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WSTEP

W przypadku opieki nad bliska osoba z SMA lub w obliczu nowego rozpoznania
SMA, podejmowane decyzje mogq wydawac sie przyttaczajace - szczegolnie w
kontekscie korzystania z ubezpieczenia zdrowotnego i przewidywania kosztéow
opieki zdrowotnej.

Zapoznanie sie z dostepnymi zasobami i poruszanie sie po nich to podstawowy
pierwszy krok w kierunku zapewnienia pacjentowi najbardziej skutecznej,
odpowiedniej i kompleksowej opieki w jego sytuacji.

Niniejszy zestaw narzedzi zostal opracowany
jako kompleksowy plan do maksymalnego
wykorzystania ubezpieczenia zdrowotnego i
zapewnienia, ze spetnia ono potrzeby Twojej
rodziny. Zawiera przeglad:

Réznych rodzajéw dostepnych ubezpieczen zdrowotnych.

«  Materialéw pomocnych w zrozumieniu réznych rodzajow
ubezpieczen zdrowotnych i zwigzanych z nimi terminéw.

«  Profilu kwalifikowalnosci do ubezpieczenia dla rodzin
dotknietych SMA.

« Jak dziata ochrona i co moze pokry¢ ubezpieczenie.

Jak obliczy¢ szacunkowe koszty.

« Jak znalez¢ pomoc w pokryciu kosztéw, ktérych moga nie
obejmowac tradycyjne plany ubezpieczen zdrowotnych.

« Jak rozmawia¢ z ubezpieczycielami o opcjach ubezpieczenia
i nowych metodach leczenia.

Wiele termindw uzywanych w tej broszurze zostato
zdefiniowanych w stowniczku, ktory rozpoczyna sie na stronie

12. Terminy zdefiniowane w stowniczku sq pogrubione przy
pierwszym wystqpieniu w tekscie.




UBEZPIECZENIE ZDROWOTNE
W SKROCIE

Obecne prawo zacheca Amerykanow do kupowania ubezpieczen zdrowotnych.
Posiadanie ubezpieczenia zdrowotnego to najlepszy sposéb na zabezpieczenie
rodziny przed wysokimi rachunkami za leczenie i unikniecie tej kary.

W Stanach Zjednoczonych istnieja dwa gtowne MEDICARE? MEDICAID?
rodzaje ubezpieczen zdrowotnych:

Na czym polega réznica?
« Prywatne ubezpieczenie zdrowotne (znane
réwniez jako komercyjne ubezpieczenie
zdrowotne), czyli dowolny plan ubezpieczenia
zdrowotnego zakupiony prywatnie; czesto prywatne

Medicare to program rzadu federalnego,
ktory zapewnia ubezpieczenie osobom w
wieku powyzej 65 lat oraz osobom z pewna

ubezpieczenie zdrowotne jest dostepne za niepetnosprawnoscia.

posrednictwem pracodawcy.

) . Medicaid i Children’s Health
+ Ubezpieczenie zdrowotne finansowane Insurance Program (CHIP - Program

przez rzad, oznacza swiadczenia ubezpieczeniowe Ubezpieczenia Zdrowotnego Dzieci)
zapewniane w ramach programu rzadowego, takiego sa programami zarzadzanymi przez stan,
jak Social Security, Medicare, Medicaid lub ktére zapewniaja ubezpieczenie osobom

Children’s Health Insurance Program (CHIP). o niskich dochodach oraz dzieciom
niepetnosprawnym i wymagajacym
specjalnej opieki.

Aby dowiedzie¢ sie wiecej o finansowanych
przez rzad ubezpieczeniach zdrowotnych i
okresli¢ swoje uprawnienia, odwiedz strone

CMS.gov.




ubezpieczenia.

INFORMACJE O PRYWATNYM
UBEZPIECZENIU ZDROWOTNYM

« Istnieje wiele r6znych rodzajéw planéw prywatnego ubezpieczenia
zdrowotnego, zwanych réwniez komercyjnymi ubezpieczeniami
zdrowotnymi. Kazdy plan ubezpieczeniowy jest inny i oferuje
rézne zakresy ochrony. Twoje ubezpieczenie bedzie sie réznic
pod wzgledem sktadki, kosztow ponoszonych przez
ubezpieczonego, dostepnych swiadczeniodawcow
ustug poza siecia i innych elementéw. Zadzwon do swojego
ubezpieczyciela, aby dowiedzie¢ sie wiecej na temat zakresu

INFORMACJE O UBEZPIECZENIACH ZDROWOTNYCH

FINANSOWANYCH PRZEZ RZAD

Wiele osob otrzymuje ubezpieczenie zdrowotne
w ramach programoéw finansowanych przez wladze
federalne lub stanowe, w tym programow takich jak:

« Medicaid o TRICARE (za posrednictwem
Departamentu Obrony USA)
+ Maedicare

+ VA Care (za posrednictwem
« CHIP Departamentu ds. Weteranow
USA)

Ustalenie odpowiedniego ubezpieczenia
zdrowotnego dla siebie i swojej rodziny jest bardzo
wazne. Jesli Ty lub ktos z Twojego gospodarstwa
domowego jest chory na SMA, mozesz mie¢ do
wyboru wiele planéw ubezpieczeniowych w
zaleznosci od miejsca zamieszkania i dochodéw/
kwalifikowalnosci zasobdw.

Aby znalez¢ plan ubezpieczeniowy,
ktory bedzie najlepszy dla Ciebie i
Twojej rodziny, nalezy zadac kilka pytan
i odpowiedzie¢ na nie:

«  Czyjalub méj bliski kwalifikujemy sie do
ubezpieczenia rzadowego?

«  (Jesli jestes zatrudniony(-a)) Jakie ubezpieczenie
jest oferowane przez mojego pracodawce?

« (W przypadku matzenistwa) Czy ubezpieczenie
moje lub mojego wspétmatzonka jest lepszym
rozwigzaniem dla mojej rodziny?



ZABEZPIECZANIE FINANSOWANEGO PRZEZ
RZAD UBEZPIECZENIA ZDROWOTNEGO

W momencie postawienia diagnozy SMA pacjent i jego rodzina moga juz posiadac
prywatne ubezpieczenie zdrowotne. Mozna jednak skorzysta¢ z programoéw
rzadowych, ktére pomoga pokry¢ wydatki niepokrywane przez prywatne
ubezpieczenie zdrowotne.

Pierwszym krokiem do uzyskania uprawnien do pomocy rzagdowej jest otrzymanie
oficjalnej weryfikacji diagnozy SMA przez U.S. Social Security Administration
(Administracje Ubezpieczen Spotecznych Stanéw Zjednoczonych). W wiekszosci
stanow, jezeli osoba z SMA kwalifikuje sie do otrzymywania swiadczen
Supplemental Security Income (SSI - Uzupetniajacy Zasitek z
Ubezpieczenia Spotecznego), automatycznie kwalifikuje sie do Medicaid.

ABY UBIEGAC SIE O SWIADCZENIA SSI

Jesli Twoje dziecko ma SMA, zapoznaj sie z Zestawem Startowym dotyczacym Niepetnosprawnosci

Dziecka w Ramach Ubezpieczenia Spotecznego (Social Security Child Disability Starter Kit) na stronie
ssa.gov/disability/disability_starter_kits_child_ eng.htm. Zestaw ten zawiera odpowiedzi na najczesciej zadawane
pytania dotyczace ubiegania sie o Swiadczenia SSI dla dzieci oraz arkusz, ktéry pomoze zebrac potrzebne informacje.

1. Niezwlocznie skontaktuj sie z Social Security (Zaktadem Ubezpieczen Spotecznych), aby dowiedzie¢ sie, czy Twoje
dochody i zasoby mieszcza sie w odpowiednich limitach i rozpoczaé proces ubiegania sie o SSI. Mozna zadzwonié
pod bezptatny numer 800.772.1213.

2. Wypelnij internetowy Raport o Niepelnosprawnosci Dziecka na stronie ssa.gov/childdisabilityreport. Na koricu
raportu, Social Security poprosi o podpisanie formularza, w ktérym lekarzowi (lekarzom) podstawowej
opieki zdrowotnej udzielone zostanie pozwolenie na udzielenie informacji o diagnozie dziecka. Umozliwi to
podjecie decyzji w sprawie Twojego wniosku.

Odwiedz strone socialsecurity.gov lub zadzwon pod bezptatny numer 800.772.1213 lub pod numer Social Security
TTY 800.325.0778, aby dowiedzie¢ sie wiecej na temat swojej kwalifikowalnosci. Mozna réwniez odwiedzi¢ strone
ssa.gov/ssi/text-child-ussi.htm.



SWIADCZENIE SUPPLEMENTAL SECURITY

INCOME (SSI)

SSI wyptaca miesieczne swiadczenia osobom, ktore maja
ograniczony dochod (otrzymywane pienigdze) i zasoby
(posiadane przedmioty/majatek) i ktore sa:

W wieku 65 lat lub starsze;
« Niewidome; lub
«  Niepetnosprawne.

Dochéd obejmuje pienigdze otrzymywane w formie pensji od pracodawcy,
zasitkow z ubezpieczenia spotecznego lub emerytury. Doch6d obejmuje
rowniez takie elementy jak jedzenie i schronienie. Wysokos¢ dochodu jaki
mozna uzyska¢ co miesigc i nadal kwalifikowa¢ sie do otrzymania SSI, zalezy
czesciowo od miejsca zamieszkania.

Skontaktuj sie z Social Security pod numerem 800 772 1213, aby dowiedzie¢
sig, jakie limity dochodéw obowiagzuja w Twoim stanie. Zasoby brane pod
uwage przy ustalaniu, czy dana osoba kwalifikuje sie do otrzymania SSI,
obejmuja nieruchomosci, konta bankowe, gotéwke, akcje i obligacje. Mozesz
otrzymac SS|, jesli Twoje zasoby sg warte nie wiecej niz 2000 dolaréw lub -
jesli jestescie para — nie wiecej niz 3000 dolaréw. Aby dowiedziec sie wiecej o
wymaganiach i $wiadczeniach SSI, odwiedz strone socialsecurity.gov.

Uwaga: Jesli otrzymujesz SSDI (Social Security Disability Insurance — Ubezpieczenie
Spoteczne od Niepetnosprawnosci), po dwdch latach nastqpi automatyczne zapisanie do
Medicare, aby pokry¢ rachunki za $wiadczenia lecznictwa szpitalnego i ambulatoryjnego
oraz inne usfugi medyczne.

Nalezy pamietac, ze nawet jesli dana osoba nie kwalifikuje sie do otrzymania
Swiadczen Social Security, moze kwalifikowac sie do otrzymania innej pomocy
rzqdowej, takiej jak Medicaid. (Patrz nastepna stronay).

Co stanowi
dochod?

Zaktad Ubezpieczen Spotecznych
wykorzystuje rézne rodzaje
dochoddw do obliczenia wysokosci
Swiadczenia SSl i okreslenia, czy
spetniasz limit zasob6w SSI.

Dochdd z pracy to ptace,
wynagrodzenia, napiwki i inne
podlegajace opodatkowaniu
wynagrodzenia pracownikéw,
swiadczenia zwigzkowe,
dtugoterminowe renty

inwalidzkie otrzymywane przed
osiggnieciem minimalnego wieku
emerytalnego oraz dochody netto z
samozatrudnienia.

Dochéd spoza pracy jest
uzyskiwany z innych zrédet niz
praca. Obejmuje to dochody z
posiadania majatku (tzw. dochody

z wlasnosci), spadki, emerytury,
renty, inwestycje, odsetki oraz zasitki
otrzymywane z opieki spoteczne;j.

Dochdd w naturze to dochéd
inny niz pieniezny. Obejmuje on
wiele swiadczen pracowniczych
oraz dobr i ustug dostarczanych
przez rzad, takich jak zwolnienie z
optat za drogi, kartki zywnosciowe,
szkolnictwo publiczne czy
uspoteczniona opieka zdrowotna.

Dochdd uznany to ta

cze$¢ dochodoéw i zasobow
nieuprawnionego wspoétmatzonka,
ktora jest uznawana za Twoja, jesli
jestes w zwigzku matzenskim.



MEDICAID

Medicaid to program stanowy finansowany z funduszy stanowych i federalnych. Medicaid zapewnia tania, a czasem
bezptatna opieke zdrowotna osobom o ograniczonych dochodach i zasobach, osobom niepetnosprawnym oraz
kobietom w ciazy. W przypadku rodzin, ktérych bliscy choruja na SMA, $wiadczenia Medicaid moga obejmowa¢ wizyty
u Swiadczeniodawcéw, badania medyczne, wizyty w szpitalu, transport na wizyty, sprzet i inne ustugi, w zaleznosci od
konkretnych swiadczen i ustug objetych programem w danym stanie.

Nawet jesli Twoje dochody przekraczajg tradycyjne progi dochodowe, mozesz by¢ w stanie zakwalifikowac sie do Medicaid
w ramach rozszerzenia Medicaid lub na podstawie zasad ,spend-down” (udziatu wtasnego z tytutu nadwyzek dochodéw).
Niektore stany rozszerzyly zakres swiadczen Medicaid na mieszkancéw o dochodach gospodarstw domowych ponizej 133%
federalnego poziomu ubéstwa. Odwiedz strone healthcare.gov/lower-costs/ aby dowiedzie¢ sie, czy kwalifikujesz sie na
podstawie samego dochodu. Zgodnie z zasadami ,spend-down’, aby uzyska¢ prawo do Medicaid, mozna odliczy¢ wydatki
na leczenie od dochodu. Dowiedz sie, czy sie kwalifikujesz, odwiedzajac strone
medicare.gov/your-medicare-costs/get-help-paying-costs/medic

Ponadto mozliwe jest uzyskiwanie dochodu i zachowanie zaréwno uprawnien do $wiadczen SSI, jak i Swiadczen Medicaid
na ubezpieczenie zdrowotne, az do osiagniecia okreslonego progu zarobkéw, zgodnie z Artykutem 1619b. Jesli masz
uprawnienia do otrzymywania SSI, masz ubezpieczenie zdrowotne Medicaid i masz zatrudnienie, Artykut 1619b pozwala
Ci pracowac i zachowac ubezpieczenie Medicaid bez koniecznosci obnizania wydatkéw na Medicaid. Dofinansowanie
Medicaid przystuguje do momentu, gdy roczny dochdd brutto osiggnie okreslong kwote (prég dochodu rézni sie w
zaleznosci od stanu). Wyjatkiem od tej zachety w ramach pracy jest sytuacja, gdy nie potrzebujesz juz Medicaid lub gdy
zgromadzisz wiecej niz wynosi limit zasobow Medicaid obowigzujacy w danym stanie.

Odwiedz strone www.ssa.gov/disabilityresearch/wi/1619b.htm, aby dowiedzie¢ sie wiecej o Artykule 1619(b).
Sprawdz, czy Twéj dochéd miesci sie w zakresie kwalifikujgcym do Medicaid, odwiedzajac strone healthcare.gov/lower-costs.

Nawet jesli nie kwalifikujesz sie na podstawie samych dochodéw, zalecane jest ztozenie wniosku.

PROGRAMY MEDICAID WAIVER

Osoby zyjace z SMA i ich bliscy moga kwalifikowac sie do
innej pomocy Medicaid, ktdra nie jest oparta wytacznie na
dochodach. Swiadczenia Medicaid Waivers (wiazace sie

z odstgpieniem od standardowych zasad) moga pomoc

w zapewnieniu dodatkowych ustug i ochrony Medicaid,
dzieki czemu Ty lub Twoja bliska osoba mozecie otrzymac¢
dtugoterminowa opieke we wiasnej spotecznosci.

Nie we wszystkich stanach obowigzuja takie same
zasady i Swiadczenia. Rzad federalny zezwala stanom
na ubieganie sie o odstepstwa od tradycyjnych zasad
Medicaid, dzieki czemu moga one oferowacé w swoim
stanie szereg innowacyjnych opcji. Aby dowiedziec sie
wiecej o odstepstwach dostepnych w Twoim stanie,
odwiedz strone medicaid.gov. Nastepnie z listy
rozwijanej Medicaid wybierz opcje ,State Waivers”

w czesci, Section 1115 Demonstration”.
Kidswaivers.org to kolejne pomocne zrédto informacji
na temat dostepnych odstepstw w ramach programu
Medicaid.

Przeprowadzka a swiadczenia
Medicaid Waivers

Poniewaz odstepstwa od Medicaid maja charakter
stanowy, nalezy pamieta¢, ze Swiadczenia w ramach
odstepstw nie zostang przeniesione do innych
stanéw, a w wielu z nich juz wystepuja listy oséb
oczekujacych na Swiadczenia w ramach odstepstw.

Kwalifikowalnosé¢ do Medicaid i CHIP

Kwalifikowalno$¢ do korzystania z Medicaid i CHIP rézni
sie w zaleznosci od stanu.

Nalezy pamieta¢, ze mozna sie kwalifikowa¢ tylko do
Medicaid albo tylko do CHIP, nie do obu. Wniosek o
przyznanie swiadczen Medicaid lub CHIP mozna ztozy¢
na dwa sposoby:

« Zaposrednictwem Health Insurance Marketplace,
tworzac konto w celu ztozenia wniosku
healthcare.gov/create-account.

Za posrednictwem stanowej agencji ds. Medicaid.
Dane kontaktowe dla swojego stanu mozna
znalez¢ na stronie healthcare.gov/medicaid-
chip/getting-medicaid-chip.

Nie ma réwniez ograniczonego okresu zapiséw do
programu Medicaid lub CHIP. Jesli Ty lub Twoja bliska
osoba kwalifikujecie sie do ubezpieczenia, moze ono
rozpoczac sie natychmiast o kazdej porze roku.

Nalezy pamietac, ze w niektdrych stanach nie ma réznicy
miedzy Medicaid a CHIP pod wzgledem swiadczeri i wymagan
kwalifikacyjnych. W innych stanach CHIP jest odrebnym
programem od Medicaid, obejmujqcym dzieci starsze lub
dzieci z rodzin o dochodach przekraczajqgcych stanowy prég
kwalifikowalnosci do Medicaid.

Wiecej informacji na temat Medicaid i CHIP w danym
stanie mozna znalez¢ na stronie medicaid. gov/
medicaid/by-state/by-state.html




MEDICARE

Medicare to federalny program ubezpieczen zdrowotnych,
ktéry zapewnia ochrone dla oséb w wieku 65 lat lub starszych
oraz dla oséb ponizej 65. roku zycia, ktére maja w jakis$ sposéb
ograniczong sprawnos¢, tak jak w przypadku SMA.

Sprawdz, czy kwalifikujesz sie do Medicare, odwiedzajac strone
Medicare.gov/eligibilitypremiumcalc/

CHILDREN'S HEALTH INSURANCE
PROGRAM (CHIP - PROGRAM
UBEZPIECZENIA ZDROWOTNEGO
DZIECI)

CHIP oferuje tanie ubezpieczenie zdrowotne dla dzieci z rodzin,
ktorych dochéd przekracza prog kwalifikujacy do objecia programem
Medicaid, ale ktérych nie sta¢ na inne ubezpieczenie zdrowotne.
Dzieci, ktore zakwalifikujg sie do programu CHIP, nie beda musiaty
mie¢ wykupionego prywatnego planu ubezpieczenia zdrowotnego.
Podobnie jak Medicaid, CHIP moze poméc w optaceniu sprzetu,
leczenia i ustug niezbednych do opieki nad pacjentem z SMA.

W przypadku rodzin z dzieckiem
chorym na SMA, programy Medicaid

i CHIP sa programami, ktore
najprawdopodobniej pomoga

w pokryciu kosztéw opieki nad
dzieckiem. Wiecej informacji na temat
tych programéw mozna znalez¢ na
stronie medicaid.gov.

Programy Medicaid i CHIP moga w
danym stanie nosi¢ inng nazwe. Nazwy
programow opieki zdrowotnej w
Twoim stanie znajdziesz na stronie
healthcare.gov/medicaid-chip-
program-names/.



CO OBEJMUJE UBEZPIECZENIE ZDROWOTNE
| W JAKI SPOSOB UBEZPIECZYCIELE
ODRZUCAJA/AKCEPTUJA WNIOSKI

Wszystkie ubezpieczenia zdrowotne réznia sie od siebie i wiele czynnikéw moze mie¢ wptyw na to, jakie ustugi, leczenie
i sprzet sg objete ubezpieczeniem. Poniewaz zarzadzanie opieka zdrowotng wtasng lub bliskiej osoby moze by¢
skomplikowane, warto prowadzi¢ staly dialog z ubezpieczycielem na temat zakresu ubezpieczenia.

Aby w petni zrozumie¢, co jest objete ubezpieczeniem, a takze przewidzie¢ i uniknag¢ odmowy
wyplaty odszkodowania, nalezy zada¢ nastepujace pytania:

Czy przecietnie roszczenia dotyczace [SWIADCZENIA/LECZENIA/SPRZETU] sa zazwyczaj zatwierdzane w ramach mojego
planu ubezpieczenia zdrowotnego?

Ogolnie rzecz biorac, jaki jest proces ustalania, czy leczenie lub sprzet s3 niezbedne z medycznego punktu
widzenia? Jakie konkretne informacje i/lub dokumentacja sa potrzebne do ustalenia, czy dane leczenie lub sprzet sa
niezbedne z medycznego punktu widzenia?

Czy przewidywane s jakies wyjatki dla rzadkich zaburzen? Jesli tak, to czy mozesz podac przyktady takich wyjatkéw?
Jesli ztoze kilka wnioskéw o leczenie lub sprzet, czy bedzie to miato wptyw na wysoko$¢ mojej miesiecznej sktadki?

Czy pokrywane sa koszty trwatego sprzetu medycznego (durable medical equipment, DME)?

Prawo federalne wymaga, aby ubezpieczyciel zdrowotny udzielit odpowiedzi na zgltoszenie
z zakresu ubezpieczenia zdrowotnego. Wymagane czasy odpowiedzi to:

W ciagu 15 dni w przypadku ubiegania sie o zezwolenie przed rozpoczeciem leczenia, zwykle okreslane jako
,uprzednie zezwolenie”;

W ciagu 30 dni w przypadku ustug medycznych, z ktérych juz skorzystano; oraz

W ciagu 72 godzin w przypadku pilnych spraw medycznych

Zaleca sie dokumentowanie rozméw z firmami ubezpieczeniowymi: nalezy zapisa¢ date, godzine, czas trwania i szczegoty
rozmowy, a takze imie i nazwisko i/lub numer identyfikacyjny osoby, z ktéra sie rozmawia. Tworzenie papierowego sladu
moze by¢ pomocne przy sktadaniu odwotan od decyzji odmownych w sprawie zgtoszen.
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CO NALEZY ZROBIC, GDY ZGtOSZENIE
ZOSTANIE ODRZUCONE

Odmowy ubezpieczenia zdarzaja sie z réznych powodéw. Ubezpieczyciel
prawdopodobnie odmoéwi przyjecia zgtoszenia z tytutu wszystkiego co nie
zostanie uznane za niezbedne z medycznego punktu widzenia. Na przyktad,
wozek inwalidzki lub urzadzenie wspomagajace oddychanie moze zosta¢
odrzucone, jeéli ubezpieczyciel uzna, ze trwaly sprzet medyczny (DME)
nie jest niezbedny z medycznego punktu widzenia.

Otrzymanie powiadomienia, ze ubezpieczyciel nie zaptaci za leczenie lub sprzet
moze by¢ zaréwno frustrujace, jak i przerazajace. Istniejg jednak zabezpieczenia
i przepisy, ktére umozliwiaja zakwestionowanie decyzji ubezpieczyciela i
wykazanie, ze leczenie i/lub lek sa niezbedne z medycznego punktu widzenia.

Choc ponizsze kroki maja zastosowanie wobec wiekszosci planéw
ubezpieczeniowych, sugerujemy skontaktowanie sie z ubezpieczycielem w
celu uzyskania pewnosci, ze spetnione sg wszelkie szczegélne wymagania
dotyczace odwotan. Dzieki temu mozna miec pewnosg, ze spetnia sie
wymagdania, co moze mie¢ kluczowe znaczenie w procesie odwotawczym.

Ogolnie rzecz biorac, jesli roszczenie zostanie odrzucone,
mozna formalnie ztozy¢ odwotanie, wykonujac nastepujace
kluczowe kroki:

«  Krok 1: Odwotanie wewnetrzne. Po otrzymaniu wstepnej odmowy
powinno sie mie¢ mozliwo$¢ ztozenia wniosku o odwotanie wewnetrzne.
Aby ztozy¢ pierwsze odwotanie, nalezy napisac list do ubezpieczyciela,
w ktérym wykaze sie, dlaczego dane leczenie lub sprzet sa niezbedne z
medycznego punktu widzenia. Wskazéwka: Odwotania, ktére pochodza
od lekarza i zawieraja okreslenie ,niezbedne z medycznego punktu
widzenia” zazwyczaj wigza sie z wyzsza skutecznoscia.

«  Step 2: Weryfikacja zewnetrzna. Jesli ubezpieczyciel odrzuci odwotanie
wewnetrzne, pacjent ma prawo ubiegac sie o ,weryfikacje zewnetrzng’,
w ramach ktérej jego przypadek zostanie rozpatrzony przez niezaleznego
specjaliste z zakresu medycyny. W ciagu 60 dni od odrzucenia odwotania
wewnetrznego nalezy ztozy¢ pisemny wniosek o przeprowadzenie
weryfikacji zewnetrzne;j.

«  Krok 3: Przyspieszona weryfikacja zewnetrzna. Jesli Ty lub Twoi bliscy
znajdujecie sie w sytuacji zdrowotnej wymagajacej pilnego dziatania,
mozna poprosic o weryfikacjg zewnetrzna w tym samym czasie co o
weryfikacje wewnetrzng, aby przyspieszyc¢ proces. W kazdym stanie
obowiazuja inne zasady dotyczace procesu weryfikacji zewnetrznej. Centers
for Medicare & Medicaid Services (Centra Ustug Medicare i Medicaid) -
federalna agencja nadzorujaca opieke zdrowotng finansowang przez rzad
- udostepnia przeglad wytycznych obowiazujacych w danym stanie.

Czym jest trwaly
sprzet medyczny
(DME)?

DME (durable medical equipment) to
sprzet niezbedny z medycznego punktu
widzenia, przepisany przez lekarza

do uzytku w domu. Jedynie lekarz
moze przepisac sprzet medyczny dla
pacjenta. DME spetnia te kryteria:

Jest trwaty (wytrzymuje
wielokrotne uzycie)

Jest uzywany z powodu wskazan
medycznych

Zazwyczaj nie jest przydatny dla
0s0b, ktére nie sg chore lub nie
majq urazu

Jest uzywany w domu

Przewidywany okres uzytkowania

wynosi co najmniej trzy lata
Przyktady DME
charakterystycznych dla oséb
z SMA obejmuja:

Wozki przystosowane do potrzeb
0s6b niepetnosprawnych

Siedziska do wanny

Aparaty zapewniajace
dwupoziomowe dodatnie
cisnienie w drogach oddechowych
(BiPAP lub BPAP)

Ortezy
Pionizatory

Urzadzenia wspomagajace
oddychanie

Wozki inwalidzkie



/ROZUMIENIE | ZARZADZANIE KOSZTAMI
OPIEKI ZDROWOTNEJ

Jesli chodzi o optacanie ubezpieczenia zdrowotnego, warto mie¢ Swiadomos¢ kosztow, jakie poniesie nasza rodzina i my
sami. Istniejg narzedzia, ktére pomoga Ci oszacowac i poréwnac koszty zwigzane z ubezpieczeniem zdrowotnym, w tym
wspotubezpieczenie, wspotptatnosci i udziaty wtasne. Oprécz aplikacji do planowania budzetu, ktére mozna
pobrac na smartfony, organizacje, takie jak Fair Health Consumers udostepniaja kalkulator pomagajacy oszacowac koszty
procedur i ustug medycznych w lokalizacji danego kodu pocztowego, w ktdrej korzystasz z opieki. Bez wzgledu na to, czy
masz ubezpieczenie czy tez nie, otrzymany kosztorys pokaze ile moga wynosi¢ koszty opieki. Dowiedz sie wiecej na stronie
fairhealthconsumer.org/medicalcostlookup.php.

SWIADCZENIODAWCY POZA SIECIA UBEZPIECZEN

Poniewaz SMA jest uwazane za rzadkie schorzenie, znalezienie §wiadczeniodawcy, ktéry zna wszystkie tajniki tego
zaburzenia i zwigzane z nim wyzwania, moze by¢ trudne. Dlatego wazne jest, aby wiedzie¢, ktérzy swiadczeniodawcy i ktére
placéwki opieki zdrowotnej sq objete planem ubezpieczenia zdrowotnego.

Ubezpieczyciele zarzadzaja i przewiduja koszty poprzez tworzenie sieci ustugodawcow (tj. umowy z lekarzami,
szpitalami i innymi pracownikami ochrony zdrowia, od ktérych oczekuje sie $wiadczenia opieki po wynegocjowanych
stawkach). Wizyta u $wiadczeniodawcy lub w szpitalu nalezacym do sieci ubezpieczeniowej (§wiadczeniodawca
bedacy czescia sieci) przynosi szereg korzysci, w tym nizsze koszty biezace i korzystniejsze swiadczenia
ubezpieczeniowe. Jednak w ostatnich latach ubezpieczyciele zawezaja sieci, aby utrzymac koszty na niskim poziomie.
W zwiazku z tym istnieje prawdopodobienstwo, ze nie kazdy lekarz, szpital czy placowka medyczna beda objeci planem
ubezpieczenia zdrowotnego. Ubezpieczyciel oferuje katalogi ustugodawcéw, ktére pomagaja zorientowac sie jacy
Swiadczeniodawcy i szpitale sa w jego sieci.

WYDATKI ZEWNETRZNE

Wiele planéw ubezpieczen zdrowotnych nalicza obecnie wyzsze sktadki i obcigza pacjentow wiekszymi kosztami zewnetrznymi
(out-of-pocket), co stanowi wieksze obcigzenie dla 0sob cierpigcych na SMA i ich opiekundw. Istniejq jednak zasoby,

ktore moga pomadc w przewidywaniu kosztéw opieki zdrowotnej i zarzadzaniu nimi w rodzinie. Nalezy wiedzie(, ze firma
ubezpieczeniowa nie moze odmoéwi¢ ochrony, odméwi¢ odnowienia ochrony ani pobiera¢ wyzszych sktadek z powodu SMA.

Koszty zewnetrzne to wydatki na opieke zdrowotng, ktdre nie sg bezposrednio refundowane
przez ubezpieczenie, w tym:

Sktadka: kwota, ktéra ptaci sie co miesiac za posiadanie Wspotubezpieczenie: procent, jaki pacjent placi
ubezpieczenia zdrowotnego, niezaleznie od tego, czy za koszt ustugi medycznej objetej ubezpieczeniem po
korzysta sie z planu ubezpieczeniowego. optaceniu ewentualnego udziatu wtasnego.

Udzial wlasny: kwota, ktéra nalezy zapfaci¢ za ustugi Wspotptatnoscé: stata kwota w dolarach, ktéra pacjent

opieki zdrowotnej objete planem ubezpieczeniowym, zanim  ptaci za ustuge opieki zdrowotnej objeta ubezpieczeniem.
ubezpieczenie zacznie wyptacac pienigdze.
W ramach wiekszosci planéw ubezpieczen zdrowotnych istnieje maksymalna kwota wydatkéw, jaka nalezy ponies¢ za ustugi
objete ubezpieczeniem w danym roku ubezpieczeniowym. Sposéb osiggniecia tego maksimum zalezy od wysokosci udziatu
wiasnego i procentu wspétubezpieczenia. 1
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GLOSARIUSZ

Odwotanie: Wniosek do planu ubezpieczen zdrowotnych o ponowne rozpatrzenie odmowy pokrycia kosztéw
okreslonej ustugi lub produktu.

Plan Ubezpieczenia Zdrowotnego Dzieci (Children’s Health Insurance Plan, CHIP): Charakteryzujace
sie niskim kosztem ubezpieczenie zdrowotne dla dzieci z rodzin, ktére przekraczaja prég dochodow kwalifikujacych do
Medicaid, ale ktoérych nie sta¢ na inne plany ubezpieczenia zdrowotnego.

Wspotubezpieczenie: Procent kosztéw ustugi medycznej objetej ubezpieczeniem po zaptaceniu udziatu wtasnego,
np. 5 procent dopuszczalnej kwoty zaptaconej lekarzowi.

Wspotptatnos¢: Stata kwota w dolarach, ktéra ptaci sie za ustugi opieki zdrowotnej objete ubezpieczeniem, np. 20
dolaréw za wizyte u lekarza.

Podziat kosztow: Udziat w kosztach opieki, ktéry musi zosta¢ pokryty przez dang osobe.

Udziat wlasny: kwota, jaka nalezy zaptaci¢ za ustugi opieki zdrowotnej objete planem ubezpieczeniowym, zanim
ubezpieczenie zacznie wyptacac swiadczenia.

Dochéd uznany: Czes¢ dochodéw i zasobéw niekwalifikujacego sie wspétmatzonka, ktéra jest uznawana za Twoja.

Podwdéjne uprawnienie (beneficjent(-ci) podwdjnie uprawniony(-eni)): Podwéjnie uprawniony
beneficjent to osoba, ktora kwalifikuje sie zarbwno do Medicare, jak i Medicaid. Termin ten obejmuje osoby, ktére sg
zapisane do Medicare Part A i/lub Part B i otrzymuja petne swiadczenia Medicaid i/lub pomoc w optacaniu sktadek
Medicare lub partycypacji w kosztach poprzez jedng z nastepujacych kategorii Medicare Savings Program (MSP -
Programu Oszczednos$ciowego Medicare):

« Qualified Medicare Beneficiary (QMB - Program Kwalifikowanych Beneficjentow Medicare) - Pomaga
w oplacaniu sktadek na czes$¢ A i/lub czes¢ B, odliczen, udziatu wtasnego i wspétptatnosci.

» Program Specified Low-Income Medicare Beneficiary (SLMB - Okreslony Beneficjent Medicare o Niskich
Dochodach - Pomaga w optacaniu sktadek na Cze$¢ B.

« Program Qualifying Individual (Ql - Program dla oséb kwalifikujacych sie) - Pomaga w optacaniu sktadek na Czesc B.

» Program Qualified Disabled Working Individual (QDWI - Kwalifikowana Niepelnosprawna Osoba Pracujaca) -
Optaca sktadki na czes¢ A dla niektérych oséb, ktore sa niepetnosprawne i pracuja.

Trwaly sprzet medyczny: Sprzet i artykuty medyczne zaméwione przez swiadczeniodawce do codziennego lub
dtugotrwatego uzytku przez okres dtuzszy niz trzy lata, np. wézek inwalidzki lub urzadzenie wspomagajace oddychanie.

Dochod uzyskany: Dochéd pochodzacy ze zrédet, takich jak ptace, wynagrodzenia, napiwki i inne podlegajace
opodatkowaniu wynagrodzenia pracownikéw, §wiadczenia zwigzkowe, dtugoterminowe renty inwalidzkie
otrzymywane przed osiagnieciem minimalnego wieku emerytalnego oraz dochody netto z samozatrudnienia.

Ubezpieczenie zdrowotne finansowane przez rzad: Szeroka kategoria programéw ubezpieczen
zdrowotnych, za posrednictwem ktérych udzielane sg Swiadczenia ubezpieczeniowe (np. Medicare, Medicaid i CHIP).

Dochéd w naturze: Dochéd inny niz pieniezny. Obejmuje on wiele $wiadczen pracowniczych oraz débr i ustug
dostarczanych przez rzad, takich jak zwolnienie z optat za drogi, kartki zywnosciowe, szkolnictwo publiczne czy
uspoteczniona opieka zdrowotna.

Swiadczeniodawca objety siecia (lub swiadczeniodawca preferowany): Swiadczeniodawca, z ktérym
ubezpieczyciel podpisat umowe na swiadczenie ustug opieki zdrowotnej na rzecz cztonkéw lub ubezpieczonych w
ramach planu ubezpieczeniowego.



Medicaid: Program ubezpieczen zdrowotnych, ktéry jest zarzadzany przez rzad stanowy i zapewnia ochrone
osobom o niskich dochodach lub dzieciom niepetnosprawnym i wymagajacym specjalnej opieki. W wiekszosci
stanéw beneficjenci Medicaid sa zazwyczaj objeci jednym z nastepujacych programéw:

» Fee-for-service (optata za swiadczenie) - model ptatnosci, w ktérym ustugi sg rozdzielone i optacane oddzielnie.

« State Medicaid (Medicaid stanowy) - pojedynczy program o zasiegu ogélnostanowym prowadzony przez
rzad stanowy.

+ Medicaid Managed Care (Zarzadzana Opieka Medicaid) - system, w ktorym pacjenci zgadzaja sie na
wizyty tylko u okreslonych lekarzy i w okreslonych szpitalach, a koszty leczenia s3 monitorowane przez
firme zarzadzajaca. Program ten jest prowadzony przez prywatne ubezpieczenie zdrowotne, ktore jest
zakontraktowane przez dany stan.

Koniecznos$¢ medyczna: Ustugi lub materiaty medyczne, ktére spetniaja przyjete standardy opiekii s3
potrzebne w celu zapobiegania, diagnozowania lub leczenia choroby, urazu, stanu, zaburzenia, choroby lub jej
objawoéw.

Maedicare: Rzadowy program ubezpieczen zdrowotnych, ktéry zapewnia ochrone dla os6b w wieku 65 lat i
starszych oraz dla oséb ponizej 65. roku zycia, ktére sg niepetnosprawne. Medicare sktada sie z czterech czesci:

» Czes$¢ A - Ubezpieczenie szpitalne (stacjonarna opieka szpitalna, stacjonarna opieka w Osrodku
Specjalistycznej Opieki Pielegniarskiej, opieka hospicyjna i niektére domowe ustugi zdrowotne).

» Czes$¢ B - Ubezpieczenie medyczne (ustugi lekarskie, opieka ambulatoryjna, sprzet medyczny trwatego uzytku,
ustugi medyczne swiadczone w domu oraz wiele ustug profilaktycznych).

» Czeé¢ C - Medicare Advantage (MA) (zatwierdzone przez Medicare, prywatne firmy ubezpieczeniowe swiadcza
wszystkie ustugi Czesci A i Czesci B, i moga zapewnic pokrycie kosztéw lekéw na recepte oraz inne dodatkowe
Swiadczenia).

+ Cze$é D - The Prescription Drug Benefit (Swiadczenie Lekéw na Recepte - zatwierdzone przez Medicare firmy
prywatne zapewniajq pokrycie kosztéw ambulatoryjnych lekéw na recepte).

« Beneficjenci Medicare, ktérzy spetniaja okreslone limity dochodéw i zasobéw, moga kwalifikowac sie do
programu Extra Help, ktéry pomaga w optacaniu miesiecznych sktadek, corocznych udziatéw wiasnych i
wspoétptatnosci.

Siec: Instytucje, swiadczeniodawcy i dostawcy, z ktérymi wspétpracuje plan ubezpieczeniowy w celu $wiadczenia
ustug opieki zdrowotnej.

Swiadczeniodawca spoza sieci (lub $wiadczeniodawca niereferowany): Swiadczeniodawca, ktéry
nie nalezy do sieci Twojego planu ubezpieczeniowego.

Koszty zewnetrzne (zwane czasem OOP - Out-of-pocket): Kwota pieniedzy, jaka dana osoba moze
by¢ zmuszona zaptaci¢ za ustugi medyczne objete ubezpieczeniem, ktéra moze sie ré6zni¢ w zaleznosci od planu
ubezpieczenia zdrowotnego i moze obejmowac udzialy wlasne, wspoétubezpieczenie i wspotptatnosci.

Limit kosztow zewnetrznych (Out-of-pocket limit): Maksymalna kwota, jaka pacjent musi zaptaci¢ przez
okres zazwyczaj jednego roku, zanim program zacznie pokrywac 100 procent kosztéw.

Skladka ubezpieczeniowa: Kwota, ktérg musi zaptaci¢ rodzina lub osoba fizyczna, aby uzyska¢
ubezpieczenie, zazwyczaj ptatna co miesigc.

Swiadczeniodawca podstawowej opieki zdrowotnej: Pracownik ochrony zdrowia, ktéry zapewnia
opieke i koordynuje dostep do szerokiego zakresu ustug zdrowotnych.

Prywatne ubezpieczenie zdrowotne: Znane réwniez jako ubezpieczenie komercyjne, szeroka kategoria
ubezpieczen zdrowotnych, w ktérych swiadczenia sg nabywane bezposrednio od planu ubezpieczen zdrowotnych
lub za posrednictwem pracodawcy, brokera lub publicznego rynku ubezpieczen zdrowotnych (znanego réwniez
jako gietda ubezpieczeniowa).
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Ubezpieczenie podstawowe (lub gtowny ptatnik): W przypadku oséb posiadajacych wiecej niz jedno
zrédto ubezpieczenia zdrowotnego, ubezpieczenie podstawowe to gtéwne zrédto ochrony, ktére ptaci w pierwszej
kolejnosci, chyba ze dana ustuga lub produkt opieki zdrowotnej nie sg objete ubezpieczeniem.

Uprzednie zatwierdzenie (lub preautoryzacja): Wymaog planu ubezpieczenia zdrowotnego, ktéry
przed udzieleniem zgody na pokrycie kosztéw decyduje, czy leczenie lub lek sa niezbedne z medycznego punktu
widzenia.

Sie¢ Swiadczeniodawcow: Grupa swiadczeniodawcéw, placéwek ochrony zdrowia i dostawcéw, z ktérymi
ubezpieczyciel podpisat umowy na $wiadczenie ustug i dostarczanie produktéw.

Ubezpieczenie zdrowotne finansowane przez rzad: Podmiot publiczny, ktéry utatwia zakup
prywatnego komercyjnego ubezpieczenia zdrowotnego, gdy ubezpieczenie optacane przez pracodawce nie jest
dostepne lub nie mozna sobie na nie pozwoli¢. Osoby o ograniczonych dochodach, ktére wykupiag ubezpieczenie
za posrednictwem publicznego rynku ubezpieczen, moga kwalifikowac sie do otrzymania dotacji rzadowych na
obnizenie sktadek lub udziatu w kosztach, lub na oba te cele.

Rozsadne i zwyczajowe oplaty: Optaty pobierane przez plan ubezpieczenia zdrowotnego za konkretna
ustuge medyczng lub leczenie; optaty uwazane za uzasadnione i zwyczajowe odpowiadaja ogélnym
przewazajacym kosztom tej ustugi na danym obszarze geograficznym, obliczonym przez plan ubezpieczenia
zdrowotnego.

Skierowanie: Zlecenie, pozwolenie lub zalecenie wydane przez $wiadczeniodawce podstawowej opieki
zdrowotnej, aby pacjent otrzymat opieke specjalistyczna; na przyktad niektére osoby z SMA moga potrzebowac
skierowania na wizyte u specjalisty, takiego jak pulmonolog lub ortopeda.

Ubezpieczenie dodatkowe/uzupetniajace (lub ptatnik dodatkowy/uzupetniajacy): W przypadku
0s6b posiadajacych wiecej niz jedno zrédlo ubezpieczenia zdrowotnego - dodatkowe zrédto ochrony, ktére
pokrywa koszty ustug lub koszty niepokrywane przez podstawowe ubezpieczenie zdrowotne.

TRICARE: Program opieki zdrowotnej dla cztonkéw stuzb mundurowych, do ktérych naleza cztonkowie armii USA,
sit powietrznych USA, marynarki wojennej USA, korpusu piechoty morskiej USA, strazy przybrzeznej USA, korpusu
komisarycznego publicznej stuzby zdrowia USA oraz korpusu komisarycznego Narodowego Stowarzyszenia
Oceanicznego i Atmosferycznego, a takze ich rodziny na calym swiecie.

« Emerytowani zotnierze moga by¢ uprawnieni zaréwno do swiadczen TRICARE, jak i VA Care.

« Personel, ktéry odszedt ze stuzby z powodu choroby lub niepetnosprawnosci zwiazanej ze stuzba, moze by¢
uprawniony do $wiadczen VA i niektérych $wiadczen TRICARE.

Dochodd spoza pracy: Dochody uzyskane z innych zrédet niz praca, w tym dochody z posiadania majatku
(tzw. dochody z whasnosci), spadki, emerytury, renty, inwestycje, odsetki oraz ptatnosci otrzymywane z opieki
spotecznej.

VA Care: Swiadczenia opieki zdrowotnej dla oséb, ktére stuzyly w sitach zbrojnych i zostaty odsuniete od stuzby
na zasadach innych niz zwolnienie niehonorowe.

« Obecni i byli cztonkowie Rezerw lub Gwardii Narodowej, ktérzy zostali powotani do aktywnej stuzby na mocy
rozkazu federalnego i odbyli petny okres stuzby, na ktory zostali powotani lub otrzymali rozkaz, mogq réwniez
kwalifikowac sie do swiadczen zdrowotnych VA.

« Emerytowani zotnierze moga by¢ uprawnieni zaréwno do swiadczen TRICARE, jak i VA Care.

« Personel, ktory odszedt ze stuzby z powodu choroby lub niepetnosprawnosci zwigzanej ze stuzba, moze by¢
uprawniony do Swiadczen VA i niektérych swiadczen TRICARE.



CURE SMA

Cure SMA to organizacja non-profit i najwieksza na swiecie sie¢ rodzin, klinicystow i naukowcow
pracujacych wspolnie nad rozwojem badan nad SMA, wspieraniem os6b dotknietych chorobg iich

opiekunéw oraz edukacjg ogotu spoteczenstwa i spotecznosci medycznej w zakresie SMA.

Cure SMA oferuje bezstronne wsparcie. Jestesmy tu, aby pomoc wszystkim osobom cierpigcym na SMA i ich
bliskim, i nie wspieramy zadnych konkretnych wyboréw ani decyzji. Konkretne osoby i ich opiekunowie
podejmuja rézne decyzje dotyczace tego, co jest najlepsze w ich sytuacji, zgodnie ze swoimi osobistymi
przekonaniami. Rodzice i inni wazni cztonkowie rodziny powinni mie¢ mozliwos¢ omoéwienia swoich
odczu¢ dotyczacych tych tematéw i zadawania pytan zespotowi, ktéry opiekuje sie danym pacjentem

z SMA. Tego rodzaju decyzji nie nalezy podejmowac pochopnie, a wszystkie mozliwosci nalezy starannie
przemyslec i rozwazy¢. Wszystkie wybory zwigzane z SMA sa bardzo osobiste i powinny odzwierciedla¢

osobiste wartosci, a takze to, co jest najlepsze dla danej osoby i jej opiekunow.

Cure SMA jest tu po to, zeby zapewni¢ Ci wsparcie. Aby dalej poszerzy¢ swoja
wiedze, prosimy zapoznac sie z dostepnymi broszurami z serii dotyczacej opieki:

+ Podstawy oddychania + Uktad miesniowo-szkieletowy
« Opcje opieki + Podstawy zywienia

+ Genetyka SMA » Zrozumie¢ SMA
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