CURE SMA

BAKIM SECiIMI VE BAGLANTISI

SPINAL MUSKULER ATROFI (SMA) ILE YASAYANLAR VE BAKICILARI ICIN
SAGLIK SIGORTASI YOL HARITASI
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GIRIS

SMA hastasi sevdiginiz birine bakarken veya yeni bir SMA tanisiyla karsi karsiya
kaldiginizda, ozellikle saghik sigortasini kullanirken ve saglik giderlerinizi
ongormeye calisirken, vermeniz gereken kararlar sizi bunaltabilir.

Mevcut kaynaklar ve bunlarin nasil kullanilacagi hakkinda daha fazla bilgi
edinmek, durumunuz i¢in en etkili, uygun ve kapsamli bakima sahip olmanizi
saglama yoniinde temel bir ilk adimdir.

Bu arac seti, saglik sigortasi kapsaminizi en

uist diizeye ¢cikarmak ve ailenizin ihtiyaclarini
karsilamasina yardimci olmak icin bir yol haritasi
olarak tasarlanmistir. Asagidakilere genel bir
bakis sunar:

o Kullanilabilir farkh saglik sigortasi tiirleri mevcuttur.

o Farkli saglk sigortasi tiirlerini ve ilgili sartlari anlamaniza
yardimci olacak kaynaklar.

¢ SMAdan etkilenen aileler icin sigorta uygunluk profili.
¢ Teminatin calisma sekli ve sigortanin kapsami.

¢  Tahmini maliyetlerin hesaplanmasi.

¢ Geleneksel saglik sigortasi planlari tarafindan
karsilanmayabilecek maliyetleri karsilamak icin
yardim bulma.

« Sigorta secenekleri ve yeni tedaviler hakkinda
sigortacilarla konugma.

Bu kitapcikta kullanilan terimlerin cogu, sayfa 12'de baslayan

sozliikte tanimlanmistir. Sozliikte tanimlanan terimler,
metinde ilk gériindiiklerinde kalin yaziyla belirtilmistir.




KISACA SAGLIK SIGORTASI

Mevcut yasalar, Amerikalilari saglik sigortasi almaya tesvik etmektedir. Saghk
sigortasina sahip olmak, ailenizi yiiksek saglk faturalarindan korumanin ve bu

cezadan ka¢inmanin en iyi yoludur.

Amerika Birlesik Devletleri'nde iki ana saghk
sigortasi tiirii vardir:

» Ozel saghk sigortasi ( ticari saghk sigortasi
olarak da bilinir), 6zel olarak satin alinan herhangi
bir saglik sigortasi planidir; cogu zaman 6zel saglik
sigortasi bir isveren araciligiyla kullanilabilir.

¢ Devlet tarafindan finanse edilen saghk
sigortasi, bu da Sosyal Giivenlik, Medicare,
Medicaid, veya Children’s Health Insurance
Program (CHIP) gibi bir devlet programi
araciligiyla saglanan sigorta yardimlari
anlamina gelir.

MEDICARE Mi?
MEDICAID Mi?

Aradaki fark nedir?

Medicare, 65 yasindan biiyiik bireyler ve
belirli maluliyetler icin teminat saglayan bir
federal hiikiimet programidir.

Medicaid ve Children’s Health
Insurance Program (CHIP) ise,

diisiik gelirli bireyler ve maluliyeti ve 6zel
gereksinimli cocuklar icin teminat saglayan
devlet tarafindan uygulanan programlardir.

Devlet tarafindan finanse edilen saglik
sigortasi hakkinda daha fazla bilgi edinmek
ve uygunlugunuzu belirlemek icin,
CMS.gov adresini ziyaret edin.




OZEL SAGLIK SIGORTASI HAKKINDA

o Ticari saglik sigortasi olarak da bilinen bir¢ok farkli 6zel saghk
sigortasi plani vardir. Her sigorta plani benzersizdir ve farkli
derecelerde teminat sunar. Sigortaniz primler, cepten 6denen
giderler, kullanilabilen ag digi saglayicilar ve diger kalemlerde
farkhlik g6sterecektir. Sigorta planinizin neleri kapsadigi hakkinda
daha fazla bilgi edinmek icin sigortacinizi arayin.

DEVLET TARAFINDAN FINANSE EDILEN SAGLIK SIGORTASI
HAKKINDA

Bircok kisi, asagidaki gibi programlar da dahil olmak Siz ve aileniz icin dogru saglik teminatini belirlemek

iizere federal veya eyalet hiikiimetleri tarafindan onemlidir. Siz veya evinizdeki biri SMA ile yasiyorsa,
finanse edilen programlar araciligiyla saghk yasadiginiz yere ve gelir/kaynak uygunlugunuza
sigortas| ahr: bagl olarak secebileceginiz birden fazla sigorta
planiniz olabilir.
o Medicaid o TRICARE (ABD Savunma . L .
Bakanligi araciligiyla) Siz ve aileniz i¢in en uygun sigorta
«  Medicare planini bulmak icin, sorulacak ve
« VA Care (ABD Gazi Bakanligi cevaplanacak ilk sorular sunlardir:
« CHIP aracihigiyla)

o Ben veya sevdiklerim devlet sigortasi icin
uygun mu?

« (Calisansa) isverenim aracihdiyla hangi sigorta
sunulmaktadir?

e  (Evliyse) Ailem icin benim mi yoksa esimin mi
sigortasi daha iyi bir secenektir?



DEVLET TARAFINDAN FINANSE EDILEN SAGLIK
SIGORTASININ GUVENCE ALTINA ALINMASI

Siz ve aileniz, SMA tanisi sirasinda zaten 6zel saglik sigortasina sahip olabilirsiniz.
Bununla birlikte, 6zel saglik sigortaniz tarafindan karsilanmayan masraflarin
o6denmesine yardimci olmak icin devlet programlari icin de uygun olabilirsiniz.

Devlet yardimi almaya uygun olmanin ilk adimi, SMA tanisinin ABD Sosyal
Giivenlik idaresi tarafindan resmi olarak dogrulanmasidir. Cogu eyalette, SMA’li bir
kisi Supplemental Security Income (SSI - Ek Giivenlik Geliri) avantajlari
icin uygunsa, otomatik olarak Medicaid icin de uygundur.

SSI YARDIMLARINA BASVURMA

Cocugunuzda SMA varsa, ssa.gov/disability/disability_starter_kits_child_ eng.htm adresindeki Social Security Child
Disability Starter Kit'i inceleyin. Bu kit, cocuklar icin SSI yardimlarina basvurmayla ilgili yaygin sorulari yanitlar ve ihtiyaciniz
olan bilgileri toplamaniza yardimci olacak bir calisma sayfasi icerir.

1. Gelirinizin ve kaynaklarinizin gecerli uygunluk sinirlar icinde olup olmadigini 6grenmek ve SSI basvuru siirecini
baslatmak icin, hemen Sosyal Giivenlik ile iletisime gecin. Ucretsiz 800.772.1213 numarali telefonu arayabilirsiniz.

2. Child Disability Report’u ssa.gov/childdisabilityreport adresinde cevrimici olarak doldurun . Raporun sonunda,
Sosyal Giivenlik sizden cocugun birinci basamak saglik hizmeti saglayicisina (saglayicilarina)
cocugunuzun tanisi hakkinda bilgi sunmasi icin izin veren bir formu imzalamanizi isteyecektir. Bu, onlara talebiniz
hakkinda bir karar vermelerine olanak saglayacaktir.

Visit socialsecurity.gov or call toll-free at 800.772.1213 or at the Social Security TTY number, 800.325.0778, to learn more
about your eligibility. ssa.gov/ssi/text-child-ussi.htm adresini de ziyaret edebilirsiniz.



SUPPLEMENTAL SECURITY INCOME (SSI)

SSI, sinirli gelire (alinan para) ve kaynaklara (sahip olunan
iiriinler/miilk) sahip olan ve

e 65yas ve ustl;
e Kor; veya
e Engelli kisilere aylik 6demeler yapar.

Gelir, bir isverenden licret, Sosyal Giivenlik yardimlari veya emekli maasi
o6demeleri seklinde aldiginiz parayi icerir. Gelir, yiyecek ve barinak gibi seyleri
de icerir. Her ay alabileceginiz ve yine de SSI'ye hak kazanabileceginiz gelir
miktar kismen yasadiginiz yere baglhidir.

Eyaletinizdeki gelir sinirlarini 6grenmek icin 800.772.1213 numaral
telefondan Sosyal Gilivenlik'i arayin. SSl icin uygun olup olmadiginiza karar
verirken kullanilan kaynaklar arasinda gayrimenkul, banka hesaplari, nakit,
hisse senetleri ve tahviller bulunur. Kaynaklariniz 2.000$ veya daha azsa
veya ¢ift olma durumunda 3.000$ veya daha azsa, SSI alabilirsiniz. SSI
uygunluk sartlari ve avantajlar hakkinda daha fazla bilgi edinmek icin,
socialsecurity.gov adresini ziyaret edin.

Not: SSDI (Social Security Disability Insurance) alirsaniz, iki yil sonra yatarak ve ayakta
hastane faturalari ve diger tibbi hizmetler icin otomatik olarak Medicare’e kaydolursunuz.

Sosyal Giivenlik yardimlari icin uygun olmasaniz bile, Medicaid gibi diger devlet
yardimlari icin uygun olabileceginizi belirtmek 6nemlidir. (Sonraki sayfaya bakin.)

Gelir nelerden
olusur?

Sosyal Giivenlik, SSI 6demenizi
hesaplamak ve SSI kaynak limitini
karsilayip karsilamadiginizi
belirlemek icin farkh gelir
tiirlerini kullanir.

Kazanilmis gelir iicretler,
maaslar, bahsisler ve diger
vergilendirilebilir calisan maaslari;
sendika grevi yardimlari; asgari
emeklilik yasindan 6nce alinan
uzun vadeli maluliyet yardimlari;
ve serbest meslekten elde edilen
net kazanglardir.

Kazanilmamis gelir is disindaki
diger kaynaklardan elde edilir. Buna
miilk sahibi olma (miilk geliri olarak
bilinir), miras, emekli maaslari,
yatirimlar, faiz ve kamu refahindan
alinan 6demelerden elde edilen
gelirler dahildir.

Ayni gelir (ayni gelir) para
disindaki gelirlerdir. Bunlar iicretsiz
yollar, gida kuponlari, devlet okullari
veya sosyallestirilmis saglik hizmeti
gibi cok sayida calisan yardimi ve
devlet tarafindan saglanan mal ve
hizmetleri icerir.

Varsayilan gelir, evliyseniz,
uygun olmayan esinizin gelir ve
kaynaklarinin size ait oldugu kabul
edilen kismidir.



MEDICAID

Medicaid, hem devlet hem de federal fonlarla finanse edilen bir devlet programidir. Medicaid, sinirl gelir ve kaynaklara sahip
bireylere, maluliyeti olan kisilere ve hamile kadinlara diisiik maliyetli, bazen de {icretsiz saglik sigortasi saglar. SMA ile yasayan
bireyleri olan aileler icin, Medicaid yardimlari, eyaletinizdeki programin kapsadigi belirli avantajlara ve hizmetlere bagli olarak
saghk hizmeti saglayici ziyaretleri, tibbi testler, hastane ziyaretleri ve ziyaretlere, ekipmana ve diger hizmetlere ulagimi icerebilir.

Geliriniz geleneksel uygunluk geliri seviyelerini assa bile, Medicaid genislemesi kapsaminda veya "harcama" kurallari
araciligiyla Medicaid’e hak kazanabilirsiniz. Bazi eyaletler, Medicaid kapsamini, hane geliri federal yoksulluk seviyesinin
%7133 ‘liniin altinda olan sakinleri icerecek sekilde genisletmistir. Yalnizca gelire goére uygun olup olmadiginizi 6grenmek icin
healthcare.gov/lower-costs/ adresini ziyaret edin. “Harcama” kurallar kapsaminda, Medicaid’e hak kazanmak icin saghk
giderlerinizi gelirinizden diisebilirsiniz. medicare.gov/your-medicare-costs/get-help-paying-costs/medicadresini
ziyaret ederek uygun olup olmadiginizi 6grenin.

Buna ek olarak, bir gelir elde etmek ve Boliim 1619b araciligiyla belirli bir kazanc esigine kadar saglik sigortasi icin hem SSI
uygunlugunu hem de Medicaid yardimlarini siirdiirmek miimkuindiir. SSI icin uygunsaniz, saglik sigortaniz icin Medicaid’e
sahipseniz ve ¢alisiyorsaniz, 1619b, Medicaid harcamasi olmadan calismaniza ve Medicaid teminatini korumaniza izin
verir. Briit yillik geliriniz belirli bir tutara ulasana kadar (gelir esigi eyalete gore yillik olarak degisir), Medicaid teminati icin
uygun olmaya devam edebilirsiniz. Bu ¢alisma tesvikinin istisnalari, artik Medicaid’e ihtiyaciniz olmamasi veya eyaletinizin
Medicaid kaynak sinirindan daha fazla birikim yapmanizdir.

Boliim 1619(b) hakkinda daha fazla bilgi edinmek icin www.ssa.gov/disabilityresearch/wi/1619b.htm adresini ziyaret
edin. healthcare.gov/lower-costs adresini ziyaret ederek gelirinizin Medicaid icin uygunluk araligina girip girmedigine
bakin. Sadece gelire gére yeterli olmasaniz bile, basvurmaniz énerilir.

MEDICAID MUAFIYET
PROGRAMLARI

Medicaid ve CHIP icin uygunluk

Medicaid ve CHIP icin uygunluk eyaletten eyalete

SMA ile yasayan insanlar ve sevdikleri, yalnizca

gelire dayali olmayan baska Medicaid yardimina hak
kazanabilir. Medicaid feragatnameleri, sizin veya
sevdiginiz kisinin kendi toplulugunuzda uzun siireli
bakim alabilmesi icin ek hizmetler ve kapsamli Medicaid
teminati saglamaya yardimci olabilir.

Tum eyaletler ayni kurallara ve avantajlara sahip
degildir. Federal hiikiimet eyaletlerin geleneksel
Medicaid kurallarindan muafiyet icin basvurmalarina
izin vermekte, boylece eyaletlerinde kapsamli yenilikgi
secenekleri sunmalarina olanak saglamaktadir
Eyaletinizdeki muafiyetler hakkinda daha fazla bilgi
edinmek icin, medicaid.gov adresini ziyaret edin.
Ardindan, Medicaid acilir meniisiiniin altinda, “B6liim
1115 Demonstrasyon” béliimiiniin altindaki “Devlet
Muafiyetleri’ni secin. Kidswaivers.org, mevcut
Medicaid muafiyetleri hakkinda daha fazla bilgi edinmek
icin bagka bir yararli kaynaktir.

Tasinma ve Medicaid muafiyetleri

Medicaid muafiyetleri devlet tabanli oldugundan,
muafiyet hizmetlerinin bagka eyaletlere
aktarilmayacagini ve bircok eyaletin muafiyet
hizmetleri icin halihazirda bekleme listesinde
insanlar bulundugunu unutmayin.

degisir. Her ikisi icin de degil, yalnizca Medicaid veya
CHIP icin uygun olabileceginizi unutmayin. Medicaid
veya CHIP icin iki sekilde basvurabilirsiniz:

e Basvuruda bulunmak tizere bir hesap olusturarak
Saglik Sigortasi Pazari araciligiyla: healthcare.
gov/create-account.

Eyalet Medicaid daireniz araciligiyla. Eyaletiniz
icin iletisim bilgilerini su adreste bulabilirsiniz:
healthcare.gov/medicaid-chip/getting-
medicaid-chip.

Ayrica, Medicaid veya CHIP icin sinirh bir kayit siiresi
yoktur. Siz/yakininiz uygun bulunursa, teminat yilin
herhangi bir zamaninda hemen bagslayabilir.

Bazi eyaletlerde, Medicaid ve CHIP arasinda avantajlar ve uygunluk
gereksinimleri agisindan bir fark olmadigina dikkat edin. Diger
eyaletlerde, CHIP, Medicaid'den ayri bir program olup, daha btiytik
cocuklari veya devletin Medicaid uygunluk tavaninin lizerinde geliri
olan ailelerin ¢ocuklarini kapsamaktadir.

Eyaletinizdeki Medicaid ve CHIP hakkinda daha
fazla bilgiyi medicaid. gov/medicaid/by - state.
htmladresini ziyaret ederek edinebilirsiniz.




MEDICARE

Medicare, 65 yas ve lizeri ve SMA gibi belirli maluliyetleri olan65
yas alti bireyler icin teminat saglayan federal bir saglik sigortasi

programidir.

Asagidaki adresi ziyaret ederek Medicare icin yeterli olup
olmadiginizi goérebilirsiniz:
Medicare.gov/eligibilitypremiumcalc/

COCUK SAGLIK SIGORTASI
PROGRAMI (CHIP)

CHIP, Medicaid icin gelir uygunlugunu asan ancak diger saglik

sigortalarini kargilayamayan ailelerdeki ¢cocuklar icin diisiik maliyetli
saglik sigortasi sunar. CHIP icin uygun cocuklarinézel saglik sigortasi
plani satin almalari gerekmeyecektir. Medicaid’e benzer sekilde, CHIP
de SMA bakimi icin gereken ekipman, tedavi ve hizmetler icin 6deme

yapmaniza yardimci olabilir.

Cocugu SMA hastasi olan aileler

icin Medicaid ve CHIP, cocugunuzun
bakim masraflarini karsilamaniza
buyiik olasilikla yardimci olacak
programlardir. Bu programlar hakkinda
daha fazla bilgiyi medicaid.gov
adresinden edinebilirsiniz.

Medicaid ve CHIP programlarina
eyaletinizde baska bir isim verilebilir.
Eyalet saglik hizmetinizdeki bu
programlarin adlarini su adresten
ogrenebilirsiniz:
healthcare.gov/medicaid-chip-
program-names/.



SAGLIK SIGORTASININ KAPSAMINI VE
SIGORTACILARIN TALEPLERI NASIL
REDDETTIGINI/ONAYLADIGINI ANLAMA

Tim saglik sigortalari farklidir ve hangi hizmetlerin, tedavinin ve ekipmanin kapsandigini bircok faktor etkileyebilir. Sizin
veya sevdiklerinizin sagligini yonetmek karmasik bir is olabilecegi icin, sigorta kapsamiyla ilgili sigortacinizla surekli bir
diyalog kurmak yararl olacaktir.

Neyin kapsam dahilinde oldugunu tam olarak anlamak ve herhangi bir talep reddini
ongormeye ve onlemeye yardimci olmak icin, asagidaki sorulari sordugunuzdan emin olun:

Ortalama olarak, [HIZMET/TEDAVI/EKIPMAN] talepleri saglik sigortasi planim kapsaminda genelde onaylaniyor mu?

Genel olarak, tedavi veya ekipmanin tibbi agidan gerekli olup olmadigini belirleme siireciniz nedir?
Bir tedavi veya ekipmanin tibbi acidan gerekli olup olmadigini belirlemek icin hangi 6zel bilgi ve/veya belgeler gereklidir?

Nadir goriilen rahatsizliklar icin herhangi bir istisna sagliyor musunuz? Sagliyorsaniz, bu tiir istisnalara 6rnekler verebilir
misiniz?
Tedavi veya ekipman icin birden fazla talepte bulunursam, bu aylik primimi etkiler mi?

Dayanikli tibbi ekipmanlari (DME) teminat altina aliyor musunuz?

Federal yasa, saglik sigortacinizin bir saglik sigortasi talebine yanit vermesini gerektirir.
Gerekli yanit siireleri sunlardir:

Genellikle “6n onay” olarak anildigi sekilde, tedaviden énce onay istiyorsaniz 15 giin icinde;
Halihazirda almis oldugunuz tibbi hizmetler icin 30 giin icinde; ve

Acil tibbi konular icin 72 saat icinde

Sigorta sirketleriyle yapilan goriismelerin belgelenmesi tavsiye edilir: goriismenin tarihini, saatini, uzunlugunu ve
ayrintilarinin yani sira konustugunuz kisinin adini ve/veya kimlik numarasini yazin. Talep retlerine itirazda bulunurken bir
kanit belgesi olusturmak yardimc olabilir.
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BIR TALEP REDDEDILDIGINDE NE
YAPMALI?

Sigorta retleri cesitli nedenlerle gerceklesir. Sigortaciniz, tibbi olarak acidan
goriilmeyen herhangi bir sey icin bir talebi muhtemelen reddedecektir.
Ornegin, sigortaciniz dayanikl tibbi ekipmanin (DME) tibbi bir
gereklilik olmadigina inaniyorsa bir tekerlekli sandalye veya solunum destek
cihazini reddedilebilir.

Sigortacinizin tedavi veya ekipman icin 6deme yapmayacagina dair bir
bildirim almak hem sinir bozucu hem de korkutucu olabilir. Bununla birlikte,
sigortacinin kararina itiraz etmenize ve bir tedavi ve/veya ilacin tibbi agidan
gerekli oldugunu géstermenize izin veren koruyucular ve yasalar da mevcuttur.

Asagidaki adimlar genellikle cogu sigorta plani icin gecerli olsa da, belirli
itiraz gerekliliklerine uydugunuzdan emin olmak icin sigortacinizla iletisime
gecmenizi Oneririz. Bunu yapmak, onlarin itiraz siireci acisindan kritik
olabilecek gerekliliklerini karsilamaniza yardimci olabilir.

Genel olarak, talebiniz reddedilirse su 6nemli adimlan
izleyerek resmi olarak itirazda bulunabilirsiniz:

« 1.Adim: ¢ itiraz. ilk reddin ardindan, bir i¢ itiraz talebinde
bulunabilmelisiniz. ilk itiraz bulunmak icin, sigortaciniza belirli bir tedavi
veya ekipmanin neden tibbi acidan gerekli oldugunu gosteren bir mektup
yazin. ipucu: Doktorunuzdan gelen ve “tibbi acindan gerekli” teriminin
kullanildigi itirazlar genellikle daha basarilidir.

e 2.Adim: Dis inceleme: Sigortaciniz ic itirazi reddederse, bagimsiz bir tip
uzmaninin durumunuzu inceleyecegi bir “dis inceleme” isteme hakkina
sahipsiniz. i¢ itirazinizin reddedilmesinden sonraki 60 giin icinde bir i¢
inceleme icin yazili bir talepte bulunmaniz gerekir.

+ 3. Adim: Hizlandirilmis Dis inceleme. Siz veya sevdiginiz kisi acil bir saglik
durumuyla karsi karsiyaysaniz, siireci hizlandirmak icin bir ic incelemeyle
ayni anda bir dis inceleme isteyebilirsiniz. Her eyalet dis inceleme siireci
icin farkli kurallara sahiptir. Devlet tarafindan finanse edilen saglik
hizmetlerini denetleyen federal kurum olan Medicare & Medicaid Services
Merkezleri, eyaletinizdeki yonergeler hakkinda genel bilgi saglar.

Dayanikli tibbi
ekipman (DME)
nedir?

DME, doktorunuzun evinizde
kullanilmak iizere recete ettigi tibbi
olarak gerekli ekipmanlardir. Sadece
doktorunuz sizin icin tibbi malzeme
recetelendirebilir. DME asagidaki
kriterleri karsilar:

Dayanikhdir (tekrarli kullanima
dayanabilir)

Tibbi bir nedenden dolayi
kullanihr

Hasta veya yarali olmayan biri icin
genellikle yararli degildir

Evinizde kullanilir

En az U¢ yillik bir beklenen yasam
siiresine sahiptir

SMA ile yasayan insanlara
6zgii DME ornekleri
sunlari icerir:

Uyarlanabilir Bebek Arabalar
Banyo Sandalyeleri

iki Seviyeli Pozitif Havayolu Basinci
(BiPAP veya BPAP)

Destekler
Ayakta Durma Cihazlan
Solunum Destek Cihazi

Tekerlekli Sandalyeler



SAGLIK GIDERLERINI ANLAMA
VE YONETME

Saglik sigortanizi 6demek s6z konusu oldugunda, sizin ve ailenizin maruz kalacagi maliyetleri anlamak faydali olacaktir.
Koasiirans, es odemeler ve kesintiler de dahil olmak iizere, saglik sigortanizla iliskili maliyetleri tahmin etmenize ve
karsilastirmaniza yardimai olacak araclar vardir. Akilli telefonunuza indirebileceginiz butceleme uygulamalarina ek olarak, Fair
Health Consumers gibi kuruluslar bakim aldiginiz bélgedeki tibbi prosediir ve hizmetlerin maliyetlerini tahmin etmeye yardimci
olmak icin bir hesaplayici sunarlar. Sigortali olsaniz da olmasaniz da, size sunulan maliyet tahmini bakiminiz icin sizden ne kadar
ddeme yapmanizin istenebilecegini gésterecektir. Daha fazla bilgi icin: fairhealthconsumer.org/medicalcostlookup.php.

SMA nadir bir rahatsizlik olarak kabul edildiginden, bozuklugun ayrintilarini ve ilgili zorluklarini bilen bir saglayici bulmak

zor olabilir. Bu nedenle, hangi saglik hizmeti saglayicilarinin ve tesislerinin saglik sigortasi planiniz kapsaminda oldugunu
bilmek 6nemlidir.

Sigortacilar, saglayici aglari (yani, pazarlikli oranlarda bakim saglama beklentisiyle doktorlar, hastaneler ve diger saghk
profesyonelleri ile yapilan s6zlesmeler) olusturarak maliyetleri yonetir ve 6ngoriir. Sigorta aginizdaki bir saglik hizmeti saglayicisini
veya hastaneyi (@g ici saglayici) ziyaret etmenin cepten daha diisiik maliyetler cikmasi ve daha cémert sigorta avantajlari gibi
cesitli faydalari vardir. Bununla birlikte, sigortacilar maliyetleri diisiik tutmak icin son yillarda bu aglar daraltmaktadir. Sonug
olarak da her doktor, hastane veya tibbi tedavi tesisinin saglik sigortasi planiniz kapsaminda yer almamasi olasidir. Sigortaciniz,
hangi saglk hizmeti saglayicilarinin ve hastanelerin aginiza dahil oldugunu anlamaniza yardimci olmak icin saglayici listeleri sunar.

CEPTEN ODEMELER

Bircok saglik sigortasi plani artik daha yiiksek primler talep etmekte ve hastalara ceplerinden ¢ikacak daha buyiik maliyetler
yliklemekte ve bu da SMA ile yasayan insanlara ve bakicilarin omuzlarina daha fazla yiik bindirmektedir. Ancak, ailenizin
saglik hizmeti maliyetlerini tahmin etmenize ve yonetmenize yardimci olacak kaynaklar da mevcuttur. Sigorta sirketinizin
SMA nedeniyle teminatinizi iptal edemeyecegini, teminatinizi yenilemeyi reddedemeyecegini veya sizden daha yiiksek bir
prim talep edemeyecegini bilin.

Cepten yapilan masraflar, asagidakiler de dahil olmak iizere sigorta tarafindan dogrudan geri
odenmeyen saglik harcamalarinizdir:

Prim: Sigorta planinizi kullanip kullanmadiginiza Koasilirans:Uygulanabilir herhangi bir kesinti 6dedikten
bakilmaksizin, saglik sigortasi yaptirmak icin her ay sonra, teminat dahilindeki bir saglik hizmetinin maliyeti icin
odediginiz tutar. odediginiz ylizde.

Kesinti: Sigorta 6demeye baslamadan dnce sigorta planiniz Es 6deme: kapsam dahilindeki bir saglik hizmeti icin
kapsamindaki saglik hizmetleri icin 6demeniz gereken tutar. o6dediginiz sabit tutar.

Cogu saglik sigortasi planinda, bir plan yili icinde kapsam dahilindeki hizmetler icin 6demeniz gereken maksimum bir cepten

o6deme tutar vardir. Bu maksimuma nasil ulasacaginiz, kesinti ve koasiirans yiizdesine baghdir.
11
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itiraz: Bir saglik sigortasi plani icin, belirli bir hizmet veya liriin icin teminatin reddedilmesini yeniden gézden gecirme
yoniinde sunulan talep.

Children’s Health Insurance Plan (CHIP): Medicaid icin gelir uygunlugunu asan ancak diger saglik sigortalarini
karsilayamayan ailelerdeki cocuklar icin diisiik maliyetli saglik sigortasi.

Koasiirans: Teminat altindaki bir saglik hizmetinin maliyetinin, yiiriirliikteki herhangi bir kesinti, drnegin, bir doktora
o6denen izin verilen tutarin ylizde 5'i, yapildiktan sonra 6dediginiz yiizdesi.

Es 6deme: Teminat altindaki bir saglik hizmeti icin 6dediginiz sabit tutar; Ornegin, doktor ziyareti basina 20 ABD dolari.
Maliyet paylasimi: Bakim masraflarinin birey tarafindan 6denmesi gereken payi.

Kesinti: Sigorta 6demeye baslamadan énce sigorta planiniz kapsamindaki saglik hizmetleri icin 6demeniz gereken tutar.
Varsayilan gelir: Uygun olmayan esinizin gelir ve kaynaklarinin size ait oldugu kabul edilen kismi.

Cifte uygun [cifte uygun lehtar(lar), cifte uygun(lar)]: Cifte uygun olmak - veya cifte uygun bir lehtar veya
cifte uygun - hem Medicare hem de Medicaid icin uygun kisileri tanimlar. Bu terim, Medicare Bolim A ve/veya Bolim
B’ye kayitli olan ve asagidaki Medicare Savings Program (MSP) kategorilerinden biri araciligiyla Medicare primleri veya
maliyet paylagimi ile eksiksiz Medicaid avantajlari ve/veya yardimi alan bireyleri icerir:

 Qualified Medicare Beneficiary (QMB) Program - Boliim A ve/veya Boliim B primleri, kesintiler, koasiirans ve es
o6demelerin 6denmesine yardimci olur.

« Specified Low-Income Medicare Beneficiary (SLMB) Program - B6liim B primlerinin 6denmesine yardimci olur.
« Qualifying Individual (Ql) Program - B6liim B primlerinin 6denmesine yardimci olur.

 Qualified Disabled Working Individual (QDWI) Program - Malul ve calismakta olan bazi kisiler icin Bolim
A primini oder.

Dayanikli tibbi ekipman: Bir saglik hizmeti saglayicisi tarafindan tekerlekli sandalye veya solunum yardimai cihazi
gibi lic yildan uzun siireli giinliik veya uzun siireli kullanim icin siparis edilen tibbi ekipman ve malzemeler.

Kazanilmig gelir: Ucretler, maaslar, bahsisler ve diger vergilendirilebilir calisan maaslari; sendika grevi yardimlari; asgari
emeklilik yagsindan 6nce alinan uzun vadeli maluliyet yardimlari; ve serbest meslekten elde edilen net kazanclardir.

Devlet tarafindan finanse edilen saglik sigortasi: Sigorta avantajlarinin saglandigi genis bir saglik sigortasi
programlar kategorisidir (6rnegin, Medicare, Medicaid ve CHIP).

Ayni gelir: Para disindaki gelirler. Bunlar iicretsiz yollar, gida kuponlari, devlet okullari veya sosyallestirilmis saghk
hizmeti gibi ¢cok sayida ¢alisan yardimi ve devlet tarafindan saglanan mal ve hizmetleri icerir.

Ag ici saglayici (veya tercih edilen saglayici): Bir sigortacinin, bir sigorta planinin iiyelerine veya police
sahiplerine saglik hizmetleri saglamak lizere s6zlesme yaptigi saglayicidir.



Medicaid: Diisiik gelirli bireylere veya maluliyeti ve 6zel ihtiyaglar olan ¢ocuklara teminat saglamak icin eyalet
hiikiimeti tarafindan y6netilen bir saglik sigortasi programidir. Cogu eyalette, Medicaid lehtarlan tipik olarak
asagidaki programlardan biri kapsaminda yer alir:

» Fee-for-service - hizmetlerin ayristirilip ayri ayri 6dendigi bir 5deme modeli.
« State Medicaid - eyalet hiikiimeti tarafindan isletilen eyalet capindaki tek bir program.

« Medicaid Managed Care - hastalarin yalnizca belirli doktorlari ve hastaneleri ziyaret etmeyi kabul ettigi ve
tedavi maliyetinin bir yonetici sirket tarafindan izlendigi bir sistem. Bu program devletinizle s6zlesme yapmis
ozel saglik sigortasi ile isletiimektedir.

Tibbi gereklilik: Kabul edilmis bakim standartlarini karsilayan ve bir hastaligi, yaralanmayi, rahatsizhg,
bozuklugu, hastaligi veya semptomlarini 6nlemek, teshis etmek veya tedavi etmek icin ihtiya¢ duyulan saglk
hizmetleri veya malzemeleri.

Medicare: 65 yas ve iizeri ve SMA gibi belirli maluliyetleri olan 65 yas alti bireyler icin teminat saglayan federal bir
saghk sigortasi programidir. Medicare dort béliimden olusur:

» Boliim A - Hastane sigortasi (yatan hasta hastane bakimi, Nitelikli Bakim Tesisinde yatan hasta bakimi,
bakimevi hizmetleri ve bazi evde saglik hizmetleri).

» Bolim B - Saglik sigortasi (doktor hizmetleri, ayakta tedavi, dayanikl tibbi ekipman, evde saglik hizmetleri ve
bircok 6nleyici hizmet).

+ Bolim C - Medicare Advantage (MA) (Medicare onayli 6zel sigorta sirketleri tiim Bolim A ve Boliim B
hizmetlerini saglar ve receteli ila¢ teminati ve baska ek avantajlar saglayabilir).

« Boliim D - Prescription Drug Benefit (Medicare onayli 6zel sirketler ayakta tedavi receteli ila¢ teminati saglar).

« Belirli gelir ve kaynak limitlerini karsilayan Medicare lehtarlari, aylik primler, yillik kesintiler ve es 6demeler
icin 6deme yapmaya yardimci olan Extra Help Program’a hak kazanabilirler.

Ag: Sigorta planinizin saglik hizmetleri saglamak icin birlikte calistigi kurumlar, saglayicilar ve tedarikgiler.
Ag disi saglayici (veya tercih edilmeyen saglayici): Sigorta planinizin aginda yer almayan bir saglayici.

Cepten 6denen maliyetler (bazen OOP olarak adlandirilir): Bireyin teminat dahilindeki saglhk
hizmetlerinin maliyeti icin 6demek zorunda kalabilecegi, saglik sigortasi planina gére degisebilen ve kesintileri,
koasiiransi ve es 6demeleri icerebilen para miktari.

Cepten 6deme siniri: Planinizin maliyetlerinizin yiizde 100’iinii §demeye baslamasindan énce, genelde bir yil
boyunca 6demeniz gereken maksimum tutar.

Prim: Teminat elde etmek icin bir aile veya birey tarafindan 6denmesi gereken, genellikle aylik olarak denen tutar.

Birinci basamak saglik hizmeti saglayicisi: Bakim saglayan ve cok cesitli saglik hizmetlerine erisimi
koordine eden bir saglik uzmani.

Ozel saglik sigortasi: Ticari sigorta olarak da bilinir, avantajlarin dogrudan bir saglik sigortasi planindan
veya bir isveren, bir araci veya bir kamu saglik sigortasi piyasasi (sigorta borsasi olarak da bilinir) araciligiyla satin
alindigi genis bir saglik sigortasi kapsami kategorisidir.

Birincil sigorta (veya birincil 6deyen): Birden fazla saglik sigortasi kaynagi olan kisiler icin birincil sigorta,
belirli bir saglik hizmeti veya uriini teminat altinda olmadigi siirece ilk 5deme yapan ana teminat kaynagidir.
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On onay (veya provizyon): Bir saglik sigortasi planinin, teminata izin verilmeden énce, bir tedavinin veya
ilacin tibbi olarak gerekli olup olmadigina karar vermesi gerekliligi.

Saglayici agu: Bir sigortaci tarafindan hizmet ve iiriin saglamak iizere sézlesme yapilmis bir grup saglik hizmeti
saglayicisi, saglik tesisi ve tedarikgisi.

Devlet tarafindan finanse edilen saglik sigortasi: isveren destekli sigortanin mevcut olmadigi veya
karsilanamadigi durumlarda, 6zel ticari saglik sigortasi alimini kolaylastiran bir kamusal varliktir. Kamusal sigorta
piyasasi araciligiyla teminat elde eden sinirl gelire sahip bireyler, primleri veya maliyet paylasimini veya her ikisini
de azaltmaya yardimci olmak icin devlet siibvansiyonu almaya hak kazanabilir.

Makul ve mutat licretler: Belirli bir tibbi hizmet veya tedavi icin saglik sigortasi planiniz tarafindan uygulanan
licretler; makul ve mutat olarak kabul edilen licretler, s6z konusu hizmetin cografi bolgenizde saglik sigortasi
planiniz tarafindan hesaplanan genel gecerli maliyetiyle eslesir.

Sevk: Bir hastanin 6zel bakim almasi icin birinci basamak saglik hizmeti saglayicisi tarafindan saglanan bir emir,
izin veya Oneri; 6rnegin, bazi SMA hastasi bireyler icin pulmonolog veya ortopedist gibi bir uzmana gériinmek icin
bir sevk gerekebilir.

ikincil/tamamlayici sigorta (veya ikincil/tamamlayici 6deyen): Birden fazla saglik sigortasi kaynagi
olanlar icin, birincil saglik sigortasi kapsaminda yer almayan hizmetleri veya masraflari 6deyen ek bir teminat
kaynagidir.

TRICARE: ABD Ordusu, ABD Hava Kuvvetleri, ABD Deniz Kuvvetleri, ABD Deniz Piyadeleri, ABD Sahil Giivenlik,
ABD Kamu Saghgi Hizmeti Gorevlendirilmis Kolordusu ve Ulusal Okyanus ve Atmosfer Dernegi Gorevlendirilmis
Kolordusu’'nun aktif gérevdeki ve emekli liyelerini ve ayrica diinyadaki ailelerini iceren, liniformali hizmet liyelerine
yonelik bir saglik programi.

« Emekli askerler hem TRICARE hem de VA Care yardimlarindan faydalanabilir.

« Hizmetle baglantili bir hastalik veya maluliyet nedeniyle ayrilmis olan hizmet tiyeleri, VA avantajlarindan ve
belirli TRICARE avantajlarindan faydalanabilir.

Kazanllmam|§ gelir: Miilk sahibi olmaktan elde edilen gelirler (gayrimenkul geliri olarak bilinir), miras, emekli
ayliklan, yatinmlar, faizler ve kamu refahindan alinan 6demeler dahil olmak tizere is disindaki diger kaynaklardan
elde edilen gelirler.

VA Care: Silahl kuvvetlerden herhangi birinde gérev yapmis ve ihra¢ disinda herhangi bir kosul altinda ayrilmig
olan insanlara yonelik saglik yardimlari.

« Federal bir emirle aktif goreve cagrilan ve cagrildiklari veya emredildikleri siirenin hepsini tamamlamis olan
glincel ve eski Yedek veya Ulusal Muhafiz iiyeleri de VA saglik yardimlarindan faydalanabilir.

« Emekli askerler hem TRICARE hem de VA Care yardimlarindan faydalanabilir.

« Hizmetle baglantil bir hastalik veya maluliyet nedeniyle ayrilmis olan hizmet liyeleri, VA avantajlarindan ve
belirli TRICARE avantajlarindan faydalanabilir.



CURE SMA

Cure SMA, kar amaci giitmeyen bir kurulustur ve SMA arastirmalarini ilerletmek, etkilenen bireyleri/
bakicilari desteklemek ve kamu ve profesyonel topluluklari SMA hakkinda egitmek icin birlikte calisan

diinya capindaki en biiyiik aile, klinisyen ve arastirma bilim insanlari agidir.

Cure SMA, tarafsiz destek kaynagidir. SMA ve sevdikleri ile yasayan tiim bireylere yardimci olmak icin
buradayiz ve belirli secimlere veya kararlara taraf olmayiz. Bireyler ve bakicilar kendi durumlari icin en iyi
olan sey konusunda kendi kisisel inanclariyla tutarh olarak farkli secimler yaparlar. Ebeveynler ve diger
onemli aile Uyeleri, bu konulardaki duygularini anlatabilmeli ve SMA bakim ekibine sorular sorabilmelidir.
Bu tiir kararlar hafife ainmamali ve tiim secenekler dikkatlice degerlendirilmeli ve tartilmalidir. SMA ile
ilgili tim secenekler son derece kisiseldir ve kisisel degerlerin yani sira her birey ve bakicilari icin en iyi

olani yansitmalidir.

Cure SMA size destek olmak icin buradadir. Ogrenmeye devam etmek icin,
liitfen diger mevcut Care Series kitapciklarina bakin:

« Solunumun Temelleri . Kas-iskelet Sistemi
« Bakim Secenekleri + Beslenme Temel Bilgileri

« SMA'nin Genetigi « SMA’y1 Anlama
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