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DESCRIPCION GENERAL

Aungue muchas personas no tienen problemas con la produccion de la hormona del crecimiento,

algunas pueden presentar una produccion insuficiente o excesiva de esta hormona. Cuando el
organismo de una persona es incapaz de producir la cantidad adecuada de hormona del crecimiento,
puede padecer una afeccion conocida como “deficiencia de hormona del crecimiento’. Por otro lado,
cuando el organismo de una persona produce hormona del crecimiento en exceso, puede padecer

una afeccion conocida como “acromegalia” o “gigantismo.

Aungue estas afecciones estan causadas por problemas distintos en la produccién de la hormona
del crecimiento, los obstaculos para su tratamiento a menudo pueden ser similares. Los obstaculos
pueden incluir politicas de uso de beneficios demasiado onerosas, dificultades para recibir cobertura
para inyecciones de accion prolongada y dificultades para recibir cobertura por necesidad médica

para tratamientos no incluidos en el listado de medicamentos.

Este recurso se centra especificamente en la deficiencia de la hormona del crecimiento.

<‘) AIMEDALLIANCE.ORG | COVERAGERIGHTS.ORG 2



SUBPRODUCCION

Deficiencia de la hormona
del crecimiento

La deficiencia de la hormona del crecimiento (DHC) es una
enfermedad poco frecuente en la que la hipdéfisis no produce
suficiente hormona del crecimiento humano (hGH)2. La DHC
puede presentarse al nacer (congénita) o producirse mas tarde
(adquirida)*. En los nifios, la DHC se caracteriza por una baja estatura
con proporciones corporales normales. Incluso después de completar
el crecimiento infantil, las hormonas del crecimiento son necesarias para
ayudar a mantener la estructura normal del cuerpo, incluidos grasa, musculo,
tejido y hueso; y para regular el metabolismo, lo que incluye los niveles de insulina
y los niveles de glucosa en sangre®. En los adultos, la DHC causa una variedad de
problemas, entre ellos el aumento de la grasa corporal, del colesterol y de los niveles
de azucar en la sangre, y puede conducir a complicaciones como el aumento del riesgo
de accidente cerebrovascular o ataque al corazon®. Aproximadamente, uno de cada

4000 a 10 000 nifios tiene trastorno de la hormona del crecimiento’.

Sintomas

El principal sintoma de la DHC en los nifios es un
aumento lento de la estatura cada afio a partir del
tercer cumpleafios del nifio®. Otros sintomas de la DHC
en nifos y bebés son: rostro de aspecto mas joven
para su edad; retraso en el crecimiento del cabello y las
unas; retraso en el desarrollo de los dientes; retraso en
la pubertad; y niveles bajos de azlcar en sangre®.

La DHC de inicio en la edad adulta puede ser mas

dificil de detectar, pero los sintomas pueden incluir una
disminucion de la sensacion de bienestar, ansiedad

o depresion, disminucion de los niveles de energia,
aumento de la grasa corporal, especialmente en la zona
abdominal, disminucion del tono muscular, disminucion
de la densidad dsea, resistencia a la insulina y aumento
de los niveles de colesterol LDL vy triglicéridos™.

Diagnéstico

La DHC suele incluir un analisis de la estatura 'y de

los patrones de crecimiento, junto con analisis de
sangre''. La hormona del crecimiento se secreta en
rafagas cortas, sobre todo durante la noche, lo que
dificulta su medicion™. Por lo tanto, los médicos
pueden solicitar un andlisis de sangre para medir un
factor de crecimiento similar a lainsulina 1 (IGF-I) y
una proteina de union a IGF 3 (IGFBP-3). Juntas, estas
dos proteinas son marcadores del funcionamiento

de la hormona del crecimiento'. Los proveedores de
atencion médica también pueden solicitar una prueba
de estimulacion de la hormona del crecimiento (GHST,
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por sus siglas en inglés), que consiste en ayunar antes
de la administracién de arginina, un medicamento
intravenoso que hace que el cuerpo produzca una
rafaga de hormona del crecimiento, lo que permite a
los proveedores de atencion médica evaluar los niveles
de hormona del crecimiento de la persona'. Otros
meétodos de diagnostico pueden incluir radiografias
para realizar una evaluacion de la edad ¢sea o una
resonancia magnética del cerebro’. En algunas
personas, los resultados de las pruebas pueden no
indicar claramente que existe una deficiencia de la
hormona del crecimiento, por lo tanto, es importante
que los padres y cuidadores consulten continuamente
con el proveedor de atencion médica de su hijo para
controlar su crecimiento y desarrollo.

La DHC debe diagnosticarse y tratarse precozmente
para optimizar el crecimiento y aumentar las
posibilidades de éxito de la intervencion médica y los
resultados positivos para la salud'®. Sin embargo, la
DHC suele diagnosticarse mas tarde en la infancia'’.
Entre los factores que contribuyen a los retrasos en

el diagnostico se incluyen el bajo rendimiento de

las pruebas diagndsticas disponibles’®, la falta de
educacion publica y las derivaciones tardias a un
especialista endocrino™. Como resultado, los pacientes
pueden perder la oportunidad de que los tratamientos
con la hormona del crecimiento sean eficaces?®. Los
retrasos en el tratamiento pueden conducir a una
menor estatura y a un retraso de la pubertad. En los
adultos, puede empeorar el riesgo de cardiopatias,
fracturas 0seas y ansiedad.



Disparidades en el diagnédstico y el tratamiento

La DHC afecta a hombres y mujeres por igual; sin
embargo, es mas probable que los médicos de
atencion primaria la evallen y la traten en los hombres
que en las mujeres?'. Ademas, los nifios varones
blancos son derivados con mayor frecuencia para

la evaluacion de baja estatura (BE) y se les realizan
pruebas de hormona del crecimiento con mas

frecuencia en comparacion con los grupos minoritarios

y las mujeres?. Entre varias consideraciones, esta
diferencia de género puede atribuirse a los estigmas
sociales que rodean a la estatura masculinay a las
diferencias en el crecimiento, ya que los varones
suelen alcanzar la estatura adulta mas tarde en la
vida?. Ademas, las ideas erroneas de la sociedad de
que los varones mas altos son mas “masculinos”?
y “dominantes” también pueden contribuir a que los
meédicos de atencion primaria realicen pruebas a los
varones con mas frecuencia que a las mujeres?®.

Opciones de tratamiento

El tratamiento de la DHC consiste en recibir
inyecciones periodicas de hormona de crecimiento
sintética. Estas inyecciones pueden administrarse
diaria o semanalmente.

Para algunos cuidadores, las inyecciones diarias
pueden resultar dificiles debido a la aversion del nifio
a las inyecciones, a su incapacidad para permanecer
quieto o a otros conflictos que pueden dificultar el
cumplimiento del tratamiento®. Asi pues, para algunos
pacientes, los inyectables de accion prolongada
pueden mejorar el cumplimiento del tratamiento y
aliviar la carga de las inyecciones diarias cronicas,
gue pueden resultar dolorosas y angustiosas?.

Sin embargo, por conveniencia, las compafiias de
seguros suelen no aprobar un tratamiento semanal

y favorecen uno diario. Si un tratamiento semanal es
mas adecuado para las necesidades individuales de
un paciente, este debe hacer hincapié en la mejora de
la calidad de vida cuando hable con los facultativos

o las companfias de seguros. Ya sea mediante
inyecciones diarias o semanales, el cumplimiento
adecuado del tratamiento es fundamental para un
tratamiento eficaz de la DHC y, en Ultima instancia,
para los resultados de salud?.
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Consecuencias de no tratar la DHC

Las consecuencias de no tratar la DHC en los nifios
van mas alla de la baja estatura y el retraso de la
pubertad?. La hormona del crecimiento regula el
metabolismo, la composicion corporal y la salud
cardiovascular, ayudando a mantener el rendimiento
fisico, el bienestar general y la calidad de vida®. Si no
se trata en nifios y adultos, puede conducir al riesgo
de colesterol alto, enfermedades cardiacas y baja
resistencia cardiaca y pulmonar®'. A largo plazo, la
DHC no tratada en adultos también esta relacionada
con la reduccion del gasto cardiaco y de la capacidad
de ejercicio, la resistencia a la insulina, el aumento de
la masa grasa abdominal y la reduccion de la masa
muscular y la densidad mineral 6sea®. Abandonar el
tratamiento también puede tener efectos psicoldgicos
perjudiciales®. Por ejemplo, en un estudio se descubrio
que la interrupcion del tratamiento en adultos con
DHC grave provocaba una disminucion de la energia
y un aumento de la fatiga, el dolor, la irritabilidad

y la depresion®. En el caso de los nifios con DHC

no tratada, en un estudio se descubric un mayor
riesgo de ansiedad, depresion y otras enfermedades
psiquiatricas®.

Cumplir los requisitos de costos compartidos

Los planes de salud pueden tener requisitos de costos
compartidos elevados para algunos tratamientos. Si le
preocupa el costo de su medicacion o de la de su hijo,
puede ser elegible para recibir ayuda de terceros. La
ayuda de terceros adopta multiples formas, como los
programas de asistencia al copago de los fabricantes,
los programas de asistencia a pacientes sin seguro o
con seguro insuficiente y los programas de asistencia
benéfica. Sin embargo, algunos de estos programas
tienen requisitos de ingresos y condiciones y, por lo
tanto, tendra que determinar si cumple los criterios de
elegibilidad del programa. Ademas, si su plan de salud
ha adoptado una politica de acumulacion de copagos,
esta ayuda de terceros no contara para cumplir los
requisitos de costos compartidos.



Las aseguradoras médicas utilizan una variedad de practicas
que pueden retrasar o denegar el acceso a su tratamiento
para la deficiencia de la hormona del crecimiento. Para saber
si su aseguradora le ha retrasado o denegado indebidamente
el acceso a su tratamiento, preguntese lo siguiente:

TRATAMIENTO ESCALONADO

¢Intentéo mi aseguradora que siguiera un tratamiento distinto antes
de cubrir el tratamiento o el medicamento para la deficiencia de

la hormona del crecimiento prescrito originalmente por mi equipo
médico?

Esta practica se llama “tratamiento escalonado” o “ensayo y error” porque les exige a
los pacientes probar primero otros tratamientos y demostrar que no funcionan o que
no los toleran antes de que el plan de salud cubra el tratamiento que se les receto
originalmente. Su aseguradora puede exigirle probar varios tratamientos y que estos
fracasen antes de cubrir el que le recetd su equipo médico®®. Esto puede generar
retrasos en el acceso al tratamiento médicamente necesario y, en consecuencia, dar
lugar a la progresion de la enfermedad. El tratamiento escalonado no se recomienda
en ninguna de las directrices de tratamiento de la hormona del crecimiento. En

las directrices de tratamiento de la DHC tampoco se recomienda cambiar entre la
hormona de crecimiento de accion prolongada y las inyecciones diarias de hormona
de crecimiento, ya que no son terapéuticamente equivalentes.

Las politicas de tratamiento escalonado pueden ir contra las leyes federales o
estatales si su aseguradora le da a usted un tratamiento diferente al de otras
personas con diagndsticos similares debido a su estado de salud. Ademas, algunos
estados han aprobado leyes para limitar el tipo de protocolos de tratamiento
escalonado que se pueden usar. Por ejemplo, algunas leyes estatales prohiben poner
en practica el “ensayo y error” con mas de un tratamiento, con un tratamiento que ya
se probd y resulté ineficaz o con un tratamiento no indicado para la enfermedad en
cuestion. Ademas, es posible que usted tenga derecho a una excepcién del proceso
de tratamiento escalonado.

CAMBIO NO MEDICO

¢Aun cuando mi tratamiento esta funcionando, mi aseguradora se
niega a seguir cubriéndolo o aumentd mi copago para obligarme a
tomar un medicamento diferente?

Esta practica se conoce como “cambio por motivos no médicos”. Se produce
cuando su aseguradora (no su médico ni un farmacéutico) le obliga a cambiar su
tratamiento actual por uno distinto (pero no a un equivalente genérico) al negarse

a seguir cubriendo su tratamiento farmacoldgico o incrementar el costo que usted
debe pagar por éI¥. El cambio por motivos no médicos puede dar lugar a recaidas y
progresion de la enfermedad. En un estudio se descubrio que cuando los pacientes
se sometieron a un cambio por motivos no médicos, mas del 75 % de ellos sufrieron
efectos secundarios como resultado®. Ademas, un cambio por motivos no médicos
puede violar las leyes de proteccion al consumidor de ciertos estados®.
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AUTORIZACION PREVIA

¢Necesito obtener la aprobacion de mi aseguradora antes de iniciar o
continuar mi tratamiento o terapia prescrita para la deficiencia de la
hormona del crecimiento?

Esta practica se conoce como “autorizacion previa®. Se produce cuando su
aseguradora le exige a usted o su médico obtener la aprobacion de la aseguradora
antes de cubrir el tratamiento. La aprobacion se basa en los estandares de la
aseguradora, que podrian no coincidir con los estandares generales de atencion
médica y ser perjudiciales para los pacientes. Para quienes viven con una deficiencia
de la hormona del crecimiento, los resultados pueden ser devastadores. Estas politicas
también pueden infringir leyes estatales y federales si se aplican de cierta forma.

CLASIFICACION EN UN NIVEL
DESFAVORABLE

¢ Tengo que hacer un copago mas alto para ciertos medicamentos que
tratan mi afeccion?

Esta practica se conoce como “clasificacion en un nivel desfavorable”. Las
aseguradoras pueden utilizarla para trasladar una gran parte del costo de las terapias
recientes o innovadoras a los pacientes, situando los farmacos mas caros en lo

gue se denomina “niveles de medicamentos especializados”. Alguna politicas de
clasificacion por niveles también pueden infringir ciertas leyes federales y estatales si
son discriminatorias®.

ACUMULADORES DE COPAGO

Si recibo cupones o descuentos que me ayuden a pagar mis copagos
de medicamentos, ¢la aseguradora prohibe que esos cupones o
descuentos se sumen a mi deducible anual?

Esta politica se conoce como “acumulador de copago’. Los acumuladores de copago
obligan a los pacientes a pagar mas de su bolsillo cuando se agota la ayuda para el
copago y no se ha cubierto el deducible. Estas politicas se encuentran frecuentemente
ocultas en la letra pequefia de los contratos de seguro y podrian infringir leyes
estatales de proteccion al consumidor*'. Ademas, en 16 estados se han aprobado
leyes que prohiben a los planes de salud implantar acumuladores de copago.

- “TRATAMIENTOS EXPERIMENTALES”

¢Mi tratamiento ha sido aprobado recientemente por la FDA y
mi aseguradora ha negado la cobertura porque considera que el
tratamiento es “experimental”?

En general, una aseguradora puede considerar que un tratamiento es experimental si
determina que no es el estandar de atencion para una enfermedad en particular®?. Los
tratamientos experimentales pueden incluir tratamientos que la FDA no ha aprobado,
aquellos que carecen de pruebas sustanciales que respalden su eficacia médica y
tratamientos no indicados para la enfermedad en cuestion®.
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Mi aseguradora se niega a cubrir
el tratamiento o terapia para la deficiencia

de la hormona del crecimiento que me receto

el médico. {Qué puedo hacer?

Si su aseguradora se niega a cubrir su tratamiento, hay tres medidas
gue puede tomar para intentar cambiar la decision de la aseguradora:

+ apelar la decision,
+ solicitar una evaluacion externa o
+ presentar una queja de consumidor.

¢Como apelo la decision?

Si su aseguradora rechaza su reclamacion, usted
tiene el derecho legal a presentar una apelacion
interna**. Esto significa que puede pedirle a la
aseguradora que lleve a cabo una revision justa'y
completa de su decision. Para apelar la denegacion,
debe hacer lo siguiente:

Revise la carta de determinacion. Su
aseguradora deberia haberle enviado una
carta de determinacion para notificarle que no
cubriria su reclamacion. Revise el documento
para poder entender el motivo por el que

le denegaron su reclamacion y la forma de
apelar.

Recopile la informacion. Recopile la carta de
determinacion y los demas documentos que

le haya enviado la compafiia de seguros, tales
como su polizay los criterios de necesidad
meédica de la aseguradora. Los “criterios de
necesidad médica” se refieren a la politica de la
aseguradora para determinar si un tratamiento
O Un servicio es necesario para tratar su
afeccion®.

Solicite documentos. Si no ha recibido la carta
de determinacién o no tiene informacion de

la pdliza, ni los criterios de necesidad médica
o las instrucciones y los formularios para
presentar una apelacion, llame al servicio

al cliente de la aseguradora y solicite esos
documentos. En el sitio web de la compafiia
encontrara el nimero de teléfono gratuito al
que debe llamar.
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Envie la solicitud de apelacién. Es importante
que usted o el consultorio de su médico
presenten la apelacion tan pronto como

sea posible junto con la carta del médico y
toda la informacion adicional que solicité la
aseguradora.

Una vez presentada la solicitud de apelacion,
la respuesta de la compaiiia de seguros en
relacion con el tratamiento que espera recibir
puede demorarse hasta 30 dias. Si ha recibido
tratamiento y esta esperando el reembolso, la
respuesta puede tardar hasta 60 dias.

Seguimiento. Haga el seguimiento con su
aseguradora hasta que obtenga una respuesta.
Asegurese de mantener un registro del nombre
de cualquier representante con el que hable
acerca de la apelacion, la fecha y la hora en

la que hablé con esa persona, un nimero de
confirmacion de la llamada y un resumen de lo
conversado.

Llame al consultorio de su médico. El
consultorio o la clinica del médico cuentan con
personal que puede ayudarle en su proceso

de apelacion externa. Ellos le indicaran como
llenar los formularios para presentar una
apelacion, escribir una carta en su nombre o
gestionar la apelacién por usted.




¢Como le informo a mi aseguradora
que el tratamiento que me receto
mi médico no es experimental?

Debe solicitar a su aseguradora una declaracion escrita
de las razones exactas de la denegacion (es decir,

por qué el tratamiento se considera experimental),

si aun no le han proporcionado esa informacion.
Revise cuidadosamente los documentos de su

plan para encontrar las definiciones de tratamiento
“experimental” (o “en investigacion” o “no probado”).
Estos términos pueden variar entre planes.

La FDA solo aprobara un tratamiento si hay
pruebas de su seguridad y eficacia. Por lo tanto,

si su tratamiento ha sido aprobado recientemente
por la FDAy esta indicado para su enfermedad,

es posible que usted pueda apelar la denegacion
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 estd indicado
para su afeccion), revise los documentos de su plan
detenidamente. Algunos planes tienen excepciones
para la cobertura de tratamientos no indicados pero
aprobados por la FDA para ciertos trastornos si se
cumplen condiciones especificas®.

¢Qué sucede si mi aseguradora
rechaza mi apelacion?

Las compafiias de seguros suelen negar que la
hormona del crecimiento sea necesaria basandose
en investigaciones obsoletas; sin embargo, la
hormona del crecimiento es necesaria para

favorecer un crecimiento adecuado, regular el
metabolismo y mantener la salud cardiovascular y
una composicion corporal saludable. Segun la ley,
usted tiene el derecho de trasladar su apelacion a

un tercero independiente para una “revision externa’,
lo que significa que la compafifa aseguradora no
tendra la decision final sobre la aprobacion del
tratamiento o el pago de la reclamacion. Estas
circunstancias se presentan si la aseguradora rechaza
su apelacion o si su situacion médica es urgente y la
espera podria poner en peligro su vida o su capacidad
de vivir con normalidad.

¢Como solicito una
evaluacion externa?

Para que se inicie una evaluacion externa, debe

solicitarla por escrito en un plazo de cuatro meses

a partir de la fecha en que reciba la notificacion o

la determinacion final de la aseguradora en la que

deniega su reclamacion®. El proceso no deberia durar

mas de 60 dias. Sin embargo, en situaciones urgentes

que requieran una evaluacion acelerada (como en

casos de panhipopituitarismo), el proceso no debe

superar los cuatro dias habiles. Para saber a quién
contactar en su estado a fin de solicitar una
revision externa, vaya al sitio web
www.CoverageRights.org.
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¢Como puedo presentar una queja?

Si su aseguradora le deniega cobertura tras el proceso
de evaluacion externa, puede presentar una queja

al comisionado de seguros o al fiscal general de

su estado de residencia. Para determinar a quién
contactar y la forma de presentar una queja, dirfjase al
sitio web de www.CoverageRights.org

Dicha queja debe incluir la informacion siguiente:

+ el nombre, la direccion, el correo electronico y el
numero telefénico de la persona que presenta la
queja (“Demandante”);

+ el nombre de la persona asegurada, si es
diferente del Demandante;

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

+ el nombre de la compafiia de seguros y el tipo de
poliza;
el estado donde adquiri¢ el plan de seguro;

informacion de la reclamacion, incluyendo el
numero de la poliza, el nimero de certificado,
el nimero de reclamacion, las fechas de la
denegacioén y el monto en disputa;

+ el motivoy los detalles de la queja, y

+ laresolucion que usted considera justa.
Debe adjuntar también los siguientes documentos
justificativos con su queja:

+ copia de su tarjeta del seguro;

+ copias de las denegaciones de cobertura o
determinaciones adversas de beneficios de su
aseguradora;

+ copias de cualquier determinacién realizada por
evaluadores internos y externos;

+ cualquier material enviado con apelaciones y
quejas previas;
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+ documentacion justificativa de su médico;
+ copia de su poliza del seguro, y

+ todas las respuestas de su aseguradora.

¢Qué sucede después de que el
comisionado de seguros o el fiscal
general del estado reciben mi queja?

El comisionado de seguros o el fiscal general
asignaran una persona para que averigue, investigue
y resuelva su queja. Esta persona examinara su
cuenta, sus registros, documentos y transacciones.
Podria interrogar a testigos, solicitar documentacion
adicional de otras entidades e incluso celebrar una
audiencia. Si el comisionado de seguros o el fiscal
general determinan que la aseguradora ha infringido
la legislacion o las normas vigentes, puede obligarla
a que le dé la cobertura que usted solicita o una
compensacion econémica.

¢A quién debo llamar si tengo
preguntas o dudas sobre co6mo
presentar una queja?

Para determinar a quién llamar en su estado, visite
CoverageRights.org.

Otros recursos utiles:

Magic Foundation: la Magic Foundation es una
organizacion benéfica sin animo de lucro creada para
prestar servicios de apoyo a las familias de nifios
afectados por una amplia variedad de trastornos
cronicos o criticos, sindromes y enfermedades que
afectan al crecimiento del nifio. La Magic Foundation
ha desarrollado recursos especificos para las personas
gue se enfrentan a la denegacion de una solicitud

de tratamiento con hormona del crecimiento e
inyecciones. Vea sus recursos aqul.
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