dichos programas. Ademas, algunos estados
contemplan cobertura para las personas discapacitadas
que estén trabajando con un ingreso un poco mas alto
que los limites estandar establecidos por Medicaid.

Beneficios

El gobierno federal define los servicios obligatorios y op-
cionales de Medicaid, provee mas de la mitad de los fondos
y establece las normasy reglas de elegibilidad. Los servi-
cios obligatorios cubiertos por todos los programas de
Medicaid incluyen, atencién hospitalaria (tanto diurna
como nocturna), visitas médicas, examenes de labora-
torio, radiografias, y cuidados de enfermeray servicios a
domicilio. Sin embargo, cada estado determina el monto

los servicios de medicaid

~@-

Los servicios cubiertos por todos los programas de Medicaid:
= radiografias = atencion hospitalaria
= visitas médicas = examenes de laboratorio
= cuidados de enfermera y servicios a domicilio

3~

= Cada estado determina el monto de la suma cubierta; las
coberturas opcionales; la suma, duracion y amplitud de
los servicios; y la tarifa de pago por los servicios.

= Los procesos de aprobacion previa y los topes mensuales
pueden hacer muy dificil o practicamente imposible tener
acceso a los medicamentos necesarios
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de lasuma cubierta. Igualmente, cada estado determina
las coberturas opcionales; la suma, duraciéon y amplitud
de los servicios; y la tarifa de pago por los servicios.

Los servicios opcionales incluyen medicamentos
recetados, servicios clinicos, manejo de casos y cuidado
dental. En laactualidad, todos los estados cubren los
medicamentos recetados que estén aprobados por la FDA
(Administracion de Farmacos y Alimentos de los Estados
Unidos), incluyendo los medicamentos contrael VIH.
Sin embargo, los procesos de aprobacion previay los topes
mensuales pueden hacer muy dificil o practicamente
imposible tener acceso a los medicamentos necesarios.

Algunas inquietudes:

DISCAPACIDAD

En la mayoria de los estados, la mayoria de las personas
seropositivos deben probar que estan discapacitadas antes
de poder calificar para obtener Medicaid, aun si cumplen
con los requisitos sobre el nivel de ingresos. Por consiguiente,
una persona con VIH tiene que esperar hasta que esté en-
ferma para poder obtener Medicaid. Ademas, calificar para
Medicaid puede llegar a ser un proceso dificil. CONSEJOS:
Calificar para Medicaid puede ser demorado y complicado,
el cual requiere una gran cantidad de papeleo. Mantenga
un archivo con copias de todos los papeles. Los requisitos
para la discapacidad son similares de estado a estado, pero
pueden estar sujetos a cambios. Consulte a un consejero
experimentado en beneficios 0 a un traba-jador social que
maneje su caso para que le ayuden a hacer su solicitud.

INGRESOS Y ACTIVOS

Con mucha frecuencia, para poder calificar a Medicaid,
las personas deben tener ingresos muy bajos y/o pocos
activos. Por consiguiente, muchas personas que no
califican, tampoco estan en capacidad de obtener otros
planes de seguros. Trabajar aunque sea por tiempo parcial
dificulta obtener los beneficios de Medicaid a no ser que
el estado ofrezca un programa de incentivos para ayudar a
los trabajadores discapacitados a mantener la cobertura.
CONSEJOS: La elegibilidad puede variar de estado a estado.
También en algunos estados existen programas, tales
como los de los necesitados de atencion médicay los que
ofrecen incentivos para regresar a trabajar, que permiten
un nivel mayor de ingresos. Es importante entender
cuéles programas se encuentran disponibles y tener claro
cuéles son los requisitos que exigen.
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MEDICAMENTOS RECETADOS

Aunque todos los estados actualmente ofrecen beneficios
de medicamentos recetados, estos pueden variar. Algunos
estados limitan el nUmero de medicamentos y otros
requieren los llamados Treatment Authorization Requests—
TAR (solicitud de autorizacién de tratamiento) o una
autorizacion previa para obtener ciertos medicamentos.
CONSEJOS: Esimportante entender qué es lo que su estado
le ofrece. Muchas personas pueden creer que ciertos
medicamentos recetados o servicios no se encuentran
disponibles simplemente porgue su médico no sabe 0 no
tiene el tiempo parasolicitar un TAR. Si tiene alguna
pregunta sobre la cobertura de un medicamento, consulte
aun consejero sobre beneficios experimentado, a un
defensor (advocate) de tratamientos o a un director de
casos (trabajador social).

COSTOS PARAEL INDIVIDUO

Los programas para los necesitados de atencion médica
dentro de Medicaid requeriren lo que se llama costo
compartido—es decir, que usted debe pagar unasumade
dinero antes de obtener los servicios cada mes. A medida
que los costos de la atencién médica contindian en aum-
entoy los presupuestos estatales se encogen, un mayor
namero de programas pueden requerir que el individuo
pague una porcidn de los servicios médicos en forma
similar a los planes privados de seguros. CONSEJOS: Otros
programas estatales pueden ayudar con algunos gastos
de Medicaid como los costos compartidos y los “co-pay-
ments”. Consulte a un consejero sobre beneficios experi-
mentado, a un defensor de tratamientos o a un trabajador
social que maneje su caso para identificar los programas
locales o estatales que podrian resultarle de ayuda.

ACCESO A PROVEEDORES DE ATENCION MEDICA
Puede ser dificil encontrar un médico que acepte Medicaid
debido a que esta entidad no paga mucho por las con-
sultas médicas. En las areas rurales y ciudades del interior,
donde amenudo es dificil encontrar médicos, puede ser
mucho mas dificil aiin encontrar un proveedor de aten-
cion médica experimentado en el tratamiento del VIH que
acepte Medicaid. CONSEJOS: Por lo general resulta mas
facil encontrar un médico experimentado en el trata-
miento del VIH que acepte Medicaid por referencias de
otras personas. Las personas en circunstancias similares,
los amigos o aun las agencias locales de servicios para el
SIDA (ASO por su siglaen inglés) pueden ser recursos
excelentes paraencontrar un médico. La pagina de Internet
de la Academia Americana de Medicina parael VIH
(www.aahivm.org) tiene un listado de sus miembros,

aungue no todos aceptan Medicaid. La HIV Medicine
Association ofrece remisiones a servicios medicos a través
desu linea gratuita de ayuda en el 1-888-844-4372. En las
ciudades mas afectadas por el VIH, las clinicas publicas
de salud ofrecen un cuidado excelente del VIH y por lo
general aceptan clientes con Medicaid.

PROGRAMAS DE MANEJO DE

ATENCION MEDICA DE MEDICAID

Muchos programas de Medicaid utilizan las organiza-
ciones de medicina prepagada o manejo de atencion
médica (managed care) para ofrecer sus servicios. Aunque
algunas proveen una buena atencion parael VIH, otras
cortan costos de maneras que podrian afectar la calidad
de laatencion. En algunos, pero no en todos los estados,
las personas VIH positivas no tienen que estar inscritas en
un programa de manejo de atencién médica (managed
care). CONSEJOS: Si se le contacta para que elija un plan
de manejo de atencion médica, es importante hacerlo ya
que el estado puede, y de hecho lo hace, inscribir auto-
maticamente a las personas en un plan si ellas no indican
cual es su eleccién. Algunas veces las personas no se
enteran de que sus planes de atencién médica han cam-
biado hasta que se los comunica su propio médico, quien
puede aceptar o no el nuevo plan. Si se le contacta para
que elijaun plan de manejo de atencion médica consulte
aun consejero sobre beneficios experimentado, a un
defensor de tratamientos o a un trabajador socialque
maneje su caso en una de las agencias locales de servicios
parael SIDA, con el fin de determinar como debe proceder.
En algunos estados puede ser posible obtener una exen-
cion. Si el manejo de atencion médica (managed care) es la
Unicaopcidn, ellos deben estar en capacidad de proveer
informacion y ayudarle atomar una decision con respecto
al plan que sea més adecuado para usted.

LABUROCRACIA

Medicaid puede ser un sistema muy burocraticoy fru-
strante. A las personas les puede parecer dificil entender
la gama completa de beneficios, derechosy responsabili-
dades a las que se acogen, asi como la manera de abogar
por si mismas dentro del sistema. CONSEJOS: en general,
lamejor manera de garantizar una buena atencion es
convertirse en un buen defensor de si mismo o conseguir
quien abogue por usted. Consulte a un consejero sobre
beneficios experimentado, a un defensor de tratamientos
0 a un trabajador social que maneje su caso. Sus famili-
ares y amigos también pueden ser un buen apoyo.
Aprenda lo que mas pueda sobre Medicaid en el estado
donde usted vive y los beneficios a los que tiene derecho.

preasipsul
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PARTE A

CUIDADOS DE PACIENTES
INTERNOS, CUIDADOS

ESPECIALIZADOS DE

ENFERMERA, CUIDADOS

DE DOMICILIO Y EN
HOSPICIOS

Medicare es un programa publico de seguros de salud para los ancianos y los discapacitados,
el cual es manejado por el gobierno federal. Medicare es el programa federal que ocupa el
segundo lugar en cuanto a pagos a la atencion médica para el VIH. Cubre a aproximadamente
aunade cada cinco personas VIH positivas que recibe atencion médica. A partir de 1995, la
suma que Medicare gasta en la atencion del VIH/SIDA ha aumentado en un 70%.

ELEGIBILIDAD

La mayoria de los americanos reciben cobertura de
Medicare cuando llegan a la edad de 65 afios y son
elegibles para los pagos de la seguridad social. La
mayoria de las personas con VIH que reciben beneficios
de Medicare lo hacen debido a una condicion de
discapacidad dictaminada por la seguridad social
(SSDI por su siglaen inglés). Sin embargo, la elegi-
bilidad parael SSDI, es limitada a aquellos que tengan
una historia laboral lo suficientemente largay que
estén completamente discapacitados. Ademas, las leyes
federales requieren que haya un periodo de espera de
cinco meses después de haber sido dictaminada la
discapacidad para poder recibir los beneficios del
SSDI, y luego un periodo de espera de dos afios antes
de que el beneficiario de SSDI pueda vincularse a
Medicare, resultando asi un total de 29 meses antes
de poder obtener los beneficios de salud respectivos.

BENEFICIOS

Existen tres componentes en Medicare. La Parte A
cubre los gastos hospitalarios de pacientes internos, los
cuidados especializados de enfermera, los cuidados de
salud adomicilioy laatencion en hospicios. Laatencion
hospitalaria esta sujeta tanto a un deducible como aun
desembolso (co-pay) diario. Esta porcién de Medicare
esta disponible para todas las personas que retinan
los requisitos.

PARTE B PARTEC
) MEDICARE
‘ﬁ +CHOICE

PLANES DE MANEJO
DE SALUD (MANAGED
CARE) DE MEDICARE

_ SERVICIOS DEL
MEDICO, LA ATENCION
AMBULATORIA,
EQUIPOS Y SUMINISTROS
MEDICOS

La Parte B cubre los servicios del médico, la aten-
cion ambulatoria (procedimientos hospitalarios que no
requieran hospitalizacion), los equipos y suministros
médicos, y otros servicios de salud. La Parte B es
voluntaria, pero los individuos que quieran participar
deben pagar una cuota mensual para estos servicios.
Mas del 90% de las personas que son elegibles eligen
acogerse aella. A diferencia de Medicaid, la mayoria de
los proveedores de atencién médica aceptan Medicare.

La Parte C permite a las personas inscribirse en
planes de manejo de salud (managed care) de Medicare.
Este beneficio es conocido como Medicare+Choicey
esta disponible para todos los beneficiarios de Medi-
care si dichos planes se encuentran en el area donde
viven. La mayoria de los planes de manejo de salud
ofrecen algtin beneficio de medicamentos recetados,
aungue con frecuencia son bastante limitados. Estos
planes atin requieren el pago de primas y desembolsos
(co-pays).

Uno de los servicios mas importantes que no esta
cubierto por Medicare es el pago de los medicamentos
recetados.

PROGRAMAS PARA PERSONAS

DE BAJOS INGRESOS

Dos programas ayudan a las personas de bajos
ingresos a cubrir los costos de Medicare. Los pro-
gramas Qualified Medicare Beneficiary (QMB) y
Specified Low-Income Medicare Beneficiary (SLMB)
funcionan utilizando a Medicaid para pagar los costos,
como primasy deducibles, que de otra manera deberian
ser pagados por el individuo.

ELEGIBILIDAD DUAL

Algunos beneficiarios de Medicare de bajos ingresos
también son elegibles para recibir Medicaid. Esto se
llama elegibilidad dual. Basicamente, esto significa que
se combinan Medicaid y Medicare para proveer bene-
ficios integrales con muy poco o ningun costo parael
individuo. Las personas con VIH que tienen elegibilidad
dual pueden beneficiarse de los servicios adicionales
provistos por Medicaid, especialmente con respecto a
la cobertura de medicamentos recetados.
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Inquietudes para las personas con VIH

ELEGIBILIDAD

Uno de los retos mas grandes que Medicare presenta a las
personas VIH positivas es el periodo de espera de 29 meses
que se requiere antes de recibir los servicios. Ademas, tienen
que haber laborado durante un periodo lo suficientemente
largo antes de quedar discapacitados para poder calificar.
CONSEJOS: Si es posible, al solicitar los servicios de Medicare,
por lo general es mejor hacerlo con la ayuda de una con-
sejero de servicios experto. Esto le ayudara a asegurarse de
que se cumplan todos los plazos a tiempo, se haga el papeleo
correctoy quede claro cudl es lagama de beneficios a la
que se tiene derecho.

MEDICARE+CHOICE

Esta es la opcién de manejo de servicios de salud de Medi-
care. Desafortunadamente, es dificil encontrar un plan que
ofrezca mas de una cobertura muy limitada de medica-
mentos recetados. Por lo general es mucho menos de lo
que se necesita para una persona con VIH. CONSEJOS: Al
considerar ingresar a un programa de manejo de atencion,
es importante obtener la mayor cantidad de informacion
posible sobre sus opciones, incluyendo los proveedores de
atencion meédica que estan dentro del sistema. También es
importante obtener la mayor informacion posible sobre la
estabilidad financiera del plan de manejo de atencion médica
de Medicare que funciona en lazona donde usted vive. En
los dltimos afios, muchos planes han abandonado zonas
enteras debido a problemas financieros. Las personas
tienen que regresar al pago de tarifas por servicio, lo que
podriaimplicar un cambio de médico.

REVISIONES SOBRE LA DISCAPACIDAD CONTINUA
Elaborar una definicidn de SIDA hasido una labor engor-
rosay complicada. EI SIDA es considerado una condicion
discapacitante que esta sujeta a continuas revisiones por
parte de Medicare. Este proceso puede ser demorado e
involucrar tanto al paciente como al médico. Una persona a
quien recientemente se le hizo unarevision encontro que
los administradores de la seguridad social tenian difi-
cultades para entender las condiciones discapacitantes
relacionadas con el SIDA, tales como la diarreay la fatiga
crénicas. A pesar de las aseveraciones del médico sobre la
discapacidad y después de haber pasado por varias
entrevistas—incluyendo una en su propia casa—se le nego
la discapacidad continua. Después de una apelacion, se le
restablecid la condicion de discapacidad. CONSEJOS: Si se
le lama para una revision, es muy importante colaborar
con su proveedor de atencion médica para asegurar que los
requisitos de discapacidad estén documentados claramente
en sus registros médicos. Guarde copia de los registros y
tome notas en las entrevistas con los revisores. Asegurese de

cumplir con cualquier fecha limite y solicitar informacion.
Sise le niega, apele la decisién. Consulte a un consejero
sobre beneficios experimentado, a un defensor de trata-
mientos o0 a un trabajador social que maje su caso para
que lo orienten.

MEDICAMENTOS RECETADOS
Uno de los problemas mas
grandes de Medicare es que no
cubre los medicamentos para
pacientes externos (no hospi-
talizados). Aunque Medigap
provee unaserie de planes de
suplementarios parael cubri-
miento del pago de los medica-
mentos recetados, estos son
costosos y no ofrecen la cober-
turasuficiente para que sean
Gtiles a las personas con VIH.
CONSEJOS: En algunos estados,
el programa AIDS Drug Assistance Program “ADAP”
(Programa de Asistencia para Medicamentos para el
SIDA) esta disponible para las personas que reciben
Medicare.

En ciertos estados en particular puede haber otras opci-
ones a través de los programas Ryan White CARE, los grupos
médicos estatales para condiciones de alto riesgo o los pro-
gramas estatales de asistencia para medicamentos recetados.
La péginade Internet de Medicare (www.medicare.org) y
lalinea telefénica de ayuda en espafiol e inglés en el 1-800-
633-4227 ofrecen informacion sobre los programas que
pueden dar ayuda para obtener medicamentos recetados.
También pueden remitirlo a programas estatales de asis-
tencia para la salud que ofrecen el servicio de consejeros
que le ayudaran a entender sus opciones y a llenar las
solicitudes para obtener beneficios. El inconveniente de
este recurso es que no tiene suficiente informacion que sea
especificamente relacionada al VIH/SIDA.

COSTOS PARAEL INDIVIDUO

No obstante que Medicare ofrece una buena cobertura
bésica, puede resultar costosa. Los individuos son respons-
ables de pagar primas y deducibles, y no existen topes para
los desembolso que el paciente debe pagar al afio. Un estudio
reciente mostro que las personas que recibian Medicare
habian pagado 50% mas en desembolsos en el afio 2001
que en 1998. CONSEJOS: Debe explorarse la elegibilidad
para los programas de asistencia a personas de bajos
ingresos, ya que como se menciono anteriormente, puede
haber programas estatales o locales que ayuden en el pago
de los deducibles y desembolsos (co-pays).

MEDICARE NO CUBRE LOS
MEDICAMENTOS DE LOS
PACIENTES EXTERNOS
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Fuentes de cobertura de salud para personas con VIH

Conlamayorfade las situaciones que se mencionan arriba, las personas por lo general pueden lograr tener acceso a unamejor atencion médica si consultanauna
persona que los asista, la cual esté familiarizada con los sistemas locales de salud. Entre estos estan los proveedores de atencion médica, los consejeros sobre
beneficios, los defensores de tratamientos, los trabajadores sociales encargados del manejo de casos y otros especialistas. Péngase en contacto con las
organizaciones locales de servicios para el SIDA, las organizaciones de salud u otros servicios de salud publica para localizar a estas personas. Haga todas sus
preguntasy no se dé por vencido.

Programas de las compaiiias
fabricantes de medicamentos

Planes privados de seguros
Cercade un tercio de las personas con VIH obtienen un plan privado de seguros, por

Los programas de asistencia a los pacientes ofrecen medica-
mentos aprobados por la FDA en forma gratuita 0 a muy bajo
costo, alas personas que sean elegibles. Los programas de acceso
expandido y uso compasivo proveen ciertos medicamentos
(aprobados para estudios en humanos pero sin la aprobacion
definitiva de la FDA) para personas que sean elegibles.

VENTAJAS

+ Proveen una buena solucion a corto plazo para tener
acceso a medicamentos o medicamentos que alin no han
sido aprobados.

DESVENTAJAS

* Estos programas no constituyen una solucion a largo plazo
para la obtencién de atencion médica.

+ La mayoria requiere que se presenten frecuentemente
evidencias de elegibilidad.

CONSEJOS

» Discuta estos programas con su médico.

general a través de su trabajo.
ENS

* Los planes privados de seguro pueden
ofrecer una cobertura relativamente
buena.

+ Las personas por lo general obtienen
mejor coberturaatravés del group market.

DESVENTAJAS

» Las personas cubiertas a través de las
polizas individuales pueden encontrar
muy dificil encontrar una cobertura
que puedan pagar cémodamente.

* Los planes privados de seguro pueden
ser costosos, tanto en cuanto a sus
primas como a los desembolsos que
hay que hacer (co-payments).

+ Las personas con condiciones
preexistentes pueden tener dificultad
para obtener cobertura.

* A medida que aumentan los costos del
seguro, menos empleadores pueden
ofrecer una buena gama de planesy
algunos no estardn en capacidad de
ofrecer ninguna cobertura.

* Algunos programas de manejo de
atencion médica limitan sus servicios,
como es el caso de los medicamentos
recetados o las remisiones a especialistas.

CONSEJOS

* Si se deja su empleo o se cambia,
conozca las reglas de COBRA Yy las
protecciones federales de HIPPA.

* Algunos estados tienen programas que
ayuda a las personas a cubrir los costos
para mantener sus seguros.

* Insista en procesos de apelacion si un
programa de manejo de atencion médica

(managed care) le niega un servicio.

Medicaid

Medicaid es la fuente de financiacion para el VIH mas grande del gobierno
federal. Sirve alas personas de ingresos bajos que encajan dentro de ciertas
categorias. Cubre a cerca del 55% de los adultos y al 90% de los nifios con
SIDA. Los servicios obligatorios incluyen atencion hospitalaria, visitas
médicas, examenes de laboratorio, radiografias, hogares especiales y
atencion domiciliaria. Los servicios opcionales incluyen medicamentos
recetados, servicios clinicos, manejo de casos y servicios dentales. La
mayoria de las personas con VIH califican bien sea por a) estar discapacitados
0 por b) tener un nivel bajo de ingresos o activos limitados.

» Medicaid por lo general presta una buena atencién médica.

* Todos los estados actualmente proveen la cobertura de medicamento
médica.

DESVENTAJAS

 Encontrar un médico que acepte Medicaid en las zonas rurales o en las
ciudades interiores puede ser dificil.

* Calificar para Medicaid puede resultar largo y complicado.
+ Algunos medicamentos podrian requerir una aprobacion previa.
+ Algunos medicamentos podrian hay topes maximos para su adquisicion.

* Lleve un registro con todos los papeles relacionados.

* A partir de marzo de 2002, 34 estados proveen programas para los
necesitados de atencion médica con el fin de ayudar a que mas personas
califiquen para Medicaid.

* Entérese de toda la gama de beneficios a los que tiene derecho.

+ Las referencias de otras personas pueden ayudarle a encontrar médicos
que acepten Medicaid.

* Para informacion visite las paginas de Internet www.cms.hhs.gov/medic-
aido www.hivma.oryg.

* Es importante tomar accion si se le contacta para que busque un plan
de manejo de atencion médica (managed care).

Indian Health Service
Provee servicios de salud solamente a los miembros de las tribus
indigenas reconocidas a nivel federal.

VENTAJAS
« Existen algunas clinicas dedicadas a los nativos en los Estados

Unidos.

DESVENTAJAS

* En 1997, solo el 20% de los nativos informaron haber tenido
acceso a la atencion médica a través del IHS.

» Lamayoria de los servicios se proveen a través de reservas, donde
vive solo el 30% de los nativos.

CONSEJOS

* Busque personas que tengan experiencia en entender como
\obtener atencion médica adecuada a través del IHS. /
(Beneficios para veteranos \

La Veterans Health Administration actta por igual como aseguradory
como proveedor de atencion médica para los veteranos. Desde 1982,
le ha servido amas de 45,000 personas con VIH.

VENTAJAS

« Por lo general los veteranos elegibles pueden obtener una gama
completa de servicios parael VIH.
PEENNS

* No todos los veteranos viven cerca de una clinica de la VA.

* No todas las clinicas para veteranos tienen experiencia en el
tratamiento del VIH.
CONSEJOS

+ Algunas de las clinicas grandes de la VA ofrecen servicio de
transporte.

* Para obtener informacion visite la pagina de Internet www.va.gov.

» También puede obtener informacion llamando a la linea gratuita
de ayuda al 1-877-222-8387. j
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Estudios clinicos para el VIH
Estos estudios observan como funciona un nuevo medicamento para combatir al VIH.

VENTAJAS

* Los estudios pueden ofrecer a algunas personas un mas alto nivel de cuidados para el VIH.
* Se hacen analisis de sangre frecuentes.

DESVENTAJAS

* Estos estudios no pretenden proveer atencion médica o ser un sustituto de las visitas
médicas habituales.

* En las etapas iniciales de los estudios sabe muy poco sobre como funciona un
medicamento en el organismo humano.

CONSEJOS

» Discuta cuidadosamente los beneficios y los riesgos del estos programas con su médico.

* Al ingresar a un estudio, todo el mundo debe obtener, entender y firmar un
“consentimiento informado” antes de participar.

[Safety net providers \

Estaredincluye a las clinicas comunitarias, los centros
de salud parainmigrantes, los hospitales publicos, las
clinicas gratuitasy otros proveedores individuales. Los
servicios varfan de sitio a sitio, pero muchos proveen
atencion médica de buena calidad.

VENTAJAS

« Podria ser la solucion para quienes no pueden
cubrir de otra manera los costos de su atencion
médica.
PESENNS

* Puede ser dificil encontrar un médico
experimentado en el VIH.

+ Pueden no estar cerca de aquellos que los necesitan.

. )

Medicare

Medicare es la segunda fuente mas grande de  NENINS

CONSEJOS

financiacion del gobierno federal para laatencion
del VIH. Provee un seguro de salud de tipo pablico
para los ancianosy los discapacitados. Cubre a
cercadel 20% de las personas con SIDA. La Parte
A cubre servicios hospitalarios para pacientes
internos, cuidados especializados de enfermera,
cuidados de salud domiciliarios y atencién en
hospicios. La Parte B cubre visitas médicas, ser-
vicios hospitalarios para pacientes externos,

+ La mayoria de los proveedores de atencion
médica acepta Medicare.

DESVENTAJAS
* Las personas deben esperar 29 meses antes de
tener acceso a la cobertura de Medicare, ademas
de haber trabajado durante suficiente tiempo
para poder calificar a una discapacidad.
* Los individuos pueden pagar primasy deducibles
que podrian resultar costosos.

» ADAP puede dar cobertura por algunas perso-
nas en Medicare.

* Dos programas podrian ayudar a las personas
de recursos bajos: Qualified Medicare Benefi-
ciary y Specified Low-Income Medicare Ben-
eficiary.

+ Diligencie todos los papeles correctamente y
cumpla con todas las fechas limite.

» Medi-Gap puede ayudar a cubrir algunos de
los costos de las recetas médicas.

equipos y suministros, y otros servicios. Los medi-
camentosnoestan cubiertos. LaParte Cesllamada
Medicare+Choice (managed care)y permite alas
personas utilizar HMOs, PPOs y otras organiza-
ciones de salud que tienen contratos con Medi-
care. Puede cubrir algunos medicamentos.

* Investigue a fondo los planes de manejo de
salud que existen en la zona donde usted vive.

* Para mas informacion, visite la pagina de
Internet www.medicare.gov.

. ‘F:g;aY maés informacion, llame al 1-800-633-

EI CARE Act constituye la tercera fuente de recursos mas
grande de los programas para VIH/SIDA subvencionados
por el gobierno federal. Ofrece servicios de saludy de apoyo

a través de varios RIISNeS}

Los servicios incluyen atencion médica no hospitalariay
dental, medicamentos recetados, manejo de casos,
atencion domiciliariay en hospicios, y otros.

VENTAJAS

* Llena muchos vacios en el sistema de salud para las per-
sonas con VIH.

DESVENTAJAS

« Los criterios de elegibilidad y los servicios varian
grandemente de estado a estado.

» CARE tiene que recibir sus fondos todos los afios del
Congreso y nunca han sido totalmente subvencionadas
sus necesidades de servicios.

CONSEJOS

+ Consultar a un trabajador social que maneje su caso 0 a
un consejero sobre beneficios puede ayudarle a identificar
los servicios que se encuentran disponibles en la zona
donde usted vive.

Ryan White CARE Act

FONDOS PARAEL TITULO |

* Vaa las EMAs (areas metropolitanas elegibles).
Amplia gama de servicios, incluyendo atencion
meédica y dental y servicios de apoyo como manejo
de casos y despacho a domicilio de alimentos.

FONDOS PARAEL TITULO Il

* Vaalos estados. Servicios domiciliarios y
comunitarios, programas que contintan la
cobertura de seguro de salud,y ADAP. » » » » > »

FONDOS PARAEL TITULO I

» Apoya a las clinicas comunitarias que proveen
intervencion tempranay servicios médicos y de
apoyo continuos.

FONDOS PARA EL TITULO IV

* Provee servicios familiares y comunitarios a
nifos, jovenes y mujeres, incluyendo atencion
meédica primariay especializada, apoyo, servicio
social y prevencion.

» ADAP paga los medicamentos
contra el VIH recetados para las
personas sin seguro o
subaseguradas, y que no tienen
otra manera de adquirirlos.

DESVENTAJAS

« Los beneficios y elegibilidad de
ADAP varian ampliamente, ya
que algunos cubren mas de 140
medicamentos, mientras otros
cubren tan solo 20.

+ Sus fondos deben ser aprobados
cada afio.

* Restricciones tales como topes en
el nimero de inscripciones y en
el monto de los gastos.
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El programa Ryan White Comprehensive
AIDS Resources Emergency (CARE) Act,
aprobado por el Congreso en 1990, ofrece
servicios de salud y apoyo a las personas
con VIH en los Estados Unidos y sus terri-
torios. Se supone que este sea el ltimo
recurso de pago.

EI CARE Act constituye actualmente la
tercera fuente de recursos mas grande de
los programas para la atencion del VIH.
Sin embargo, este nunca ha recolectado
suficiente dinero paraservir atodos los que
lo necesitan, especialmente en estados con
brechas significativas en los servicios. Este
programa esta estructurado para dar a
los estados y las ciudades control sobre
los fondos. Por consiguiente, los fondos,
laelegibilidad y los servicios varian de un
sitio a otro.

ELEGIBILIDAD

El CARE Act financia los servicios a
individuos y familias, sin seguros o con
seguros insuficientes, que tengan VIH/
SIDA. Los estados y las ciudades deciden
cuéles son los requisitos de elegibilidad
para la mayoria de servicios.

BENEFICIOS
El CARE Act subvenciona la mayor parte
de laatencion médica que no sea impartida
en hospitales asi como otros servicios esen-
ciales, pero no paga las hospitalizaciones
y el cuidado a largo plazo en instituciones.
Los servicios incluyen atencion médica
para pacientes externos y cuidado dental,
medicamentos recetados, manejo de casos,
cuidados adomicilio y en hospicios, y otros.
El CARE Act estéa constituido por 4
partes, llamadas titulos. EITITULO I, da
apoyo a las ciudades y areas urbanas que
han sido més afectadas por el VIH, llamadas
areas metropolitanas elegibles (EMAs por
susiglaen inglés). Los fondos del Titulo |
se utilizan en unaamplia gama de servicios,
incluyendo servicios de atencion médicay
dental (manejo de casos, envio a domicilio
de alimentos, etc.). Los concejos de plane-
acion local deciden como deben gastarse los
fondos. En 2002, 51 EMAs recibieron fondos.
EITITULO Il otorga fondos que van
alos estados, el Distrito de Columbia,
Puerto Rico y otros territorios. Los ser-
vicios del Titulo Il incluyen servicios tanto
domiciliarios como comunitarios, pro-

gramas destinados a extender la cobertura
de seguros de salud, y AIDS Drug Assist-
ance Program (ADAP). El programa ADAP
financia los medicamentos recetados de
personas con VIH que tienen una cobertura
limitada o que no tienen cobertura, y que
de otra manera no podrian pagarlos. Este
programa es manejado por cada estado
en particular, y la mayoria de los estados
contribuyen para sus fondos. Los benefi-
ciosy elegibilidad para este programa
pueden variar ampliamente. Por ejemplo,
Algunos ADAPs tienen listados con més
de 400 medicamentos disponibles,
mientras que otros tienen tan solo 20.

EITITULO 111 daapoyo a las clinicas
comunitarias que ofrecen intervencion
temprana, y servicios médicos y de apoyo
continuos para personas con VIH. Este
Titulo se enfoca principalmente en las
zonas urbanas mal atendidas y en las areas
rurales, en las mujeres, los jovenesy las
personas de color.

EITITULO IV ofrece principalmente
servicios de tipo familiar y comunitario
dirigidos a nifios, jévenes, y mujeres con
VIH y asus familias. Estos incluyen aten-
cion médica primariay especializada,
apoyo, servicio social y prevencion.

La Parte F del CARE Act suministra ser-
vicios en otras tres areas. Dental Assistance
(Asistencia Dental), la cual ayuda a cubrir
costos para escuelas dentales acreditadas
y programas de postdoctorado dental que
sirven a personas con VIH a bajo o ningtin
costo. AIDS Education and Training
Centers—AETC (Centros de Educaciony
Capacitacion sobre el SIDA), que ofrece
educaciony capacitacién multidisciplinaria
sobre el SIDA dirigida a los proveedores
de atencion médica. Special Projects of
National Significance—SPNS (Proyectos
Especiales de Importancia Nacional), que
son proyectos experimentales que estudian
nuevas formas de servir mejor a lascomuni-
dades mas vulnerablesy menos favorecidas.

Inquietudes para las personas con VIH

SERVICIOS ADECUADOS

La cantidad de dinero asignado al programa CARE Act tiene que ser decidida
cada afio por el Presidente y el Congreso. Nunca ha sido “financiado completa-
mente” debido a todo el dinero que podria escaparse por debajo de la mesa, lo
que en Ultima instancia ocasiona que nunca haya el suficiente dinero para pagar
todos los servicios necesarios. Un ejemplo es el programa ADAP, en el que los
estados deben limitar la elegibilidad, crear listas de esperay reducir el nimero
de medicamentos disponibles. Los otros servicios de CARE también varian a lo
largo del pais. CONSEJOS: La manera mas eficaz de obtener fondeos de CARE
es a través del activismo y la defensoria. Hacerle saber a sus representantes
federales, el Presidente y la administracion sobre la necesidad de los servicios
que suministra CARE puede constituir una diferencia. Existen muchas maneras en
las que usted puede participar paraaumentar estos fondos. Para mas informacion
[lame al Policy Department de Project Inform al 415-558-86609.

SERVICIOS VARIABLES

Puesto que el CARE Act tiene como objetivo principal las zonas urbanas y los
estados duramente golpeados, no todas las zonas reciben la misma cantidad de
fondos o proveen los mismos servicios. Algunas veces, aun personas que viven
cerca unas de otras pueden no tener acceso a los mismos servicios. CONSEJOS:
Saber cudles servicios se encuentran disponibles a través de CARE puede resultar
dificil debido a su extrema variabilidad. Podria ser de ayuda contactaraunaalas
organizaciones para el SIDA locales, o pedir la asistencia de un trabajador social
o0 de unconsejero sobre beneficios. Esta constituye otra oportunidad para trabajar
en la defensoria de los pacientes. Los organismos locales y/o estatales de
planeacion son los que toman la decision sobre los fondos. Involucrarse con estas
decisiones es una manera importante de hacer escuchar nuestravoz.

LINEA NACIONAL DE AYUDA SOBRE TRATAMIENTOS PARA EL VIH/SIDA 1-800-822-7422 LOCAL E INTERNACIONAL 415-558-9051 DE LUNESA VIERNES9-5 SABADO 10-4 HORA PACIFICO




cumple parte del tiempo de exclusion y
cambia de asegurador, reciben crédito de

Se estima que menos de un tercio de las
personas VIH positivas que reciben aten-
cién médica estan cubiertos por programas

embargo, esto funciona solamente si el
periodo entre las coberturas de seguro es
inferior a 62 dias. Ademas, si alguien

privados de seguros de salud. Lainmensa
mayoria obtiene este seguro a través de su
trabajo. Sinembargo, amedida que contintia
aumentando el costo de los seguros, menos
empleadores pueden participar en los planes
y pagar de igual manera por el cubrimi-
ento, lo que se traduce en menos opciones
disponibles para los empleados que obti-
enen lacobertura. Hemos visto un aumento
en el nimero de personas que no tienen
seguro, y esto podria seguir aumentando.

Lamayoria de los empleadores ofrecen
coberturaatravés de una péliza de grupo,
es decir que los individuos estan cubiertos
como miembros de un grupo. Las personas
que son aseguradas de esta manera por
lo general reciben una cobertura mas com-
pletay menos costosa. Los individuos que
reciben su cobertura a través de vincula-
ciones individuales—especialmente si
tienen VIH/SIDA u otras enfermedades
cronicas—Iles puede resultar muy dificil
obtener una cobertura adecuada a precios
que puedan pagar. Es muy importante con-
ocer y tener en cuenta las leyes estatales y
las agencias que pueden protegerlo a usted.

A nivel federal, el Health Insurance
Portability and Accountability ACT—
HIPPA de 1996 suministré algunas
normas basicas a las que deben acogerse
todas las compariias de seguros en los
Estados Unidos cuando dan coberturaa
grupos pequefios de 2 a 50 trabajadores
y, en algunos casos, para polizas indivi-
duales de seguros.

LAS PROTECCIONES INCLUYEN:

NO DISCRIMINACION: Las com-
pafiias de seguros no pueden utilizar el
estado de salud de una persona para
negar el seguro a un plan de cobertura de
un grupo pequefio. Esto no aplica a las
pélizas individuales de seguro.

PORTABILIDAD: Las personas sola-
mente pueden ser excluidas de cobertura
durante un periodo maximo de 12 meses
para una condicion preexistente (una
condicién de salud que se tiene con
anterioridad a solicitar el seguro). Si la
personacon VIH completé el periodo de
12 meses y cambia de empleo y de plan
de seguros, no puede ser excluido del plan
de seguros del nuevo empleador. Sin

continuaen lapagina 10

Inquietudes para las personas con VIH

COSTOS Y ACCESO

Aunque los seguros privados pueden ofrecer una relativamente buena cobertura, también
puede ser problematica aun bajo las protecciones que garantiza HIPPA, ya que estas
garantizan el ofrecimiento de seguro para aquellos con coberturas anteriores, pero no
dicen nada con respecto a su costo. Esto es especialmente dificil para las personas que
buscan seguros individuales que por lo general ya son de por si demasiado costosos, y
sobre todo si se tienen condiciones preexistentes. Ademas, HIPPA no ofrece ayuda
para las personas que nunca han estado aseguradas.

Las pdlizas privadas de seguro pueden ser costosas. En algunos casos, el costo del
seguro privado se ha triplicado durante los tltimos cinco afios. Aun si el pago de las
primas esta cubierto, muchas personas tienen dificultad pagando los desembolsos
(co-payments) o los deducibles. El costo de las pélizas, los desembolsos y los deducibles
también ha aumentado dramaticamente durante los Gltimos cinco afios, y esta tendencia
parece continuar.

Podrian existir topes en el monto de la cobertura que puede utilizarse en un afio o
durante lavida de una poéliza. Unavez que se sobrepasa el tope, las personas tienen que
pagar de su bolsillo la totalidad de los gastos médicos. Esos topes pueden ser tan bajos
como $500,000, pero por lo general son de $1 millon.

A medida que las personas con VIH viven mas tiempo, mas personas llegan a estos
topes. Una sola semana de hospitalizacion puede facilmente costar $100,000 o mas.
Igualmente, apelar una negacion de cobertura de un seguro privado, puede ser un
proceso largoy arduo. CONSEJOS: Es importante conocer las leyes que se aplicanasu
seguro. Puede ser Util conseguir que alguien le ayude a entender sus derechos. La
agencia estatal que supervisa a estas compafias de seguros puede ser de gran ayuda.
Por ejemplo, en California se ha establecido un departamento para supervisar las
compafias de manejo de atencion médica llamado Department of Managed Care.
Entre sus deberes se encuentra el de asegurarse de que los pacientes conozcan sus
derechos. En términos de costos, algunos estados tienen programas que pueden ayudar
a las personas con VIH a pagar y mantener su seguro. Investigue las opciones que
pueden ayudarle con el costo de su atencién médica.

MEDICINA PREPAGADA O MANEJO DE ATENCION MEDICA (MANAGED CARE)

Enalgunos planes de manejo de atencion médica puede haber limites en los servicios,
incluyendo el acceso a especialistas y la cobertura de medicamentos recetados. Los
sistemas de manejo de atencion médicay la cobertura de seguro pueden ser dificiles
de entender, y las personas podrian sentirse confundidas e impotentes. Por dltimo,
puesto que la mayor parte de las regulaciones de seguros se hacen a nivel estatal, las
protecciones, normas y servicios disponibles para ayudar a los consumidores pueden
variar enormemente de un estado a otro. CONSEJOS: Es importante conocer sus
derechos ante las leyes estatales y federales, e identificar personas en el plan de
sequros, las agencias gubernamentales y las organizaciones comunitarias que puedan
ayudarle si se presentan problema para obtener la atencién médica. Los planes de
manejo de atencién médica (managed care) tienen procesos de apelacion cuando se
niega un servicio. Lamayoria de los estados tiene agencias que ayudan con los problemas
que se presenten con las compafiias de seguros. Su estado también puede tener un
defensor estatal para ayudar a los consumidores a garantizar la atencion adecuada.
Paramas ayuda consulte a un consejero sobre beneficios, un defensor de tratamientos
oaun trabajador social que maneje su caso.
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la nueva compariia de seguros por este periodo
de tiempo ya cumplido. Por ejemplo, si una
persona debe cumplir un periodo de exclusion
de doce meses y cambia de asegur-ador a los
seis meses, la nueva compafriia de seguros debe
quitar esos seis meses de su periodo de
exclusion.

GARANTIA DE COBERTURA: Las com-
pafiias de seguros tienen que ofrecer todos
los tipos de pdlizas para grupos pequefios
que tengan a cualquier emple-ador pequefio

que quiera adquirir un seguro para sus
trabajadores.

GARANTIA DE RENOVACION: Las
compariias de seguros deben permitir que
todas las pélizas de seguros, sean individuales
0 en grupo, sean renovadas.

El Consolidated Omnibus Budget
Reconciliation Act—COBRA de 1986 permite
a las personas que abandonan una cobertura
en grupo con sus empleador, continuar su
seguro por periodo determinado de tiempo.

Cualquier persona puede usar COBRA hasta
por un periodo de 18 meses después de dejar
un empleo. Las personas discapacitadas
pueden extender su cobertura hasta 29 meses
con el fin de cubrir todo el periodo de espera
que exige Medicare. Los empleadores tienen
que notificar a sus empleados quiénes son
elegibles para COBRA. Los empleados tienen
60 dias para acogerse a COBRA y pueden
perder sus derechos si no responden dentro
de ese periodo de tiempo.
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PROGRAMAS DE ASISTENCIA
A LOS PACIENTES (PAPS)

Las compafiias fabricantes de medicamentos patrocinan
programas de asistencia a los pacientes (PAPSs) los cuales
suministran medicamentos gratuitos o a muy bajo costo
a las personas que retinan ciertos requisitos. Estos pro-
gramas se establecen una vez que el medicamento ha
sido aprobado por al FDA (Administracion de Farmacos
y Alimentos de los Estados Unidos). No se sabe exacta-
mente cuantas personas son beneficiadas con estos pro-
gramas. Muchos PAPs también ayudan a los solicitantes
aencontrar fuentes de financiacion para los tratamientos.

ELEGIBILIDAD

Los criterios varian y por lo general no son dados a
conocer por las compafiias, ya que segun ellos esto les
permite hacer menos complejo el proceso de solicitud y
verificacion. Sin embargo, el criterio sobre el nivel de
ingresos tiende a fluctuar alrededor de los $20,000 al afio
por persona. Los criterios de admision por lo general no
se siguen estrictamente y la mayoria de las compafiias
tienden a ser flexibles al considerar casos individuales.
Una vez que una persona redine los requisitos para un
PAP, se le suele pedir que vuelva a demostrar su elegibilidad
cada tres meses. Usualmente, esto solo consiste en firmar
una declaracion de que las condiciones que lo hicieron
elegible para el programa no han cambiado.

Inquietudes para las personas con VIH

La inquietud general con estos programas es que no
son buenas soluciones a largo plazo para obtener trata-
miento. La mayoria de las compafias exigen demostra-
ciones de elegibilidad al menos cada tres meses. El
papeleo debe ser diligenciado y firmado por un médico
calificado. Se ha informado que algunas compafiias
suelen notificar a ciertos pacientes que han estado
“demasiado tiempo” en el programa después de un afio
de recibir los servicios. CONSEJOS: Puesto que los
programas de asistencia a los pacientes son manejados
por la compafiias, la forma mas eficaz de asegurar un
mejor acceso y disponibilidad es a través de camapafias
de defensoria directamente con las compafiias. Un buen
sitio para comenzar es www.atac-usa.org.

NS -/

ACCESO EXPANDIDO Y
PROGRAMAS DE USO COMPASIVO

Aunque estos programas son basicamente lo mismo, los
dos términos son usados para referirse a diferentes etapas en
laduracion de dichos programas. En ellos se ofrecen medica-
mentos que se encuentran en las Ultimas etapas del proceso
de aprobacién de la FDA a pacientes que necesitan otras
opciones de tratamiento mas eficaces o tolerables. Tipica-
mente, las etapas iniciales de este programa se denominan
de “uso compasivo”y su disponibilidad esta restringida a las
personas con condiciones médicas mas graves. Meses mas
tarde, pero aun con anterioridad a la aprobacion final de la
FDA, el programa es denominado “uso expandido”y se amplia
para hacer que el que medicamento esté disponible a un mayor
numero de personas quienes ya estan en tratamiento, pero
que carecen de una opcidn satisfactoria entre los medica-
mentos actualmente aprobados por la FDA. La compafiia, en
conjunto con varios médicos y activistas sobre tratamientos,
establecen los requisitos exactos de elegibilidad. Un médico
debe participar en lainscripcion del paciente en el programa.

Inquietudes para las personas con VIH

Menos se sabe sobre los medicamentos en los programas de
acceso expandido debido a que no existen estudios que den
dicha informacion. Sin embargo, algunas personas en etapas
avanzadas de la enfermedad o quienes han desarrollado
resistencia o intolerancia a los medicamentos disponibles
pueden carecer de opciones satisfactorias de tratamiento.
Los programas de acceso expandido y uso compasivo les
son ofrecidos cuando los estudios preliminares indican que
el tratamiento podria ayudar. Es importante obtener la
mayor informacion posible sobre estos tratamientos antes
de tomar una decision con su médico. CONSEJOS: Algunos
defensores de tratamientos trabajan con compafiias y
asesoran estos programas. Muchos grupos que proveen
boletines informativos sobre tratamientos ofrecen infor-
macion sobre los nuevos medicamentos con anterioridad a
su aprobacion por parte de la FDA. Contactar a los defensores
0 buscar informacion sobre los nuevos tratamientos bajo
estudio es una manera de entender el medicamento que usted
esta considerando tomar. Para mas informacion pongase
en contacto con Project Inform a 1-800-822-7422 o
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Los ensayos clinicos sobre el VIH son
estudios de investigacion que observan
laseguridad y eficacia de los nuevos
medicamentosy otras terapias rela-
cionadas para las personas portadoras
del virus. Las compafiias farmacéuticas
y biotecnoldgicas son las que llevan a
cabo estos estudios. También existen
otras organizaciones que realizan estu-
dios a lo largo de los Estados Unidos,
como el AIDS Clinical Trail Group
(ACTG) y la Community Programs
for Clinical Research Association
(CPCRA). Cualquier nuevo trata-

miento debe pasar a través de una
serie de ensayos clinicos antes de que
la FDA considere su aprobacion.

Los ensayos clinicos no tienen
como objetivo dar atencién médica,
pero algunas veces ofrecen un alto nivel
de monitoreo y atencion relacionados
con el estudio. A menudo evaltan
frecuentemente el nivel de la carga
viral y los recuentos de células CD4+,
asi como otras pruebas de sangre.
Sin embargo, las personas no pueden
esperar que el personal médico que
se encarga de estos ensayos les

provean la misma atencion médica
que sus médicos habituales.

ELEGIBILIDAD

Laelegibilidad varia de ensayo a
ensayo. Por lo general, existen estrictos
criterios médicos. Ademas, se deben
seguir ciertas normas para garantizar
laseguridad de los participantes. Todo
el mundo debe obtener, entender y
firmar un documento de “consenti-
miento informado” antes de poder
participar.

iInquietudes para las personas con vih

Mientras se esta en las primeras fases de un estudio de
investigacion, se sabe muy poco sobre cémo actltan los
medicamentos en el organismo humano. Aln en las fases
posteriores, existen muchos factores desconocidos. Los
medicamentos por lo general pasan por tres fases de ensayo,
llamadas fase 1, fase 2 y fase 3. Las pruebas iniciales de fase 1
tienen menos probabilidades de beneficiar a los individuos
puesto que la seguridad, eficaciay dosificacion del medicamento
son casi completamente desconocidas en ese momento. Las
personas participan en los estudios de fase 1 principalmente
como una forma de activismo o servicio a lacomunidad, o para
dar su contribucion personal al conocimiento sobre un nuevo
medicamento. Las pruebas que con mayor probabilidad pueden
beneficiar alos individuos son las de fase 3, la tltima etapa de la
investigacion anterior a la aprobacion de la FDA. En este
momento, ya se conoce cual debe ser la dosis adecuada del
medicamento, asf como sus posibles efectos secundarios. Los

estudios de fase 2 cierran la brecha entre lafase 1 ylafase 3,y
pueden ofrecer ciertas esperanzas de beneficiar a los parti-
cipantes, pero con un mayor grado de riesgo que los de la fase 3.
Las personas deben entender completamente en lo que se estan
metiendo cuando deciden servoluntarios para un ensayo clinico,
asi como cuéles son sus motivosy esperanzas. Con el fin de que
usted entienda los posibles riesgos y beneficios de un ensayo
clinico, debe haber un consentimiento informado, que es un
documento que le da lainformacion que usted requiere para este
proposito. Desafortunadamente, por lo general dichos docu-
mentos son largos, técnicos y dificiles de entender. CONSEJOS:
Discuta cuidadosamente con sumédico sus intereses y razones
para entrar en un ensayo clinico. Pregunte cualquier cosa que
no entienda. Consulte a un consejero sobre beneficios experi-
mentado, a un defensor de tratamientos o un trabajador social
que maneje su caso. Investigue la informacion disponible sobre
el tratamiento antes de tomar una decision definitiva.
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Las personas que estan subaseguradas o que no tienen seguro a menudo pueden P /
confiar en centros de salud comunitarios o para inmigrantes, hospitales publicos, ‘K(‘\ * E’\_/\
“clinicas gratuitas” privadas y proveedores individuales que ofrecen atencién 0\\ \"/ //
gratuita. Estos proveedores reciben sus fondos de varias fuentes incluyendo dineros (\/}

federales, estatales y del condado. Los servicios varian y muchas clinicas ofrecen

atencion médica para el VIH de muy buena calidad. Sin embargo, con frecuencia no existen los fondos necesarios para satisfacer
todas las necesidades. Ademas, las personas con VIH pueden encontrar dificultad para tener acceso a un médico experimentado
en el tratamiento del VIH entre los proveedores de esta red de seguridad (safety net).
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beneficios para veteranos

@

Indian health service

aVeterans Health Administration acttia tanto como asegurador
como proveedor de atencién médica para los veteranos. Este es
el proveedor individual de servicios para el VIH mas grande del
pais. En 2001, ofreci6 atencion médica a mas de 20,000 veteranos
VIH positivos, y desde 1982 ha servido a mas de 45,000 personas
conVIH.

ELEGIBILIDAD

La elegibilidad es inmediata para la mayoria de los veteranos
después de haber sido dados de alta, excepto cuando es en condi-
ciones deshonrosas. El seguro privado debe pagar por laatencién
si los veteranos tienen dicho plan. Los veteranos contribuyen de
acuerdo asu rango (de servicio) y evidencia de ingresos (cuanto
dinero devengan o poseen).

Beneficios: Los veteranos elegibles pueden recibir una gama
completa de servicios para el VIH, incluyendo examenes de
laboratorio y servicios de consejeria, atencién médica, medica-
mentos recetados, atencidon hospitalaria, hogares especiales y
programas extendidos de atencién.

Inquietudes para las personas con VIH

ACCESO

Aunque la VA ofrece atencién integral para el VIH, no todos los
veteranos viven cerca de unaclinica de laVVA. CONSEJOS: Algunas
de las instalaciones mas grandes de la VA ofrecen servicio de
transporte. La pagina de Internet de la VA www.va.gov, tiene un
listado de los sitios de atencion y clinicas por estado y por region.
También ofrecen una linea gratuita de ayuda en el1-877-222-
8387. Algunas veces, cuando el acceso es un verdadero problema,
se les puede ofrecer a los veteranos la opcién de un servicio
médico privado. Las personas que tengan estas inquietudes
deben llamar al sitio de atencion mas cercano y explorar cuéles
son sus opciones.

ATENCION DE BUENA CALIDAD

Los veteranos con VIH pueden enfrentar los mismos problemas
que los demas cuando viven fuera de las zonas urbanas:
encontrar atencion médica de buena calidad en un lugar en que
pocas personas VIH positivas reciben servicios. Los estudios
muestran que las personas obtienen una mejor atencion parael
VIH con proveedores que tienen mas pacientes seropositivos. Al
igual que con cualquier otro sistema de salud, puede ser dificil
para las personas entender la gama completa de los beneficios,
derechosy responsabilidades a los que se acogen. CONSEJO: Las
personas que trabajan con otros proveedores, quienes abogan
por sus derechos y el sistema de la VA pueden obtener una
excelente atencidn para el VIH. Para obtener ayuda consulte a
un consejero en beneficios experimentado, a un defensor de
tratamientos o a un trabajador social que maneje su caso.
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I gobierno de los Estados Unidos tiene la responsa-
bilidad de proveer atencién médica a los miembros
de las tribus reconocidas federalmente. El Indian
Health Service (IHS) cumple con solo una parte de
esto debido a que sus servicios se encuentran
disponibles principalmente a través de las reservas
tribales, y la mayoria de los nativos americanos—
hasta un 70%—no vive en dichas reservas. El gobierno
federal también puede contratar a organizaciones
urbanas nativas para ofrecer los servicios de atencion
médica, pero los fondos asignados no satisfacen las
necesidades. Por ejemplo, el condado de Los Angeles
es la zona urbana con el mayor namero de indios
americanos y nativos de Alaska, pero no tiene una
clinica especialmente dedicada para servirles.

Ademas, puesto que los servicios se encuentran
solo disponibles para las tribus reconocidas federal-
mente, las tribus que solamente son reconocidas en
su estado natal no son elegibles para recibir los servicios.
En 1997, solo 20% de los nativos americanos infor-
maron haber utilizado los servicios del IHS. Aun
entre éstos, lamitad también tiene cobertura a través
de Medicaid.

ELEGIBILIDAD

Los nativos americanos deben ser miembros de una
tribuindigenareconocida federalmente y con frecuencia
acceder a los servicios dentro de sus propias reservas.

BENEFICIOS

Losservicios del IHS deben ser servicios de salud inte-
grales, similares a los de Medicaid. Sin embargo, puede
ser dificil encontrar especialistasen \VVIH dentro del sistema.

Inquietudes para las personas con VIH

ACCESO

Engeneral esdificil encontrar atencion médicade calidad
para el VIH a través el IHS. Sin embargo, existen
unas pocas clinicas dedicadas al VIH, tales como el
HIV Center of Excellence del Phoenix Indian Medical
Center. CONSEJOS: Tener acceso a una mejor atencion
médica es un esfuerzo complejo dadas las fallas del
sistema. Los defensores de los pacientes tienen que
poner una mucho mayor atencion a las necesidades
de los nativos americanos y apoyar el ofrecimiento
de una atencion médica mucho mas adecuada para
ellos. Para obtener asistencia consulte a un consejero
sobre beneficios experimentado, aun defensor de trata-
mientos 0 a un trabajador social que maneje su caso.

conclusiones sobre el acceso a los tratamientos

Entender como obtener una buena
atencion médica parael VIH en los
Estados Unidos puede ser dificil. Muy
pocas personas investigan los planes de
seguro o los programas de atencién
médica hasta que ya estdn enfermos o
preocupados sobre su estado de salud.
Bajo dichas condiciones, manejar estos
sistemas puede ser algo abrumador.

Cada barrera que enfrenta una persona, que lo asista a través del laberinto que
tales como hablar otro idioma diferente presentan los programas de salud o con
al inglés, tener que ver por una familia o cualquier barrera a la que usted se tenga
carecer de un medio de transporte, afiade que enfrentar. Poniendo de su parte,
otro nivel de dificultad. Es muy Util invest- abogando por sus derechos y entendiendo
igar sus opciones en forma temprana, los beneficios, encontrara solucionesala
antes de que verdaderamente las necesite. mayoria de los problemas que presenta
También es bueno encontrar un el acceso a laatencién médica.
defensor o un consejero de beneficios
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