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Un trastorno endocrino es una enfermedad que 
afecta al sistema endocrino, que es una red de 
glándulas que producen y liberan varias hormonas. 
Las hormonas regulan muchas funciones 
corporales importantes, entre ellas el metabolismo 
(digestión, circulación sanguínea, temperatura 
corporal), la función sexual, la reproducción y el 
estado de ánimo.1

Un individuo puede presentar un trastorno 
endocrino cuando sus glándulas endocrinas 
producen niveles de hormonas más altos o más 
bajos que el promedio o cuando sus glándulas 
endocrinas responden incorrectamente a ciertas 
hormonas.2 Los trastornos endocrinos pueden 
ser causados por un trastorno genético, una 
enfermedad, una lesión en una glándula endocrina 
o como resultado de nódulos o tumores en las 
glándulas.3 Algunos trastornos endocrinos poco 
frecuentes también pueden ser causados por 
un procedimiento quirúrgico. Por ejemplo, el 
hipoparatiroidismo, una afección que causa niveles 
más bajos de calcio en la sangre, niveles altos de 
fosfato y niveles bajos de hormona paratiroidea, 
puede ser causado por una lesión en la glándula 
paratiroidea durante una cirugía o cuando dicha 
glándula requiere extirpación.4

Algunas afecciones endocrinas, como el síndrome 
de Cushing y el síndrome de quilomicronemia 
familiar (FCS, por sus siglas en inglés), afectan 
a menos de 200 000 personas cada año.5 En los 

Estados Unidos, las enfermedades o trastornos 
que afectan a menos de 200 000 personas se 
consideran “enfermedades raras” en virtud de una 
ley federal conocida como la Ley de Medicamentos 
Huérfanos.6 Hay una variedad de trastornos 
endocrinos poco frecuentes. Los síntomas de 
los trastornos endocrinos poco frecuentes varían 
ampliamente según la glándula específica que se 
ve afectada por el trastorno. Los síntomas pueden 
incluir cansancio y debilidad, cambios de humor, 
fluctuaciones de peso no deseadas, patrones de 
crecimiento irregulares o cambios en los niveles de 
glucosa en sangre o colesterol.7

Si usted está experimentando síntomas de un 
trastorno endocrino poco frecuente, debe hablar 
de sus síntomas con su proveedor de atención 
médica. Para ayudar a determinar si usted 
tiene un trastorno endocrino poco común, los 
proveedores de atención médica pueden usar 
análisis de sangre y orina para verificar los niveles 
hormonales. Los proveedores de atención médica 
también pueden usar imágenes de diagnóstico 
para determinar si una glándula tiene un nódulo o 
tumor.8 El tratamiento de los trastornos endocrinos 
puede ser complicado, ya que un cambio en un 
nivel hormonal puede causar un desequilibrio 
en otro.9 Las opciones de tratamiento varían 
entre trastornos. Además, algunos trastornos 
endocrinos poco frecuentes pueden requerir 
cirugía o tratamientos a largo plazo para controlar 
los síntomas. 
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Según los Institutos Nacionales de Salud, hay 
aproximadamente 7000 enfermedades raras.10 Las 
enfermedades raras afectan a uno de cada diez 
estadounidenses. Si bien las experiencias de cada 
persona son únicas, en una encuesta realizada 
en 2019 por la Organización Nacional para los 
Trastornos Raros (NORD, por sus siglas en inglés) se 
identificaron aspectos comunes entre las personas 
con enfermedades poco frecuentes, entre ellos 
dificultades para obtener un diagnóstico oportuno y 
preciso y otras barreras para la atención.11

Más de una cuarta parte de los encuestados por 
NORD informaron haber esperado siete o más años 
antes de recibir un diagnóstico, y casi el 40 por ciento 
recibió un diagnóstico erróneo durante su recorrido. 
Las dificultades para el diagnóstico se atribuyeron, 
entre otras cosas, a la falta de conocimiento sobre 
la enfermedad, la limitada especialización médica, 
los largos tiempos de espera para los especialistas, 
la insuficiencia de las pruebas, la complejidad 
diagnóstica a causa de los síntomas compartidos 
con otras afecciones y la caracterización errónea de 
los síntomas en pacientes pediátricos como retrasos 
en el desarrollo. Los retrasos en el diagnóstico 
pueden tener efectos devastadores en las personas, 
entre ellos la progresión de la enfermedad y el estrés 
mental, emocional y financiero.12

Además, muchos pacientes experimentan barreras 
geográficas para la atención. Las personas con 
afecciones raras a menudo reciben atención de 
uno o más especialistas. Sin embargo, faltan 
especialistas para muchas enfermedades raras. 
Como resultado, muchos encuestados por NORD 
informaron tener que viajar con frecuencia largas 
distancias para ver a un especialista, y algunos 
incluso se reubicaron permanentemente para estar 
más cerca de sus especialistas.13

Las personas con trastornos poco frecuentes 
también experimentan barreras para la 
atención debido al tratamiento limitado. La 
Ley federal de Medicamentos Huérfanos, que 
creó varios incentivos para que los fabricantes 
de medicamentos inviertan en investigación y 
desarrollo para tratamientos de enfermedades 
raras, ha ayudado a acelerar el desarrollo de tales 
tratamientos en los últimos 40 años.14 En los 
Estados Unidos, actualmente hay tratamientos 

aprobados por la FDA solo para una fracción de las 
enfermedades raras conocidas, por lo tanto, sigue 
siendo necesario realizar más investigaciones 
sobre estas enfermedades. En consecuencia, 
muchos pacientes dependen de tratamientos “no 
autorizados”, que son tratamientos aprobados por 
la FDA que no están indicados para el trastorno 
poco frecuente específico de un paciente.15

Como se explica en más detalle a continuación, 
las aseguradoras también crean barreras para la 
atención. Por ejemplo, el 60 % de los encuestados por 
NORD informaron que se les negó la cobertura o que 
sufrieron retrasos en el acceso a los tratamientos 
que requerían la aprobación previa de la aseguradora, 
incluidos los tratamientos aprobados por la FDA 
específicamente indicados para sus trastornos. 
A casi el 20 % de los encuestados se le negó una 
derivación a un especialista. Además, incluso cuando 
las aseguradoras cubren un medicamento aprobado 
por la FDA para una enfermedad rara, a menudo lo 
clasifican como medicamento especializado, y lo 
asignan al nivel de costo compartido más alto de un 
plan de medicamentos, por lo que los pacientes se 
ven obligados a pagar un alto costo compartido para 
acceder a su tratamiento.16

Estas dificultades de diagnóstico y otras 
barreras para la atención médica genera tensión 
financiera para muchos pacientes con trastornos 
endocrinos poco frecuentes. Además, a los 
pacientes puede estresarles el tener que explorar 
pólizas de seguro complejas mientras continúan 
aprendiendo a controlar sus enfermedades.17 Estas 
dificultades pueden agravarse por las disparidades 
socioeconómicas en los ingresos, la educación, 
la geografía y otras medidas que pueden influir 
en el acceso a la atención.18 Por ejemplo, en 
comparación con las personas de raza blanca 
no hispana, los de raza negra no hispana tienen 
peores resultados de salud y tasas de mortalidad 
más altas por ciertos trastornos endocrinos a 
pesar de tener tasas de incidencia más bajas o 
similares de estos trastornos.19 Las diferencias 
en la incidencia, la prevalencia y la mortalidad 
de estos trastornos entre grupos de población 
específicos enfatizan la necesidad de aumentar 
la calidad y el acceso a la atención, así como 
enfoques integrales y personalizados para atender 
los trastornos endocrinos poco frecuentes.20
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Las aseguradoras utilizan una variedad de prácticas que pueden retrasar 
o denegar el acceso a su tratamiento para un trastorno endocrino poco 
frecuente. Para saber si su aseguradora le ha retrasado o denegado 
indebidamente el acceso a su tratamiento, pregúntese lo siguiente:

TERAPIA ESCALONADA 
¿Intentó mi aseguradora que siguiera un tratamiento distinto antes 
de cubrir la terapia o el medicamento para el trastorno endocrino 
poco frecuente prescrito originalmente por mi equipo médico?

Esta práctica se llama “terapia escalonada” o “falla primero” porque requiere que 
los pacientes prueben primero otros tratamientos y demuestren que no funcionan 
o son intolerables antes de que el plan de salud cubra el tratamiento prescrito 
originalmente. Una aseguradora puede exigirle que pruebe varios tratamientos 
diferentes y que fracasen antes de cubrir el que le prescribió su equipo médico.21 
Esto puede generar retrasos en el acceso al tratamiento médicamente necesario 
y, en consecuencia, dar lugar a la progresión de la enfermedad. Las políticas 
de terapia escalonada pueden ir contra las leyes federales o estatales si su 
aseguradora lo trata a usted de manera diferente que a otras personas con 
diagnósticos similares debido a su estado de salud. Además, algunos estados 
han aprobado leyes para limitar el tipo de protocolos de terapia escalonada que 
se pueden usar. Por ejemplo, algunas leyes estatales prohíben la prueba y falla de 
más de un tratamiento o prohíben que tenga que fallar un tratamiento que ya ha 
probado y que resultó ineficaz. Además, es posible que usted tenga derecho a una 
excepción del proceso de terapia escalonada. 

CAMBIO NO MÉDICO
Aunque mi tratamiento actual esté funcionando, ¿me está 
obligando mi aseguradora a tomar un medicamento diferente al 
dejar de cubrirlo o aumentar mi copago?

Esta práctica se conoce como “cambio no médico”. Se produce cuando 
su aseguradora (no su médico ni un farmacéutico) le obliga a cambiar su 
tratamiento actual para un trastorno endocrino poco frecuente por uno 
distinto (pero no a un equivalente genérico) al rehusarse a seguir cubriendo su 
tratamiento farmacológico o incrementar el costo que usted debe pagar por él.22 
El cambio no médico puede dar lugar a recaídas y progresión de la enfermedad. 
En un estudio se descubrió que cuando los pacientes experimentaron un cambio 
no médico, más del 75 % de ellos sufrieron efectos secundarios como resultado 
del cambio.23 Además, el cambio no médico puede violar las leyes de protección 
al consumidor de ciertos estados.24
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AUTORIZACIÓN PREVIA
¿Necesito obtener la aprobación de mi aseguradora antes de iniciar 
o continuar mi tratamiento o terapia prescrita para el trastorno 
endocrino poco frecuente?

Esta práctica se conoce como “autorización previa”. Se produce cuando 
su aseguradora le exige a usted o su doctor obtener la aprobación de la 
aseguradora antes de cubrir el tratamiento. La aprobación se basa en los 
estándares de la aseguradora, que podrían no coincidir con los estándares 
generales de atención médica y ser perjudiciales para los pacientes. Por ejemplo, 
una encuesta reveló que el 87 % de los facultativos informó que las políticas de 
autorización previa tuvieron un impacto negativo en los resultados clínicos.25 
Para quienes viven con un trastorno endocrino poco frecuente, los resultados 
pueden ser devastadores. Estas políticas también pueden infringir leyes 
estatales y federales si se aplican de cierta forma. 

NIVELACIÓN ADVERSA 
¿Tengo que hacer un copago más alto para ciertos medicamentos 
que tratan mi afección? 

Esta práctica se conoce como “nivelación adversa”. Las aseguradoras pueden 
utilizarla para trasladar una gran parte del costo de las terapias recientes o 
innovadoras a los pacientes, situando los fármacos más caros en lo que se 
denomina “niveles de especialidad”. Ciertas políticas de nivelación también 
pueden infringir ciertas leyes federales y estatales si se usan de forma 
discriminatoria.26

ACUMULADORES DE COPAGO 
Si recibo cupones o descuentos que me ayuden a pagar mis 
copagos farmacéuticos, ¿prohíbe la aseguradora que esos 
cupones o descuentos se acumulen en mi deducible anual? 

Esta política se conoce como “acumulador de copago”. Los acumuladores de 
copago obligan a los pacientes a pagar más de su bolsillo cuando se agota la 
ayuda al copago y no se ha llegado al deducible. Estas políticas se encuentran 
frecuentemente ocultas en la letra pequeña de los contratos de seguro y podrían 
infringir leyes estatales de protección al consumidor.27
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Si su aseguradora rechaza su reclamación, usted 
tiene el derecho legal a presentar una apelación 
interna.28 Esto significa que puede pedirle a 
la aseguradora que lleve a cabo una revisión 
justa y completa de su decisión. Para apelar la 
denegación, debe hacer lo siguiente: 

Revise la carta de determinación. Su 
aseguradora debería haberle mandando una 
carta de determinación para notificarle que no 
cubriría su reclamación. Repase el documento 
de forma que pueda entender el motivo 
por el cual la aseguradora ha denegado su 
reclamación y la forma de apelar.

Recopile la información. Recopile la carta 
de determinación y el resto de documentos 
que le haya enviado la compañía de seguros. 
Esto incluye su póliza y los criterios de 
necesidad médica de la aseguradora. Los 
“criterios de necesidad médica” se refieren a 
la política de la aseguradora para determinar 
si un tratamiento o un servicio es necesario 
para tratar su afección.  

Solicite documentos. Si no ha recibido 
la carta de determinación o no tiene 
información de la póliza, ni los criterios de 
necesidad médica o las instrucciones y 
formularios para presentar una apelación, 
llame al servicio de atención al cliente de la 
aseguradora y solicite esos documentos. El 
sitio web de la compañía muestra el número 
gratuito de teléfono para que llame. 

Llame al consultorio de su médico. En el 
consultorio o la clínica del médico tienen 
personal que puede ayudarle en su proceso 
de apelación. Ellos le indicarán como 
rellenar los formularios para presentar una 
apelación, escribir una carta en su nombre o 
gestionar la apelación por usted. 

Envíe la solicitud de apelación. Es 
importante que usted o la oficina de su 
médico presenten la apelación tan pronto 
como sea posible junto con la carta del 
médico y toda la información adicional que 
solicitó la aseguradora.

Una vez presentada la solicitud de 
apelación, la respuesta de la compañía 
de seguros en relación con el tratamiento 
que espera recibir puede demorarse hasta 
30 días. Si ha recibido tratamiento y está 
esperando el reembolso, la respuesta puede 
tardar hasta 60 días.

Seguimiento. Haga el seguimiento 
con su aseguradora hasta que obtenga 
una respuesta. Asegúrese de mantener 
un registro del nombre de cualquier 
representante con el que hable acerca de 
la apelación, la fecha y la hora en la que 
habló con esa persona, un número de 
confirmación de la llamada y un resumen de 
lo conversado.

¿Cómo apelo la decisión?

Mi aseguradora se rehúsa a cubrir el tratamiento o 
terapia para un trastorno endocrino poco frecuente 
que me ha prescrito el médico. ¿Qué puedo hacer?
Si su aseguradora se niega a cubrir su tratamiento, hay tres medidas 
que puede tomar para intentar cambiar la decisión de su seguro: 

• Apelar la decisión,  
• solicitar una evaluación externa o
• presentar una queja de consumidor.
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¿Qué pasa si mi tratamiento ha 
sido aprobado recientemente por 
la Administración de Alimentos y 
Medicamentos y mi aseguradora ha 
negado la cobertura porque considera 
que el tratamiento es “experimental”?

Debe solicitar a su aseguradora una declaración 
escrita de las razones exactas de la denegación 
(es decir, por qué el tratamiento se considera 
experimental), si esa información no se ha 
proporcionado ya. Revise cuidadosamente los 
documentos de su plan para ver cómo se define 
“experimental” (o “investigacional” o “no probado”) 
en el plan el tratamiento . Estos términos pueden 
variar entre planes. 

En general, una aseguradora puede considerar que 
un tratamiento es experimental si determina que 
el tratamiento no es el estándar de atención para 
una enfermedad en particular.  Los tratamientos 
experimentales pueden incluir tratamientos no 
aprobados por la FDA, aquellos que carecen de 
pruebas sustanciales que respalden su eficacia 
médica y tratamientos no autorizados para la 
enfermedad en cuestión.  La FDA solo aprobará un 
tratamiento si hay pruebas de que el tratamiento 
es seguro y eficaz. Por lo tanto, si su tratamiento 
ha sido aprobado recientemente por la FDA y está 
indicado para su enfermedad, entonces es posible 
que usted pueda apelar la denegación sobre la 
base de que ya no es “experimental”.

Si le recetan un tratamiento aprobado por la 
FDA para un uso no autorizado (es decir, no 
está indicado para su afección), revise los 
documentos de su plan detenidamente. 
Algunos planes tienen excepciones 
para la cobertura de tratamientos no 
autorizados aprobados por la FDA 
para trastornos poco frecuentes si 
se cumplen ciertas condiciones.  

¿Qué sucede si mi aseguradora rechaza 
mi apelación? 

Según la ley, usted tiene el derecho de trasladar 
su apelación a un tercero independiente para 
una “revisión externa”, lo que significa que la 
compañía aseguradora no tendrá la decisión 
final sobre la aprobación del tratamiento o el 
pago de la reclamación. Esta situación aplica 
si la aseguradora rechaza su apelación o si su 
situación médica es urgente y la espera podría 
poner en peligro su vida o su capacidad de vivir 
con normalidad. 

¿Cómo solicito una evaluación externa? 

Para activar una evaluación externa, presente una 
petición por escrito a la entidad independiente 
dentro de los 60 días a partir de la fecha en la 
que su aseguradora le envió su decisión final. 
El proceso no debería durar más de 60 días. 
Sin embargo, en situaciones urgentes que 
requieran una revisión expedita, el proceso no 
debe superar los cuatro días hábiles. Para saber 
a quién contactar en su estado a fin de solicitar 
una revisión externa, vaya al sitio web www.
CoverageRights.org. 
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¿Cómo puedo presentar una queja?

Si su compañía aseguradora le deniega cobertura 
tras el proceso de revisión externa, puede 
presentar una queja al comisionado de seguros 
o al fiscal general del estado en el que reside. 
Para determinar a quién contactar y la forma 
de presentar una queja, diríjase al sitio web de 
CoverageRights.org.

Dicha queja debe incluir la información siguiente: 

•  el nombre, la dirección, el correo electrónico 
y el número telefónico de la persona que 
presenta la queja (“Demandante”); 

•  el nombre de la persona asegurada, si difiere 
del nombre del Demandante; 

•  los nombres de otras partes involucradas en 
la reclamación (por ejemplo, el administrador 
del plan de seguros o el gerente de beneficios 
de la farmacia); 

•  el nombre de la compañía de seguros y el tipo 
de póliza; 

•  el estado donde adquirió el plan de cobertura; 

•  información de la reclamación, incluyendo el 
número de la póliza, el número de certificado, 
el número de reclamación, las fechas de la 
denegación y el monto en disputa; 

•  el motivo y los detalles de la queja, junto con

•  el detalle de lo que usted considere que debe 
ser una resolución justa. 

Debe adjuntar también los siguientes documentos 
acreditativos con su queja: 

•  una copia de su tarjeta del seguro; 

•  copias de los rechazos de cobertura o 
determinaciones adversas de beneficios de su 
aseguradora;

•  copias de cualquier determinación realizada 
por revisores internos y externos;

•  cualquier material enviado con apelaciones y 
quejas previas; 

•  documentación acreditativa de su médico; 

•  una copia de su póliza del seguro y 

•  todas las respuestas de su aseguradora.

¿Qué sucede después de que el 
comisionado de seguros o el fiscal 
general recibe mi queja? 

El comisionado de seguros o el fiscal general 
asignarán una persona para que averigüe, 
investigue y resuelva su queja. Esta persona 
examinará su cuenta, sus registros, documentos 
y transacciones. Él o ella podría interrogar a 
testigos, solicitar documentación adicional de 
otras entidades e incluso requerir una audiencia. 
Si el comisionado de seguros o el fiscal general 
determinan que la compañía aseguradora ha 
infringido la legislación o las normas vigentes, 
puede obligarla a que le dé la cobertura solicitada 
o a compensarle económicamente.

¿A quién debo llamar si tengo 
preguntas o dudas sobre cómo 
presentar una queja? 

Para determinar a quién llamar en su estado, 
diríjase al sitio web de www.CoverageRights.org.
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