AIDS ACTION

“La redefinicion y modernizacion
del Programa de Ayuda para Farmacos (ADAP) de la Ryan White CARE Act”

Las recomendaciones de un vistazo:

1. Laestructura del programa

Recomendacion ndamero 1:

El Programa de Ayuda para Farmacos VIH debe seguir siendo financiado en la Ryan White
CARE Act y administrado por los estados, pero deberia sacarse del Titulo Il y colocarse en un
Titulo separado—Titulo V—para permitir una mayor supervision del programa por parte del
Congreso.

2. Crecimiento controlado

Recomendacion numero 2:

AIDS Action recomienda la implementacion de un programa de crecimiento controlado centrado
en los tratamientos para el ADAP basado en la creacion de portabilidad y consistencia a nivel
estatal y regional, y la adopcion de un listado de fArmacos consistente. Los ADAP estatales
deben recibir suficientes fondos federales para poder crear programas flexibles que cumplan los
objetivos de transparencia minima y den cuenta de sus niveles de eficacia. Esta propuesta
necesita ayuda federal para administrar su crecimiento, empezando con 1.500 millones de
dolares en el afo fiscal 2006 e incrementando la base en 100 millones de dolares cada afio
hasta llegar a los 2.000 millones en 2011, el afio fiscal tras la siguiente reautorizacion. Este
programa de redefinicion y crecimiento controlado garantizara que los fondos estatales y
jurisdiccionales que se pueden asignar a la compra de fArmacos seguiran estando bajo su
jurisdiccion para poder financiar las mejoras necesarias o el mantenimiento de la
infraestructura de salud publica local que esté haciendo frente al VIH. Ademas, AIDS Action
recomienda que esta propuesta se implemente Unicamente después de asegurarse de que se le
han destinado fondos suficientes; estos fondos son necesarios para garantizar que la propuesta
puede ponerse en marcha sin costes adicionales obligatorios para los Estados.

3. La potenciacidn del acceso a las medicaciones y la creacion de
portabilidad

Estandares de cuidados

Recomendacion numero 3a:
Revisar las Directrices de Practica Clinica para el Uso de Farmacos VIH del Servicio de Salud
Publica VIH/SIDA del Departamento de Salud y Servicios Humanos (HHS) de los Estados
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Unidos para garantizar que todos los cuidados en VIH sean consistentes con las directrices de
tratamiento. AIDS Action recomienda que el Departamento de Salud y Servicios Humanos
(HHS) establezca un ““Panel de Directrices del Servicio de Salud Publica para la Integracion de
Directrices con el ADAP,” integrado por médicos, enfermeras, farmacéuticos y pacientes VIH
positivos. Este panel ayudara a garantizar que se disponga de conocimientos cientificos y
clinicos suficientes para revisar y actualizar el Servicio de Salud Publica VIH/SIDA y el ADAP
de forma continua. Un panel asi también ayudara a dar respuesta a las cuestiones que surjan a
nivel de estado sobre las mejores practicas en tratamientos. Los miembros del panel haran un
seguimiento y se aseguraran de que las Directrices del Servicio de Salud Publica se cumplen al
100%. Ademas, se recomienda el establecimiento de un Panel de Asesores Clinicos para
permitir la revisién clinica profesional de las directrices por parte de los médicos, enfermeras y
profesionales de salud publica.

Recomendacion numero 3b:

Asegurar la consistencia entre las directrices de los listados de fArmacos y las directrices de
Medicaid. Segun el estado las medicaciones disponibles a través del ADAP pueden variar en
gran medida con respecto a las medicaciones disponibles a través del programa de Medicaid.
AIDS Action recomienda que el Centro para Servicios de Medicaid y Medicare, la
Administracién de Servicios de Recursos para la Salud (HRSA) y las personas, agencias y
organizaciones relevantes (con experiencia en VIH) creen una estructura permanente para
garantizar la coordinacion y consistencia

Recomendacion ndmero 3c:

Pedir al Secretario o Secretaria de Salud y Servicios Humanos (HHS) que informe al Congreso
sobre la implementacion de esta iniciativa para integrar los estandares nacionales y estatales de
tratamiento y sobre la consistencia de las directrices de los listados de fArmacos de Medicaid y
el ADAP antes de 2008.

Portabilidad

Recomendacion namero 3d:

El ADAP deberia potenciar la portabilidad entre los programas estatales. Al crear portabilidad
entre los estados se terminara con las diferencias regionales en cuidados médicos, se
garantizara la consistencia y la calidad del tratamiento del VIH, y dara a las personas que viven
con el VIH libertad de mudarse para conseguir trabajo, estar mas cerca de sus seres queridos o
para estar mas cerca de sus proveedores de cuidados y tratamiento. El programa deberia
garantizar que:

e Cuando un usuario del ADAP se mude a otro estado, deberia seguir manteniendo la
inclusién para recibir servicios a través del ADAP del nuevo estado en un plazo de 30
dias tras su llegada al nuevo estado.

e El nuevo usuario deberia ser transferido del programa del antiguo estado al nuevo tras
30 dias consecutivos recibiendo prestaciones a través del programa del nuevo estado.

e Para facilitar la documentacion, la participacion en el programa, la adherencia al
tratamiento, el seguimiento y los reembolsos, a cada usuario o usuaria del ADAP
deberia expedirsele una “Tarjeta de participante del ADAP”” que podria llevar un codigo
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de barras para facilitar el seguimiento. El objetivo del programa de portabilidad es
garantizar un tratamiento del VIH continuo, consistente y sin interrupciones.

e Un seguimiento asi mejorara la transparencia y facilitara el seguimiento de los
resultados clinicos del programa, ya que se podran hacer informes de indicadores
médicos/clinicos como carga viral, tolerancia, visitas de pacientes y otros.

4. Garantizar la consistencia de los listados de farmacos y de los
criterios de inclusién

Inclusién

Recomendacion ndamero 4a:

Dado que 38 estados y territorios ya establecen sus criterios de inclusién a o por encima del
300% del umbral de pobreza federal, AIDS Action recomienda fijar el limite de ingresos para la
inclusion en el 350% del Umbral de Pobreza Federal para todos los estados y territorios—
aungue se deberia alentar a los estados y territorios a exceder este limite. Este requisito esta al
alcance de todos los estados y territorios y ayudara a garantizar que la variabilidad regional y
estatal se minimice a la vez que se elimina uno de los principales obstaculos a la portabilidad.

Listados de farmacos

Recomendacion numero 4b:

Para garantizar la consistencia entre estados y potenciar la portabilidad, el ADAP debe
establecer un listado de farmacos VIH base que permita a las personas VIH positivas migrar de
un estado a otro. Por tanto, la mejor opcién es un listado abierto, ya que daria cobertura a
todas las medicaciones necesarias para tratar la infeccion del VIH. Este listado debe incluir
todos los farmacos anti-retrovirales aprobados por la FDA, todos los farmacos y profilacticos
aprobados por la FDA para las infecciones oportunistas, todas las medicaciones usadas para
tratar los efectos secundarios de los anti-retrovirales y los desequilibrios psiquicos relacionados
con el VIH. Un listado base asi tiene la ventaja de igualar los programas estatales y facilitar la
portabilidad. Ademas, proporcionara a las personas que viven con el VH mas opciones de
tratamiento y més eficacia.

Recomendacion numero 4c:

AIDS Action recomienda que los estados y territorios abandonen los laboriosos programas de
bonificacion por volumen. Dado el gasto relativo de farmacos VIH y el alto numero de personas
atendidas por los ADAPs estatales, AIDS Action recomienda que la CARE Act garantice que los
ADAPs estatales puedan comprar farmacos al precio federal més bajo posible. Si fuese
necesario, AIDS Action recomienda que la compra se negocie a través de una Unica agencia
federal (el Servicio de Salud Publica seria lo adecuado) al Precio Techo Federal (FCP).
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5. Asegurar el buen funcionamiento de los ADAPs administrados
por los estados y territorios

Recomendacion nimero 5a:

Se debe animar a los estados a minimizar los requisitos de inclusion y maximizar los listados de
farmacos en cobertura estandar fijados en la CARE Act. Para que el programa de redefinicion y
modernizacion del ADAP tenga éxito, los estados que ya estan haciendo aportaciones a los
ADAPs deben seguir haciéndolas y se debe animar a los otros estados a que las hagan. AIDS
Action recomienda crear incentivos a las aportaciones de los estados. Parte de los nuevos
fondos propuestos deberian reservarse como una compensacion paritaria para los estados que
hacen aportaciones al ADAP. Para que tenga el mejor uso, la compensacion estatal deberia ser
flexible, permitiendo que los estados la trasladen a servicios relacionados con el ADAP, pero no
deberia obligar a los estados a colocar los fondos directamente en el ADAP. Las aportaciones
estatales y compensaciones pueden usarse con flexibilidad para programas de cuidados médicos
VIH financiados publicamente—por ejemplo, los fondos podrian usarse para mejorar el acceso
a los programa de salud publica que den respuesta a la epidemia del VIH

Recomendacion ndamero 5b:

AIDS Action cree firmemente que se debe pedir a los estados que garanticen el acceso directo al
ADAP y eliminen las listas de espera, los sorteos y otras trabas a la inclusion para acceder al
ADAP. Los estados deben permitir que las personas que cumplen los requisitos de inclusion
para recibir las prestaciones del ADAP las reciban.

La presentacion de informes y la flexibilidad estatales

Recomendacion nimero 5c:

Se anima a los estados que tienen la capacidad legal de contratar pdlizas de seguros con fondos
del ADAP a hacerlas, siempre que cumplan los criterios de inclusion fijados por la CARE Act.
Se anima a los estados que tienen leyes que prohiben la contratacion de polizas de seguros con
fondos federales o estatales a considerar la posibilidad de crear una excepcion para el caso del
ADAP.

Recomendacion numero 5d:

Los estados pueden disponer de un porcentaje de los fondos del ADAP para crear formas
flexibles de ampliar el tratamiento y los servicios de apoyo médico para garantizar la
adherencia y la participacion en el programa completo. Se debe permitir que los estados usen
los fondos del ADAP de forma flexible, para permitir no solo la provisién de medicacién, sino
también la provision de una mezcla de tratamiento y cuidados, analisis y pruebas de laboratorio,
contratacion de polizas, cuidados de seguimiento, control y asesoria..
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Recomendacion nimero 5e:

Una pequefia parte del incremento deberia destinarse a proporcionar ayuda técnica a los
estados para garantizar que cumplen los requisitos de inclusion y de listados de farmacos en
cobertura..

Recomendacion numero 5f:
Se pedira a los estados que confeccionen un plan a nivel estatal para la coordinacion de
servicios médicos, de apoyo médico y de terapia con el ADAP.

Recomendacion numero 5¢g:

El Secretario o Secretaria de la Administracion de Salud y Servicios Humanos (HRSA)
publicara directrices con sus recomendaciones de terapia para el ADAP que deberian incluirse
en los listados de farmacos cubiertos por los estados.

Recomendacion numero 5h:

Cada afio fiscal, el Secretario o Secretaria de la Administracion de Salud y Servicios Humanos
(HRSA) entregara un informe al Congreso especificando la cantidad que espera destinar
durante el afio con el propoésito de patrocinar conferencias o seminarios relacionados con
asuntos que esten bajo la jurisdiccion del Servicio de Salud Publica y la cantidad que el
Secretario o Secretaria destind a tal propdsito el afio fiscal precedente.

El informe incluira para cada estado:

1. El nimero de pacientes que han solicitado terapias descritas en la sub-seccion (a) del
programa estatal pero estan en lista de espera porque el programa no tiene capacidad para
atender a mas pacientes.

2. Las fuentes de las que los pacientes estan obteniendo terapias, si los pacientes en lista de
espera estan recibiendo dichas terapias.

3. El coste estimado de proporcionar la cantidad de terapias que serian necesarias para
atender a todos los pacientes en lista de espera y con ello eliminar la espera en el estado.

4. Informacidn relativa a las acciones puestas en practica por los estados con lista de espera
para reducir el nimero de pacientes en espera, incluyendo cualquier restriccién impuesta por el
estado sobre el nimero o la cuantia de terapias cubiertas por el programa.

5. Toda fuente de fondos que, aparte de los fondos asignados por el gobierno federal, el estado
use para proporcionar terapias a cargo del programa.

6. Un listado de todos los estados cuyos listados de farmacos no cumplan las recomendaciones
del Secretario o Secretaria.

7. Un listado de cualquier otra reduccion de costes o medida de contencion de costes puesta en
marcha en relacion con el ADAP.

Recomendacion numero 5i:

Los estados deben recoger datos sobre el estado de salud de los usuarios del ADAP estatal. Los
informes de datos deberian ser recogidos por la HRSA cada seis meses. La HRSA presentara
informes que incluyan estos datos ante el Congreso anualmente. Los datos de resultados
recogidos deben mostrar al Congreso una evaluacién del funcionamiento de los ADAPs
estatales. Como minimo, estos datos deberian incluir recuentos de CD4, carga viral y resultados
de pruebas de resistencia del VIH, y también analisis que permitan la comparacion entre
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estados sobre el efecto de los ADAPS sobre este tipo de datos estadisticos. Los estados también
deberian recoger y presentar informacion sobre la incidencia de hepatitis C, tuberculosis y otras
co-infecciones.
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