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INFORMACYON GENERAL

En 1998-1999, la Escuela Heller en la Universidad de Brandeis y Family Voices
realizaron una encuesta nacional dirigida a las familias de nifios con necesidades
especiales de atencién de salud. Esta encuesta les preguntaba acerca de sus
experiencias en la obtencion de servicios médicos, terapéuticos y de apoyo para
sus nifios. Mas de 2,200 familias en 20 estados respondieron un largo
cuestionario. Como parte del cuestionario, ofrecimos a las personas muchas
oportunidades para que proporcionaran detalles, con sus propias palabras, acerca
de sus experiencias. La mayorialo hizo, y estamos tremendamente agradecidos
por todo lo que compartieron. Hemos aprendido muchisimo acerca de las
multiples maneras en que los planes de salud y servicios publicos actuales

trabajan con las familias, y a veces en contra de ellas. Estas familias tienen la

responsabilidad de satisfacer dia a dia las necesidades de sus nifios y tienen que

lidiar con problemas médicos y de comportamiento que a veces son complejos.

Hemos redizado muchos andlisis de la informacion recolectada de las familias y hemos
desarrollado informes que describen en términos numéricos muchos de los hallazgos. Estos
hallazgos se han utilizado a través ddl pais, para entender mejor donde estén funcionando nuestros
sistemas de salud y donde existen problemas generalizados y persistentes. Sin embargo, en este
informe las familias hablan directamente acerca de sus experiencias.

Las familias respondieron con sus propias palabras a las siguientes preguntas:

¢Queé grado de satisfaccion tiene con el plan de salud principa de su nifio? (ver pagina
2)

Por favor cuéntenos acerca de los problemas con €l plan de salud principal de su nifio.
(ver pagina4)

Por favor cuéntenos cdmo es la coordinacion de los servicios para su nifio. (ver pagina
6)

¢Qué consgo le daria a otras familias a elegir un plan de salud? (ver pagina 8)

¢Qué consgjo le dariaa plan de salud de su nifio para ayudarlos a atender mejor alos
nifios con necesidades especiales? (ver pagina 10)



¢Qué eslo que mejor hace el plan de salud para ayudarle a usted con e cuidado de su
nifio? (ver pagina 12)

¢Hay algo més que quiera contarnos en relacion con laatencién y € plan de seguro de
salud de su nifio? (ver pagina 14)

Las respuestas que recibimos para estas preguntas fueron claras, precisas y reveladoras.
Muchas familias nos informaron acerca de proveedores de salud increiblemente dedicados, cuyos
esfuerzos habian hecho una gran diferencia en sus vidas. Otros tenian historias mas amargas de
frustracion a intentar satisfacer las necesidades de sus nifios. Lo que se destaca en sus
comentarios es una firme creencia en los derechos que tienen sus nifios a recibir los servicios que
necesitan, y la necesidad de las familias de recibir una respuesta compasiva y oportuna ante sus
esfuerzos para conseguir Servicios.

En este informe, proporcionamos g emplos de las respuestas. Elegimos comentarios que
expresaran temas generales que son evidentes en todo € grupo de respuestas obtenidas. Aungue
cada comentario es bastante persona y especifico para un nifio o familia, a menudo €l mensgje se
repite en las vidas de miles de otras familias por las cuaes ellos hablan. jGracias a las miles de
familias que compartieron sus experiencias con la esperanza de ayudar a otros y de mejorar €
sistema de atencion de salud tanto para €llos mismos como para otros nifios!

¢ (;QUE~ GRADO DE SATISFACCION TIENE CON EL PLAN DE SALUD PRINCIPAL DE
SU NINO?”

Las respuestas a esta pregunta variaron desde solo un elogio hacia el plan de salud principa de sus
nifios hasta qugias muy especificas. Muchos estaban contentos con los beneficios del plan y la
cobertura de la atencion de especialidad necesaria, con los esfuerzos para mantener a las familias
informadas acerca de sus opciones, y con un papeleo reducido. Las quejas mas comunes se
enfocaron en las restricciones para €l acceso a servicios terapéuticos, dificultad para obtener el
apoyo especializado necesario para sus nifios, y la percepcion de que los planes de salud no
entienden (y quizas no quieren entender) la situacion Unica de un nifio con necesidades especiales
de atencion de salud.

...Ellos se aseguran gue yo entienda todo lo relacionado con €l seguro, siempre me envian
libros por correo y me [laman para saber si he recibido la literatura y si tengo alguna pregunta.

...Ellos cubren todas las visitas como paciente ambulatorio pero no cubren ninglin costo en
la casa, como por gemplo, atencion privada de enfermeria, suministros médicos, su oxigeno.
Ellos cubren solo las cosas que podrian haber cubierto s se tratara de un nifio sin una
discapacidad, y nada de la atencién gue necesita debido a su discapacidad.

...Cuando he llamado por alguin asunto rutinario, han sido (tiles, corteses y eficientes. Me
gusta que uno pueda ir a cualquier médico, solamente hay que pagar mas.

...Medicaid es lo Unico que funciona. La parte dificil es mantener los requisitos para
calificar debido al ingreso por mi trabajo. Es dificil megjorar nuestra vida y la del nifio cuando
ellos limitan la cantidad de dinero que uno puede ganar.



...Ellos se niegan a cubrir visitas a psiquiatras para € manejo del autismo, a menos que
sean cobradas cuidadosamente como asociadas a medicacion. Ademas, ellos no permiten que
reciba ayuda para € cuidado en e hogar, incluso cuando mi hija, por seguridad, necesita una
atencion individual.

...Podemos recibir toda la atencién primaria y la mayoria de la secundaria (especialistas)
en el mismo lugar. Ellos colaboran y practican una atencion centrada en la familia. Tenemos que
hacer poco papeleo, lo cual es un alivio inmenso.

...Ellos tienen formularios confusos, |0s pagos son lentos y cometen muchos errores, 1o que
me ha llevado a pensar que quizas no son “errores’ del todo, sino intentos deliberados para no
pagar los beneficios que estan cubiertos. Recibo informacion contradictoria cuando llamo por
teléfono para pedir informacion.

...No estoy satisfecha con la lista de proveedores de atencion primaria que tratan a nifios
con necesidades especiales. Una vez tuvimos a un doctor competente pero fue eliminado del plan
del seguro. Desgraciadamente, tenemos un médico general que sabe poco acerca de las
necesidades especiales de nuestro hijo. Este doctor nunca habia tratado antes a nifios con
necesidades especiales.

...Debemos justificar y volver a justificar constantemente cosas tales como atencion de
enfermeria en € hogar, suministros médicos y equipos para un nifio, incluso cuando la compafia
de seguro ya sabe que €l nifio esta permanentemente discapacitado.

...Las quejas se tramitan en forma répida y precisa. No podemos pedir un servicio mejor.

...Después de inscribirnos en e plan, recibimos una llamada telefénica de la “ consultora
pediatrica” del plan, quien nos dio su nimero directo, y quien desde entonces ha sido muy (til
para simplificar la rutina burocrética y otros asuntos. Ella fue la que llamd primero, debido a las
necesi dades especiales de nuestro nifio.

...Me gustaria poder consultar a cualquier doctor sin tener que conseguir derivaciones
[referrals] o preocuparme de que los proveedores no formen parte de la red. Yo quiero lo meor
para mi nifio, no lo que el seguro quiere dar.

...Basicamente, se enfocan en atencién preventiva y atencién catastrofica, con un enfoque
minimo en las personas con preocupaciones continuas durante el desarrollo. Se enfocan en una
atencién de mantenimiento, sin optimizar el potencial de desarrollo de la persona.

..Medica Assistance ha sido excelente en cuanto al pago de médicos, medicamentos,
tratamientos y dias de hospitalizacion. Mi hijo recibe todo esto sin que se hagan preguntas.

...Existen demasiados reglamentos que hay que cumplir. Los reglamentos y formularios
estandarizados generalmente no se aplican. Estas personas necesitan cambiar los reglamentos o
no deberian aceptar a nifios con discapacidades.

...No es la satisfaccion con el plan lo que me mantiene ahi. Es el miedo a lo desconocido
de las nuevas pdlizas.



...Nuestro seguro antes pagaba por |as necesidades médicas de nuestro hijo sin mucho mas
gue una llamada telefénica de nuestro médico de atencién primaria. Durante € Ultimo afio, esto
se ha vuelto mucho mas complicado. Segun nuestra experiencia, las cosas definitivamente estan
empeorando y no mejorando.

...Dentro del sistema, he encontrado un grupo de médicos que demuestran interés, que son
bondadosos, que se preocupan por e bienestar de mi hijo y que nos conocen a un nivel personal.
He tenido que trabajar para encontrar a estas personas. Ellos demuestran interés
individualmente, y no es un reflegjo del interés de la organizacion.

...Las decisiones concernientes a lo que mi hijo necesita, son tomadas por personas no
calificadas. Su médico de atencion primaria solicita terapia y/o tratamientos, y estos son
rechazados ya que “ no son médicamente necesarios.” Hay sélo 3 nifios vivos en EE.UU. que
padecen la discapacidad de mi hija. ¢COmo puede una persona sin preparacion especializada,
gue se encuentra en un escritorio, saber si algo es necesario o no?

...Se nos ha informado gue nuestro plan no cubre autismo porque “ no es curable.” Esto
proviene de una compafiia que gasta millones para cubrir cancer y otras enfermedades
“incurables’.

...Me gustaria una mejor cobertura. Sento como si nunca terminara de pagar |os copagos,
honorarios con dinero de nuestros bolsillos. Nosotros pagamos bastante dinero por cobertura
($570 al mes), y aun tenemos que pagar con dinero de nuestros bolsillos.

...Medicaid esta bien. Ellos pagan por todos los médicos, cirugias, etc. Para un nifio con
una discapacidad permanente, esto no deberia estar basado en e ingreso, ya que no hay
compafias de seguro que quieran cubrir los gastos de sus condiciones preexistentes.

“POR FAVOR CUENTNENOS ACERCA DE LOSPROBLEMAS CON EL PLAN DE SALUD
PRINCIPAL DE SU NINO.”

Los problemas descritos por las familias fueron cuantiosos. Dentro de los problemas més
frecuentemente mencionados, estuvo € acceso a servicios y atencion, la falta de cobertura para
terapias especializadas, problemas para obtener equipo médico durable y suministros desechables,
negativa de los planes para pagar por servicios (a pesar haber sido preaprobados para recibir el
servicio), y retraso en € reembolso. La informacion confusa también ocupd un lugar ato en la
lista de problemas.

...Nuestro coordinador médico no aprobd visitas a especialistas para obtener un
diagndstico. El nos envio a un médico de una especialidad diferente y que no tenia ninguna
relacion, 1o que fue inaceptable para nuestro médico de atencion primaria y para nosotros.
Estamos completamente disgustados con la practica del seguro médico aqui.

...No paga por terapia fisica o0 terapia ocupacional, pero paga por cirugias que deben
realizarse debido a la falta de terapia fisica u ocupacional.



...El afio pasado, nuestro seguro cambi6 nuestro plan a una HMO (Organizacién de
Mantenimiento de la Salud). Este plan ha sido un infierno. Lo odiamos. Tuvimos que cambiar
todos los proveedores que habiamos tenido por afos, y que hacian mas de lo necesario por
nosotros. Ahora tenemos gue ir a donde ellos dicen y hasta el momento, no hemos recibido nada
de lo que necesitamos.

...Ellos nos autorizaron para ver a cierto médico, y luego, después de haber ido, negaron
haber autorizado esa visita. Incluso cuando ellos fueron los que fijaron la cita.

...Tengo cuentas por mas de $82,000 por atencion prestada a mis nifios, y la compafia de
seguro afirma gque estos servicios no estan cubiertos por mi pdliza del seguro.

...Después de dos afios esperando la aprobacion, mi hijo pudo ir a un programa
ambulatorio para alimentacion y para ayudarlo a tragar. Se me informé que se habian aprobado
nueve consultas ambulatorias para seguimiento, pero ahora nos estan cobrando. El seguro
pagara una pequefia parte de la cuenta. No se nos dio esta informacién con anticipacion.

...YO pienso que la respuesta inicial es siempre “no”. Sn embargo, S soy persistente e
insisto en que eso es lo correcto para mi nifio, generalmente logro que cubran mis solicitudes.
Nuestro excel ente pediatra merece mucho crédito por este éxito.

...El plan cubre muy poco por condiciones crénicas. No estan cubiertas las reparaciones
de sillas de ruedas, ni la mayoria de los equipos médicos durables. No cubre terapia fisica,
terapia ocupacional, ni terapia del lenguaje.

.. especialista solicitd exdmenes para Trastorno de déficit de atencion con
hiperactividad. Yo queria que se le realizaran en un lugar especifico y se me informo gque debia
obtener derivaciones [referrals] para esto. Consegui cinco, y obtuve una aprobacion por escrito.
Luego, nuestro plan rechazd la solicitud. Perdimos nuestra apelacion. Pagamos $900 de nuestro
bolsillo. jAy!

...El coordinador de nuestro caso aprobd una cama de hospital especial después de la
cirugia, sin verificar el costo. Resultd que la cama que enviaron tenia una alta tecnologia que no
era necesaria y e precio ($900/mes) sobrepasd lo permitido para equipos y nos dejé con una
cuenta inesperada de $900.

...Las familias que tienen nifios con necesidades especiales de atencion de salud necesitan
ser identificadas en € sistema de las compafiias de seguro y que se les garantice una respuesta
dentro de un periodo de 48. Yo he estado esperando por 2 a 3 meses que el departamento de
quejas del seguro me reembolse mas de $600. jEsto es mas que e pago de mi casal S su nifio
esta enfermo, usted falta al trabajo, |0 que causa dificultades financieras, sumado al costo de los
deducibles que tenemos que pagar de “ nuestros bolsillos’ y luego ademas tenemos que ESPERAR
por el reembolso.

...Una dificultad constante es lograr que las compafias de seguro paguen por |0s servicios
cubiertos. S usted se demorara tanto en pagar la prima mensual, seria eliminado de la compafiia
y no tendria ninguna cobertura.



...La posicion del plan es que si algo no esta cubierto ahora, no sera cubierto. Es mas facil
mover una montafia que cambiar 10s parametros de cobertura del plan.

...El seguro no pagd por visitas a la sala de urgencias aunque se hizo EXACTAMENTE de
acuerdo a su protocolo. Les pedi que me explicaran por qué no habian pagado y les envié una
copia de la carta a mi abogado. Me pagaron.

...Hace cinco meses, nuestro estado nos cambié a una HMO. Todos los médicos de mi hija
cambiaron. La nueva HMO me obligé a conducir 420 millas de ida y vuelta para ver a un
ortodoncista debido a la deformidad de la boca de mi hija. Antes de la HMO, yo tenia que
conducir sélo 140 millas deida y vuelta.

...Mi hija se beneficiaria mucho de una terapia fisica. La compariia de seguro dice que
ella esta “en mantenimiento” porgue le proporcionaron una silla de ruedas y un andador.
Cuando les pedi que enviaran un representante para conocer a mi hija, me dijeron que ellos no
podian hacer eso y que su médico habia determinado que la terapia fisica no era necesaria. El
médico nunca CONOCIO a mi hija y nunca la examind. Ademas, ellos no permitieron que €
médico la examinara.

..Debido a una emergencia, tuvimos que viajar a otra ciudad a ver a nuestro
neurocirujano, el cual ya estaba preaprobado. Existia un posible problema con la derivacién
[shunt]. Mientras mi hija estaba siendo preparada para la cirugia, nuestro plan nos informé que
nosotros éramos los responsables de todos los gastos del hospital y de la cirugia, ya que no
habiamos esperado e proceso de aprobacion (dos o tres dias) antes de llevarla. Seis meses
después nos contactamos con los medios de comunicacion y asi finalmente pagaron.

...El seguro paga por una nueva silla de ruedas cada tres afios, pero no paga por un
andador o aparatos ortopédicos para las piernas, los cuales ayudarian al nifio a dejar la silla de
ruedas.

...La cama que mi hija necesita cuesta mas dinero que la cantidad que ellos pagan. Al
final se redujo al hecho que ellos estaban discriminando en su contra debido a sus
discapacidades. Les pedi copias de los reglamentos que estaban citando y la documentacion que
apoyaba su negativa. Cuando se dieron cuenta de que yo gueria presentar una demanda ante €
estado, rapidamente (dentro de 24 horas) aprobaron la cama apropiada.

“POR FAVOR CUENTENOS COMO ES LA COORDINACION DE LOS SERVICIOS PARA
SU NINO.”

Muchos de los comentarios sugirieron gque existe poca coordinacion real de los servicios, a pesar
del hecho de que muchos de los sistemas de servicios utilizados por nifios con necesidades
especiales (servicios de salud, educacionales, sociales y € Titulo V) proporcionan servicios de
coordinacion. Los padres dieron testimonios acerca de coordinadores de servicios esforzados, pero
la mayoria de las madres informaron que €ellas eran las “coordinadoras’ de sus nifios y que habia
aprendido tanto 0 mas a través de otros padres y de sus propios esfuerzos, que de los profesionales



gue tenian la mision de ayudarlos. Las familias pensaban que una coordinacion de servicios que
realmente cumpliera con sus necesidades, seria extremadamente Util.

...Nunca se me ha informado acerca de o que realmente esta disponible. Yo obtengo &l 99.9% de
la informacién a través de otros padres. S no fuera por la informacion que me han
proporcionado otros padres, mi nifio no tendria EPSDT (Programa de deteccién temprana y
periodica, diagndstico y tratamiento), atencion de enfermeria, un letrero para discapacitados y
pafial es pagados.

...La coordinadora de mi caso me ayuddé a colocar a mi hijo en un campamento de
descanso [respitg por un fin de semana y a inscribirlo para un campamento de una semana en
julio. Ella me ayudd a conseguir un arnés para gue mi hijo se mantenga seguramente atado al
cinturon del automovil.

...La coordinadora de mi caso es muy util siempre que le pido ayuda. Ella sugiere
recursos pero siempre ha sido mi obligacion y responsabilidad que las cosas se leven a cabo.

...Basicamente, yo realizo toda la coordinacion. La coordinadora de nuestro caso solicita
el financiamiento necesario o hace los arreglos para las reuniones con el personal del distrito
escolar. Ella no ayuda a coordinar la atencion médica (el mayor trabajo).

...YOo empleo un monton de mi tiempo libre en la blsqueda de recursos, terapias y
financiamiento para el beneficio de mi nifio. jNo sabia que hay gente que hace este tipo de cosas!
Ademas, probablemente el trabajo que yo podria hacer para mi nifio seria mejor que el que podria
hacer la mayoria de ellos. Quizas yo deberia conseguir un empleo como coordinadora de casos.
Por favor envienme cualquier informacion que tengan.

...El sistema funcionaria bien si los coordinadores de casos no cambiaran con tanta
frecuencia; y s e personal de “la atencion de salud administrada” [managed carg estatal
escuchara a los coordinadores de casos y sus recomendaciones al tomar sus decisiones; y S
examinaran cada solicitud de acuerdo con las necesidades reales del paciente, a traves de
documentacién, historial y recomendaciones, en vez de hacerlo sélo segin el costo que significa
para el sistema.

...ijLa coordinadora de su caso es una broma! jNo tiene idea cémo funcionan las cosas!
iYo siempre tengo que estar bien informada de todas las cosas porque de otra manera las
perdemos!

...Aungue tenemos una coordinadora del caso, no tengo idea qué es lo que hace, ya que
SOMOS NOSotros 10s que conseguimos todas las aprobaciones previas y averiguamos acerca de los
servicios 0 de la falta de ellos. Unas cuantas veces, hablamos con la coordinadora del caso, pero
recibimos informacion inexacta, o se nos dijo que teniamos que averiguar las cosas nosotros
mismos.

..Nosotros como padres, hacemos la mayoria de la coordinacion porque
desgraciadamente tenemos mas conocimientos. Esto se debe al cambio frecuente del personal y a
un personal sin capacitacion y con exceso de trabajo. jNosotros tuvimos cuatro “ coordinadores
de casos’ durante los dltimos tres afios!



..El “ coordinador del caso” parece estar a cargo de la negacién de servicios.

...Basicamente, soy yo quién averiguo o investigo acerca de los servicios, proveedores,
cobertura del seguro, etc. Luego, me comunico con € coordinador de mi caso y él entonces apoya
mis alternativas o preguntas. Pero si yo me muriera mafiana, mi nifia recibiria la atencion
“necesaria’ , pero ningun servicio “ creativo” 0 “ poco coman” .

...Una mujer enviada por una agencia estatal nos ayuda cuando necesitamos servicios en
la escuela y para conseguir la aprobacion de los servicios. Yo en broma la llamo, mi gército de
un soldado.

...iElla (la coordinadora del caso) es maravillosa! Nos proporciona informacion acerca
de las redes de padres, apoyo para toda la familia, y financiamiento flexible. Asiste a las
reuniones del IEP (Programa de Ensefianza Individualizada) como defensora y aboga por la
cobertura del seguro.

...YO coordino los servicios para mi nifio. Mi caso es sdlo uno, a diferencia de mi
coordinador del caso que tiene mas de 50. Yo uso €l coordinador de casosy asistente social de la
escuela como un “tornavoz.” He logrado mas cosas de las que cualquiera de ellos habria
pensado que era posible.

..La coordinadora de mi caso programa las visitas médicas, se encarga de la
comunicacion entre los médicos y esta al tanto de las facturas. Ofrece sugerencias para servicios
médicos e informacién, y sugerencias para ayuda financiera.  Estamos contentos con sus
SErvicios.

...Ella (la coordinadora del caso) sdlo realiza visitas. Yo le proporciono a ella toda la
informacion concerniente a los servicios de atencién y hago todos los arreglos y la coordinacion.
Ella sélo proporciond una vez el nombre de un psiquiatra, pero no era un especialista pediatrico,
y ella tampoco sabia acerca de su reputacion.

..No he tenido ningun coordinador de caso para mi hijo. He pasado 3 ¥ afios
desarrollando mi propio plan de atencién de salud para é. Yo debo abogar por sus necesidadesy
tomar decisiones todos los dias. Ya que comencé a hacer esto sin ninguna preparacion o
conocimiento médico acerca de como obtener el acceso al sistema, ha sido un proceso muy dificil.

...Pienso que & coordinador de mi caso es un indtil.

...Yo pienso que e concepto de “ coordinacién de la atencion de salud” es un mito. Toda
la atencion de salud para mi hijo es fragmentada y son los padres los que tienen que
“coordinarla’ lo mgor posible.

...YO, como madre, debo hacerlo todo. Debido a que soy su madre bioldgica, no puedo
recibir pago. Ademas, no puedo trabajar fuera de mi casa debido a que mi nifia necesita atencién
las 24 horas del dia y surgen problemas de urgencia. Nuestro pais aboga retirando al nifio de su
hogar y colocandolo en un hogar de guarda [foster carg, para que asi no se establezca un
precedente de pagar a los padres biol6gicos. Esto, sin considerar 1o costo-efectivo que seria



pagarle a los padres, sin considerar la calidad de atencion que recibiria el nifio en el hogar con su
familia.

“ :QUE CONSEJO LE DARIA A OTRASFAMILIASAL ELEGIR UN PLAN DE SALUD?”

Los padres tenian muchos consegjos especificos para otras familias. Sus sugerencias, provenientes
de sus experiencias a menudo penosas, se enfocaron en la necesidad de hacer muchas preguntas
antes de inscribirse en un plan. Los padres sefialaron la necesidad de que ellos mismos aprendan
acerca del funcionamiento de los planes, de los servicios y beneficios que estan cubiertos, de las
exclusiones y los limites maximos del plan, y de los gastos con dinero de su propio bolsillo que
deberian esperarse. Estos fueron temas sobresalientes.

...Sean cuidadosos. Lean incluso la letra chica. Consigan a alguna persona de confianza.
Hagan muchas preguntas. Existen buenos planes con médicos competentes y bondadosos que
trabajaran para ustedes y con ustedes. S6lo aprendan a confiar en su propio juicio. ES su nifio.
Nadie [o conoce tan bien como usted.

...Hagan una lista de los problemas de salud de su nifio. Luego hagan una lista de lo que
necesitan para la atencién de salud de su nifio. Soliciten ayuda para investigar quién puede
darleslo que necesitan a bajo costo o gratis.

...Desarrollen redes de personas. Pregunten acerca de su seguro a la mayor cantidad
posible de padres que tienen nifios con necesidades especiales. Llamen a los funcionarios
encargados de cobranzas que trabajan para |os proveedores de servicios, para saber qué seguro
paga por los servicios que son necesarios. Guarden todos los papeles. Aguanten y luchen, pero
sean amables.

...No crean solamente lo que € representante les dice. Ellos no siempre entienden como y
gué es lo que esta cubierto por sus propios planes cuando se trata de personas con
discapacidades. S es posible, antes de elegir un plan, hablen acerca de ese plan con otros padres
de nifios con discapacidades.

..Sempre cuando estén frente a organizaciones de atencion de salud administrada
financiadas con fondos federales, que seran las que paguen por los servicios, estén preparados
para mucha confusion y falta de comunicacion entre los pagadores.  Aprendan cémo funciona la
atencion de salud administrada, Medicaid y otros planes. Es dificil pero necesario para poder
entender estos complicados sistemas.

...Aprendan como abogar por sus necesidades. Solo acepten a un médico de atencién
primaria que los conozca y los respete. Aprendan cémo apelar decisiones y NUNCA DEJEN DE
HACER OLAS

...Piensen en todas las cosas que podrian fallar en un ser humano y averiglien si estan
cubiertas.

...Aseglrense de encontrar cobertura para atencion de salud domiciliaria y su costo en
dblares. Pregunten s la pdliza es renovable y si la compafia de seguro la puede cambiar.



Intenten conseguir un plan principal o una copia de la pdliza, no solo € folleto acerca de la
cobertura, que esvago y puede ser interpretado de manera diferente por cada una de las partes.

...Manténganse algjados de las HMO. Ellas se interesan en € beneficio de la companiia,
no en € del paciente. Sus servicios son demasiado limitadosy es dificil poder ver a especialistas.

...S secalifica, una HMO de Medicaid es buena.

...Los servicios de Medicaid son definitivamente completos, pero uno esta obligado a ser
pobreincluso s tiene el potencial para prosperar.

...Verifiquen cuidadosamente la cobertura para e equipo médico durable y asegurese de
que el plan de salud permite usar proveedores (tales como los fabricantes de protesis) que tengan
experiencia en nifios. Generalmente, los planes contratan a los proveedores mas razonables, sin
gue sean necesariamente |0s que tienen mas experiencia con nifios.

...Revisen los programas estatales para saber 1o que ofrecen. El plan estatal en nuestro
estado proporciona excelente atencion especializada. Escojan uno que les permita elegir €
médico. Tengan un plan substituto si es posible.

...YO he tenido una buena experiencia con nuestra HMO, ya que nos permite ver a
especialistas que estan fuera del plan. Recomiendo firmemente que busquen este equipo de
profesionales. Debido a esto, tenemos mas fe en que nuestro nifio logre e acceso a la mejor
atencion de salud.

...jLean toda la pdliza primero! ¢Cudl es € limite de gastos? Esto no siempre esta claro
inmediatamente. Cuidado con las clausulas de condiciones preexistentes. ¢COmo son para enviar
pacientes a especialistas (es decir, a cirujanos ortopédicos pediatricos, cardiologos pediatricos)?
¢S0n gener0sos con |os beneficios de salud mental ?

...S usted puede arregléarselas sin Medicaid, hagalo. Una vez que usted esta en Medicaid,
es dificil encontrar el camino fuera de este. Sin embargo, Medicaid es una bendicién. Nos ha
ayudado tremendamente.

...Dgje su trabajo para calificar para Medicaid. Es demasiado dificil obtener y mantener
un seguro privado para un nifio con necesidades especiales y es dificil encontrar una péliza que
cumpla con todas sus necesidades.

...S pueden pagar las primas, consigan un plan de honorarios por servicios. El hecho de
haber podido elegir y/o cambiar los médicos, ha sido critico para la calidad de vida de nuestro
hijo.

...Yo creo que € programa de Medicaid nos ayuda mucho porque sus medicinas son caras

y paga por todas ellas. Pero quieren usar medicos y profesionales que no estan calificados para
tratar problemas especificos. S usted puede elegir, consiga su propio seguro privado.
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...Escojan MUY cuidadosamente. Asegurense de averiguar exactamente las condiciones,
suministros y servicios que NO seran pagados. Nuestra HMO paga por la férmula para mi hijo
(para su tubo gastrointestinal) en el hospital, pero no en e hogar.

...La primera pregunta que deberian hacer es, ¢Es éste un plan autofinanciado? Llamen a
la compafia de seguro y vean s el personal de servicio al cliente es amable. Pregunten en la
oficina de su médico y/o proveedor deterapia si han tenido problemas con ese plan de seguro.

...Antes de aceptar un plan 80/20 para ahorrar dinero, piense cuanto es el 20 por ciento de
$80,000. Esa fuela cuenta del hospital de nuestra hija. ¢Vale su médico privado, € que usted no
quiere dgjar, $16,000?

“ ¢QUE CONSEJO LE DARIA A LOSPLANESDE SALUD?”

Las familias ofrecieron excelentes sugerencias concretas para los planes de salud. Para muchos, su
peticion era e acceso a UNA persona que supiera realmente como funciona el plan de salud y que
los pudiera ayudar tanto en sus necesidades rutinarias como especializadas. Otros pidieron que los
planes se informaran més acerca de los nifios con necesidades especiales y sus familias para que
sus problemas no fueran vistos como tan aberrantes o poco comunes. Muchos gquerian que alguna
persona del plan viera a su familiay a su nifio como seres humanos intentando hacer todo o mejor
para mangjar una situacion dificil. Y, muchos sugirieron que los resultados serian mejores si en
los planes de salud participaran miembros de |as familias en la toma de decisiones.

...Que tengan una persona real con un nombre real, a la cual uno pueda llamar cuando
tenga preguntas, para que asi cada vez que uno llame no tenga que empezar todo de nuevo o
volver a enviar todo.

...Nosotros necesitamos coordinadores de casos mas fuertes y que participen mas.
Tenemos un numero de teléfono gratis para jugadores y para personas que abusan de drogas,
pero nada para aquellos que tienen gque lidiar con problemas dia a dia (a veces minuto a minuto).

...Que ayuden a establecer un grupo de apoyo 0 reuniones con otros padres que tienen
nifios con las mismas necesidades, con € fin de compartir informacion y poder atender mejor a los
nifios y tomar mejores decisiones para ellos.

...Que tengan politicas claras acerca de terapias, cirugias, equipos medicos. Que
proporcionen coordinadores de casos para casos con necesidades especiales, para que asi se
pueda [lamar a una persona que ayude a resolver los problemas. Que estén conscientes de todo el
estrés que tenemos en nuestras vidas y que sean compasivos.

...Que desarrollen diferentes criterios para nifios con necesidades especiales. Que
compartan la informacién o que la coloquen en un boletin informativo periédico.

...Que tengan mas paciencia con los padres. Algunos de los padres con los que he hablado
estan perdidos y no saben cdmo o qué ofrece su plan de seguro.
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...Que vayan a los hogares y conozcan a los nifios cara a cara para entender megjor sus
necesidades.

...Que los ayuden a darse cuenta de que las terapias fisica y ocupacional son mas costo-
efectivas que una cirugia y mas faciles para el pacientey su familia.

...Que caminen una milla en nuestros zapatos. Que se aseguren de tener un personal
médico calificado en sus comisiones de revision, antes de juzgar tan rapidamente que un servicio
no es médicamente necesario.

...Que coloquen gente capacitada en los puestos de coordinadores de casos. Tuvimos una
mujer joven que dijo, “ por qué é necesita aparatos ortopédicos si nunca va a caminar” , cuando
solicitamos férulas para evitar contracturas. Ademas, ella no entendia que los nifios crecen, y que
los equipos les quedan chicos, a veces antes de obtener |a aprobacion.

...Que recuerden que un nifio con necesidades especiales puede tener muchos problemas
cronicos de salud y por lo tanto puede ser necesario que vea a muchos especialistas. Los padres
ya han invertido gran cantidad de tiempo y energia, y es frustrante cuando tienen que pasar por
nuMer 0sos e innecesarios pasos para obtener servicios. Gran parte de nuestras vidas parece una
lucha.

...Los planes de seguro necesitan entender que la cirugia reconstructiva NO es cirugia
cosmética. Cada vez es mas dificil conseguir aprobacion para cirugias craneofaciales.

...Que desarrollen una relaciéon con la familia. Nosotros o hemos hecho por teléfono y
hemos enviado fotos de nuestros nifios y descrito nuestra vida, para que asi no sean solo letras en
el formulario.

...Que intenten que los padres tengan una representacion en los equipos de personas que
toman decisiones. Que un representante del seguro visite al nifio por un dia cuando € nifio se
encuentra todo €l dia en € hogar.

...Que escuchen a los padres y a otros que tienen pruebas médicas de que un nifio necesita
terapia. Que nunca envien una carta a los padres de un nifio de 3 afios que no se puede sentar,
gatear, caminar o hablar, donde se les diga que las terapias fisica y del lenguaje no son
meédicamente necesarias.

...Los padres son los que megjor saben las necesidades de sus nifios. Estan con ellos 24
horas al dia, 7 dias a la semana. Tenemos que sentirnos cémodos con los médicos que
necesitamos para nuestros nifios. No esperamos milagros, solo respeto y ayuda para nuestros
nifios.

...Es profundamente doloroso cuando se descontintia una terapia fisica en el hogar, debido

a que el plan de seguro no quiere pagar por “ mantenimiento.” Yo pienso que “ mantenimiento” es
para una casa, no para nuestros nifios.
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...Que degjen de pensar en nimeros. Que recuerden que son personas y que confien en que
las familias saben de lo que estéan hablando. Escuchen. No agrupen a los nifios para que
correspondan a una categoria. Ellos pueden tener las mismas necesidades, pero son diferentes.

...Més beneficios. Yo estoy dispuesto a pagar primas mas altas para obtener una
cobertura mejor o mas amplia. Permitannos elegir a nuestros meédicos. Simplifiquen e papel eo.
Déjennos elegir tipos de cobertura para que se cumpla con esas necesidades especificas. ¢Por
gué tenemos que luchar intensamente por cada beneficio?

...Que proporcionen mejores médicos que sepan y que realmente hagan lo que se les pide.

...Que tengan médicos que se especialicen en nifios con discapacidades, tanto como parte
de su personal o disponibles fuera de la red. Los médicos generales son bien intencionados pero
no tienen la experiencia. Que reconsideren que equipo es médicamente necesario.

...Deberian existir excepciones a los reglamentos para nifios que tienen enfermedades
mentales. Algunas familias estan por encima de las normas para calificar dentro de la pobreza y
realmente necesitan ayuda.

..Me gustaria decirles que todos los tratamientos médicos “estdndares’ fueron
tratamientos experimental es antes de transformar se en estandares.

“ ¢QUE ESLO QUE MEJOR HACE EL PLAN DE SALUD PARA AYUDARLE A USTED
CON EL CUIDADO DE SU NINO?”

L os padres describieron su alivio cuando los servicios de especialidad estaban cubiertos, cuando su
médico de atencidn primaria les ayudd, cuando se proporciond algun equipo médico durable que
su nifio necesitaba, y cuando el plan trabajo con ellos para asegurar una atencién de salud optima.
Muchos se aliviaron cuando los planes tenian un papeleo reducido, acceso simplificado a
especialistas, y cubrian algunos de los gastos de las familias al obtener servicios para sus nifios.
Una respuesta comun fue la gratitud que expresaban cuando los planes pagaban por las
necesidades médicas de sus nifios. Sin embargo, algunos padres no pudieron decir nada positivo
acerca del plan de salud principa de su nifio.

...No me ponen problemas cuando mi hijo necesita ver a un especialista.

...Ellos escucharon y cambiaron los reglamentos ya que era claro que mi hijo necesitaba
ayuda, debido a que nadie ha podido identificar la causa de su retraso. No degjaron de lado a mi
hijo debido a que no correspondia a ningun perfil conocido.

...Sus clinicas estan abiertas 7 dias a la semana y con horario extendido.

...Cuando €l tiene que estar por largo tiempo en el hospital, no recibo esa cuenta inmensa
gue me dejaba seis pies bajo tierra.

...El médico de atencion primaria esta siempre listo para tomar medidas en relacion con la
salud de mi hijo.
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..Nada. Yo estoy a cargo de la atencidn de salud de mi hijo. Nuestro plan no hace nada
por nosotros.

...Ellos me ayudan con € transporte y la coordinadora del caso de mi nifia se asegura que
ella obtenga todas sus citas y siempre me recuerda las citas con € médico.

...Ellos la ven como una persona completa; todos sus especialistas trabajan juntos y se
comunican entre ellos para su beneficio.

...En general, han sido buenos en cuanto a la aprobacion de derivaciones [referrals] para
especialistas, con excepcion de lasterapias. Me gusta € sistema de copagos y no tener que llenar,
enviar y seguir la pista de los formularios de solicitud y de pago.

...Este seguro cubre el 100% del equipo médico durable.

...Yo me asombré cuando, después de que solicitamos un procedimiento especial, se nos
asigné una enfermera diplomada como coordinadora del caso. Ella llamé dos veces después del
procedimiento. Incluso expreso interés en € procedimiento. Esta es la primera experiencia asi
durante los 12 afios en que hemos vivido con necesidades de atencion de salud como ésta.

...Yo tengo el mgior médico de atencion primaria. Puedo llamarlo a cualquier hora y no
me encuentro con un médico de turno, ni tengo que explicarle por horas a un extrafio el historial
médico de mi hijo.

...Nosotros tenemos una opinidn negativa del seguro ya que nos hemos tenido que quejar
mediante frecuentes llamadas telefénicas o cartas para lograr que se cumpla con las necesidades
de mi hijo. Aunque no hemos podido evitar la bancarrota a pesar de tener un ingreso en e rango
de los $50,000. El seguro de salud necesita proporcionar megior atencién para nifios que tienen
necesidades de salud graves.

...Ellos cubren |os medicamentos que son extremadamente caros, experimentales o no.

...Un nmero 800 para llamar y recibir asistencia de salud mental. Las cuentas son muy
confidenciales. Agradezco que no indiquen ahi, que se proporciona atencion mental.

...Nos envia una notificacion de lo que han pagado a médicos y hospitales.
...No puedo pensar en ninguna cosa buena que haga e plan de seguro de salud. Sn
embargo, nuestro plan es muy bueno para “ petrificarse” e ignorar las situaciones dificiles de

muchos nifios discapacitados.

...No tengo que hacer demasiadas maniobras para obtener cobertura y e papeleo no es
demasiado terrible. El seguro escucha a mis médicos.

...Generalmente cubre todo o que é necesita, pero es confuso y se consume mucho tiempo
en [lamadas telefonicas, derivaciones [ referrals] y todo el ajetreo adicional involucrado.
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...Nos permite llevar a nuestro nifio al especialista que elijamos.
...Paga por los equipos médicos durables principalesy e equipo de adaptacion.

...Ellos pagan las cuentas, por 10 que nosotros no tenemos que preocuparnos de que mi
nifio reciba la atencién que necesita. S no tuviéramos seguro de salud, probablemente estariamos
enlacalle.

...Nos permite elegir a sus proveedores de atencion de salud. Al permitirnos esto, hemos
podido encontrar a profesionales que son “ amables con las familias’ o al menos “ amables ante
las discapacidades” .

...Ellos le compraron una silla de ruedas. Pero se quejan con todo |o demés.

...En @ pasado, €ellos cuestionaron las solicitudes para consultar a varios especialistas.
Ahora parecen entender mgjor nuestra situacion. Ellos se dan cuenta que no podemos recibir de
cualquier proveedor |0s servicios que necesitamos.

...Lo Unico que puedo pensar es que paga por atencion médica de urgencia y atencion
usual de nifio sano. No se hace nada especificamente para nifios con discapacidades o para
aquellos con condiciones médicas croénicas, excepto para los asmaticos.

...Proporcionaron atencion de enfermeria en €l hogar. Sin esto, probablemente habriamos
colocado a nuestro hijo en una institucion.

“ ¢HAY ALGO MAS QUE QUIERA CONTARNOSEN RELACION CON LA ATENCION Y
EL PLAN DE SEGURO DE SALUD DE SU NINO?”

Los padres proporcionaron muchos consgjos interesantes y reveladores en relacion con e sistema
de atencion de salud. Sus comentarios variaron desde slplicas por una atencion mas global con
menos (0 sin) dificultades para obtener e acceso a los servicios necesarios, hasta historias
conmovedoras acerca de la realidad que enfrentan las familias en & mango de las necesidades
especiales de sus nifios. En estos comentarios, existe un deseo basico de que nuestra sociedad sea
compasiva hacia los nifios con necesidades especiales y sus familias, quienes estén luchando con
una tremenda determinacion para mantener una calidad de vida decente para €llos y sus nifios.

...A todos los planes de seguro: que acepten familias con nifios con condiciones
preexistentes, y que al hacerlo, no nos cobren precios exorbitantes. Los padres estan atados a sus
trabajos para mantener su seguro de salud.

...Los planes de seguro deberian tener una clausula para infortunios. No se deberia
permitir la terminacién del seguro.

...La parte médica esta bien, pero la parte administrativa es muy desorganizada. Cuando

[lamo para pedir informacién acerca de mi cuenta, €llos no la tienen y realmente no pueden decir
cual es € problema.
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...Cualquier cosa que se pueda hacer para detener la disminucion de la posibilidad de
elegir médicosy servicios, seria muy apreciada.

...Los nifios con necesidades especiales son |0s que mas necesitan y a veces |os que menos
reciben. Ellos no pueden permitirse procedimientos médicos muy arriesgados o un bajo nivel de
atencién. Ellos merecen lo mgjor y los niveles de atencion mas seguros.

...Y0 estoy muy disgustada con las compafias de manejo medico y la falta de compasion.
Las actitudes de “espera para ver” no son aceptables cuando se trata de nifios. Todos los
estudios muestran que la intervencién temprana es la clave para conducir a estos nifios hacia una
vida que sea |o mas productiva posible.

...Como norteamericanos, creemos gue la atencién de salud de calidad es un derecho y no
un privilegio. Es dificil criar nifios con discapacidades y deberiamos recibir al menos alguna
ayuda. No recibimos ninguna.

...No es perfecto pero es manejable porque trabajamos juntos. Las personas necesitan
aprender a hacerse cargo, sin miedo a hacer preguntasy no aceptar 1o minimo que se les ofrezca.

...Los médicos deben darse cuenta que los nifios que tienen retardo mental se deben tratar
igual que los que no lo tienen, en todos los aspectos de la atencién médica. Solo porque quizas
nunca sean “ normales’ , no significa que sean menos importantes como personas.

...Parece que hay un problema global concerniente a las terapias en la mayoria de los
seguros. De alguna forma, esto debe cambiarse. Hay que entender que la terapia no es solo
mantenimiento, incluso si se necesita por un periodo de tiempo largo. Estoy orgullosa de contar
gue tengo un nifio de nueve afios que camina, aungue muchas veces me dijeron que no caminaria.
iOcho afos y medio de terapia!

...¢Qué podemos esperar para €l futuro? ¢estaran todavia disponibles estos programas?

...El traslado de un estado a otro fue dificil y no hubo una interconexion entre los estados.
Tuvimos que comenzar todo de nuevo para iniciar su atencion de salud. Yo recomendaria mas
consistencia; o al menosun “ puente” entre los estados.

...Cuando nuestro hijo era menor, teniamos un plan de seguro diferente y teniamos que
pagar altos deducibles y € 20% de las cuentas. En esa época, ganabamos demasiado dinero
como para recibir ayuda externa. Debido a los enormes costos medicos, nos vimos obligados a
declarar bancarrota y nuestra casa fue privada del derecho de redimir una hipoteca por
incumplimiento de pagos. Solo entonces comenzamos a recibir ayuda. Es una desgracia que las
familias tengan que perderlo todo debido a que tienen un nifio con necesidades especial es.

...Ellos deben usar sentido comin. Lo que podria costar dinero ahora no es tanto como lo
gue les costara si el nifio no recibe el servicio para mejorar y termina en una institucion. Ellos
menosprecian € poder de un padre o una madre dedicados. Nosotros podemos hacerlo.

...Nosotros tuvimos numerosas hospitalizaciones durante |os primeros cinco afnos de vida
de mi hijo y batallas frecuentes con nuestra compariia de seguro. Tenemos un seguro a traves del
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empleador de mi esposa y su trabajo se ha visto amenazado cuando ella ha tenido que faltar para
poder estar en e hospital con nuestro hijo. El estrés ha sido intenso para nuestra relacion.
Pienso que deberia existir un plan federal de seguro para nifios con necesidades especiales de
atencion de salud.

...Se debe colocar énfasis en la calidad del servicio y se debe incluir mas a los padres en
los comités asesores.

...La discriminacion esilegal y no es culpa nuestra que ocurran estas cosas.

...Es una lucha mantener una enfermera. Muchas familias se dan por vencidas. Medicaid
paga demasiado poco por enfermerasy terapeutas. Existe demasiado papeleo. ¢Por qué demora
un afio e conseguir una silla de ruedas? S usted no tiene zapatos, ¢esperaria un afo? El
personal de la escuela no deberia tomar las decisiones relacionadas con € tipo y la cantidad de
terapia fisica que debe recibir un nifio. Esta es una decision médica. jPor favor, desarrollen un
sistema que funcione para estos nifos!

...¢Por qué tiene que ser tan dificil? Me frustro cuando trato de explicar “ por qué” mi
hijo necesita 10 que necesita. Ellos actian como s yo estuviera inventando los mliltiples
problemas que tiene.

...Algunos de los servicios mas importantes que recibimos provienen de la excepcion
[waiver] de Medicaid, no de nuestro seguro principal. Nosotros realmente necesitamos este
sistema secundario para mantener a nuestro hijo en el hogar.

...Por favor proporcionen atencién de descanso [respite] en comunidades rurales. jLa
necesitamos desesper adamente!

...Ellos tienen que aprender la palabra “ si” .
...Estas compariias de seguro realmente necesitan entender mejor lo que es la pobreza y
desarrollar normas menos estrictas para nifilos con necesidades especiales. Ellos realmente

pueden hacer que la gente honesta y trabajadora tenga que decir mentiras piadosas para poder
obtener servicios para nuestros nifos.
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