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INTRODUCERE

Orientarea in sistemul asigurarilor de sanatate si
estimarea costurilor dumneavoastra de asistenta
medicala pot fi coplesitoare.

Acest set de instrumente este conceput sa fie un ghid care va
ajuta sa intelegeti acoperirea dumneavoastra medicala si sa va
asigurati ca aceasta raspunde nevoilor dumneavoastra. Acesta
ofera o privire de ansamblu legata de:

« Diferitele tipuri de asigurari de sanatate disponibile.

« Resurse care va ajuta sa intelegeti diferitele tipuri de
acoperire medicala si termenii aferenti.

« Cum functioneaza acoperirea si ce poate acoperi asigurarea.

« Ce trebuie sa cautati si despre ce sa intrebati atunci cand
analizati informatiile despre polita.

+ Cum sa discutati cu companiile de asigurare despre

optiunile de asigurare si noile tratamente.

« Cum sa gestionati refuzurile si contestatiile in relatia
cu asigurarea.

« Cum sa gasiti ajutor pentru a acoperi costurile care este
posibil sa nu fie acoperite de planurile traditionale de
asigurare de sanatate.

Multi dintre termenii folositi in aceastd brosurd sunt definiti in glosarul care incepe la pagina 18. 3



ASIGURARILE DE SANATATE PE SCURT

Asigurarea de sanatate va ajuta sa va protejati atat sanatatea, cat si finantele. Daca aveti acoperire, puteti
obtine ingrijirea de care aveti nevoie, reducand in acelasi timp riscul unor facturi medicale mari.

in Statele Unite, exista doua tipuri majore de asigurari de sanatate:

 Asigurarea de sanatate privata (cunoscuta si ca asigurare de sanatate
comerciald), care este orice plan de asigurare de sanatate achizitionat in
mod privat; adesea, asigurarea privata de sanatate este disponibila prin
intermediul unui angajator.

« Asigurarea de sanatate finantata de guvern, care inseamna beneficii
de asigurare oferite printr-un program guvernamental, cum ar fi Medicare,
Medicaid sau Children’s Health Insurance Program (CHIP).

Este important sa stabiliti care este acoperirea medicala potrivita. Daca dumneavoastra sau cineva din
gospodaria dumneavoastra traieste cu AMS, este posibil sa existe mai multe planuri de asigurare din care sa
alegeti, in functie de unde locuiti si de eligibilitatea privind veniturile/resursele.

Pentru a gasi planul de asigurare care vi se potriveste cel mai bine
dumneavoastra si/sau familiei dumneavoastra, iata cateva intrebari la
care merita sa gasiti raspuns:

« Ma calific eu sau persoana apropiata pentru asigurare oferita de guvern?
+ (Daca sunteti angajat(a)) Ce asigurari sunt oferite prin angajatorul meu?

+ (Daca sunteti casatorit(a)) Asigurarea mea sau a sotului meu/sotiei mele este
cea mai buna optiune pentru familia mea?
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DESPRE ASIGURARILE DE SANATATE PRIVATE

Exista multe tipuri diferite de planuri private de asigurari de sanatate. Fiecare plan de asigurare este unic si ofera
niveluri diferite de acoperire. Acestea sunt adesea oferite prin intermediul unui angajator sau achizitionate direct
de catre persoane fizice sau familii.

« Cum sa va calificati: Va puteti inscrie prin angajatorul dumneavoastra, prin Health Insurance Marketplace
sau direct prin intermediul unei companii de asigurari.

« Ce acopera: Acoperirea depinde de plan, dar poate include vizite la medic, ingrijire spitaliceasca,
medicamente, asistenta pentru transport, terapii si specialisti.

DESPRE ASIGURARILE FINANTATE DE GUVERN

Programele de asigurare finantate de guvern sunt concepute pentru a ajuta persoanele in varsta, persoanele
cu venituri mai mici si persoanele cu dizabilitati sa beneficieze de ingrijirea de care au nevoie. in momentul
diagnosticarii cu AMS, este posibil sa aveti deja o asigurare de sanatate privata. Cu toate acestea, este posibil
sa va calificati si pentru programe guvernamentale care sa va ajute sa platiti cheltuielile care nu sunt acoperite
de asigurarea dumneavoastra de sanatate privata. Primul pas pentru a va putea califica pentru asistenta
guvernamentala este primirea unei confirmari oficiale a diagnosticului de AMS din partea U.S. Social Security
Administration. Pentru a afla mai multe despre acest proces, contactati Biroul de servicii pentru persoane cu
dizabilitati din statul dumneavoastra.

Urmatoarele sunt programe de asigurare finantate de guvern pentru care va puteti califica.

MEDICARE

Medicare este un program federal de asigurari de
sanatate pentru persoanele care au 65 de ani sau peste
si pentru cele sub 65 de ani care au anumite dizabilitati,
cum ar fi AMS. Poate fi utilizat impreuna cu Medicaid sau
cu asigurarea privata.
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« Cum sa va calificati daca aveti sub 65 de ani: Daca aveti
o dizabilitate care va face eligibil(a), cum ar fi AMS, este
posibil sa va calificati dupa ce beneficiati timp de doi ani
de Social Security Disability Insurance (SSDI), asigurarea
de invaliditate din sistemul de securitate sociala. SSDI
este un program care ofera plati lunare persoanelor
care au un diagnostic ce le afecteaza capacitatea
de a munci. Vedeti daca va calificati accesand
Medicare.gov/eligibilitypremiumcalc

« Ce acopera: Spitalizari, vizite la medic, echipamente
si ingrijire preventiva.

« Cum se depune cererea: Aflati mai multe pe
medicare.gov
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MEDICAID

Medicaid este un program administrat de stat, finantat atat
din fonduri de stat, cat si din fonduri federale. Medicaid

ofera acoperire medicala la pret redus, uneori gratuita,
persoanelor cu venituri si resurse limitate, persoanelor
care traiesc cu dizabilitati si femeilor insarcinate.

+ Cum va puteti califica: Regulile variaza in functie
de stat. Va puteti califica in functie de limitele de
venit sau de statutul de dizabilitate. Pentru a afla
mai multe despre eligibilitatea privind veniturile si

resursele, accesati www.medicaidplanningassistance.

org/medicaid-eligibility-income-chart. in unele
state, este posibil sa fiti eligibil(a) automat pentru
Medicaid daca primiti Supplemental Security Income
(SSI), venitul suplimentar de securitate sociala. Unele
state ofera si optiuni prin care cheltuielile medicale
sunt luate in calcul la stabilirea eligibilitatii.

» Ce acopera: Vizite la medic, ingrijire in spital, analize
si investigatii medicale, echipamente, terapii, servicii
de ingrijire si chiar transportul la programari.

CUM SE DEPUNE CEREREA:

+ Depuneti cererea prin biroul Medicaid din statul
dumneavoastra sau prin HealthCare.gov. Nu exista o
perioada limitata de inscriere pentru Medicaid. Daca
dumneavoastra/persoana apropiata va calificati,
acoperirea poate incepe imediat, in orice moment
al anului. Deoarece regulile Medicaid variaza de
la un stat la altul, ar putea fi util sa discutati cu
furnizorul dumneavoastra de servicii medicale, cu
un responsabil de caz Medicaid sau cu un program
local de sprijin, ca sa intelegeti pentru ce ati putea fi
eligibil(a) si ce pasi sa urmati.
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(REDUCERE A VENITULUI PRIN
CHELTUIELI MEDICALE)

Chiar daca venitul dumneavoastra depaseste
nivelurile traditionale de eligibilitate, este posibil
sa va calificati pentru Medicaid prin extinderea
Medicaid sau prin regulile de ,spend-down”. Unele
state au extins acoperirea Medicaid pentru a
include rezidentii cu un venit pe gospodarie sub
133% din nivelul federal al saraciei.

Accesati www.medicaid.gov/medicaid/eligibility-
policy pentru a afla mai multe despre conditiile de

eligibilitate. in plus, este posibil sa aveti un venit
si sa pastrati atat eligibilitatea pentru SSI, cat si
beneficiile Medicaid pentru asigurarea de sanatate,
pana la un anumit prag de castig, in temeiul
Sectiunii 1619(b). Daca va calificati pentru SSI,
aveti Medicaid ca asigurare de sanatate si sunteti
angajat(a), Sectiunea 1619(b) va permite sa lucrati
si sa pastrati acoperirea Medicaid fara un ,spend-
down” Medicaid. Pentru a afla mai multe despre
Sectiunea 1619(b), inclusiv despre eligibilitate
si exceptiile de la regula, va rugam sa accesati
research/wi/1619b.htm.




PROGRAMUL DE ASIGURARI DE SANATATE PENTRU COPII (CHIP)

CHIP ofera asigurare de sanatate la costuri reduse pentru copiii din familiile care au venituri ce depasesc
sumele de calificare pentru Medicaid, dar nu isi pot permite alta asigurare de sanatate. Familiile care se califica
pentru CHIP nu vor mai avea nevoie sa cumpere un plan privat de asigurare de sanatate.

« Cum va puteti califica: Fiecare stat isi stabileste
propriile reguli in functie de venitul familiei si de
varsta copilului dumneavoastra. Contactati biroul
Medicaid din statul dumneavoastra pentru mai
multe informatii.

« Ce acopera: Vizite la medic, medicamente, ingrijiri
in spital, terapii si echipamente legate de AMS.

« Cum se depune cererea: Depuneti cererea prin
biroul Medicaid din statul dumneavoastra sau prin
HealthCare.gov. Nu exista un termen limita de
inscriere, dar CHIP nu poate fi folosit in acelasi timp
cu Medicaid. in statul dumneavoastra, programul
poate avea un alt nume.
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DESPRE PROGRAMELE FINANTATE DE GUVERN

Pe langa asigurarile finantate de guvern, precum Medicaid si Medicare, exista si alte programe utile care pot sprijini
persoanele sau familiile afectate de AMS. Aceste programe nu inlocuiesc asigurarea dumneavoastra, dar pot oferi ajutor
suplimentar, cum ar fi sprijin financiar, acces la ingrijire sau acoperire pentru servicii care nu sunt incluse in planul
dumneavoastra medical principal. Aceasta sectiune prezinta programele pentru care v-ati putea califica.

VENITUL DE SECURITATE SOCIALA (SOCIAL SECURITY INCOME, SSI)

SSl este un program federal care ofera plati lunare in numerar pentru a ajuta persoanele cu venituri limitate care au 65
de ani sau peste, sunt nevazatoare sau traiesc cu o dizabilitate, cum ar fi AMS.

« Cum va puteti califica: Persoana trebuie sa respecte limitele de venit si de resurse. Suma pe care o puteti primiin
fiecare luna in conditiile in care va calificati in continuare pentru SSI depinde partial de unde locuiti. Cu toate acestea,
o persoana singura trebuie de obicei sa aiba resurse in valoare de cel mult 2.000 USD (cel mult 3.000 USD pentru
cupluri). Resursele includ economii, investitii sau proprietati (dar nu casa sau masina dumneavoastra, in majoritatea
cazurilor).

+ Ce ofera: Plati lunare in numerar care ajuta la acoperirea nevoilor de baza, cum ar fi hrana, imbracamintea si locuinta.

CUM SE DEPUNE CEREREA:

« In cazul unui copil: Consultati Child Disability Starter Kit (Kitul de initiere privind dizabilitatea copilului)
la www.ssa.gov/pubs/EN-64-112.pdf ca sa va pregatiti pentru completarea Child Disability Report
(Raportul privind dizabilitatea copilului), sunand la SSA la 1-800-772-1213 sau completand raportul online
la www.ssa.gov/childdisabilityreport.

« In cazul unui adult: Consultati detaliile suplimentare si completati cererea online la www.ssa.gov/ssi sau sunati
la 1-800-772-1213.

« Daca simtiti ca aveti nevoie de ajutor suplimentar cu procedura de depunere a cererii pentru SSI, nu sunteti
singur. Puteti cauta ajutor la Vocational Rehabilitation Services Office (Biroul pentru servicii de reabilitare
profesionald) din statul dumneavoastra sau la Disability Services Office (Biroul pentru servicii pentru persoane
cu dizabilitati) din localitatea dumneavoastra.

De asemenea, furnizorul dumneavoastra de servicii medicale va poate indruma sau va poate pune in legatura
Cu cineva care va poate ajuta.
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PROGRAME MEDICAID DE SCUTIRE

Programele de scutire Medicaid ofera servicii suplimentare
persoanelor cu dizabilitati care au nevoie de ingrijire zilnica
sau speciala la domiciliu sau in comunitate. Aceste programe
ofera adesea mai mult decat Medicaid obisnuit. Deoarece
scutirile Medicaid sunt diferite de la stat la stat, retineti ca
serviciile de scutire nu se vor transfera in alte state si multe
state au deja o lista de asteptare cu persoane care doresc sa
beneficieze de servicii de scutire.

« Cum va puteti califica: Nu toate statele au aceleasi reguli
si beneficii. Eligibilitatea se bazeaza adesea mai mult pe
nevoile medicale decat pe venit.

« Ce acopera: Servicii precum ingrijirea la domiciliu, terapii,
echipamente adaptative si programe de asistenta care
ajuta la viata de zi cu zi.

« Cum se depune cererea: Programele de scutire variaza de
la un stat la altul. Pentru a afla mai multe despre scutirile
disponibile in statul dumneavoastra, accesati medicaid.gov.
Apoi, in meniul derulant Medicaid, selectati,Section 1115
Demonstration” (Sectiunea 1115 Demonstratie).

CUNOASTETI-VA RESURSELE

Orientarea in sistemul asigurarilor si al asistentei medicale poate
parea coplesitoare, dar nu trebuie sa faceti acest lucru singur. Exista
persoane si programe disponibile pentru a va sprijini pe parcurs.

Pagina de resurse privind asigurarile Cure SMA
v" Ghiduri de resurse de stat
v’ Lista de verificare pentru scrisoarea privind necesitatea
medicala
v’ Lista de verificare a procesului de contestatie in relatia cu
asigurarea

Servicii de sprijin pentru tratamentul AMS
v’ Evrysdi®
v’ Itvisma®
v’ Spinraza®
v Zolgensma®
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CE ACOPERA ASIGURAREA DE SANATATE
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Toate planurile de asigurari de sanatate sunt diferite si multi
factori pot influenta serviciile, tratamentele si echipamentele
acoperite. Deoarece gestionarea ingrijirii dumneavoastra sau a
unei persoane apropiate poate fi complicata, este important sa stiti
de unde sa obtineti informatii - si sa pastrati un dialog permanent
cu angajatorul dumneavoastra si cu furnizorul dumneavoastra de
asigurari.

Majoritatea planurilor vin cu un rezumat — numit uneori Summary of
Benefits and Coverage (Rezumatul beneficiilor si al acoperirii) - care
va ofera o privire rapida asupra a ceea ce include planul. Acesta este
un punct de plecare excelent atunci cand incercati sa va intelegeti
beneficiile. De asemenea, puteti apela linia de relatii cu clientii a
companiei de asigurari pentru a pune intrebari.

Daca obtineti o asigurare prin intermediul locului de munca, puteti
discuta si cu angajatorul dumneavoastra. Acesta va poate oferi

o prezentare generala a planului, inclusiv ce acopera si cat costa.
Puteti solicita documentul planului oferit de angajator (Employer
Plan Document), care defineste beneficiile oferite unui angajat.
Acesta ofera informatii mai detaliate despre beneficiile oferite
decat rezumatul. De asemenea, este posibil sa existe cineva in
departamentul de resurse umane sau o persoana de contact la
compania de asigurari care va poate ajuta sa gasiti raspunsuri.



Pentru a intelege mai bine ce este acoperit, verificati detaliile planului si ganditi-va la serviciile,
tratamentele si echipamentele care conteaza cel mai mult pentru dumneavoastra sau pentru persoana
apropiata - in special la cele pe care le folositi des. Asigurati-va ca luati in considerare:

Ce servicii medicale utilizam cel mai des? » Vom putea continua tratamentele pe care le

Specialistii pe care ii consultam (precum neurologii folosim deja?
sau pneumologii) sunt acoperiti de acest plan? - Planul acopera echipamentele medicale de folosinta
Suntin retea sau in afara retelei? indelungat (durable medical equipment, DME), precum

Planul va acoperi fizioterapia, terapia ocupationala scaunele cu rotile sau dispozitivele de respiratie?

i ia? R - . L
si logopedia? « Exista o anumita farmacie pe care trebuie sa o

Planul acopera optiunile de tratament de care avem folosim? Ne putem elibera retetele acolo?
nevoie?

CE POATE ACOPERI ASIGURAREA

Asigurarea de sanatate poate ajuta la plata multor tipuri de ingrijire - cum ar fi vizitele la medic,
medicamentele, echipamentele si terapiile. Tipurile obisnuite de acoperire includ:

@® @ SERVICIMEDICALE
[ Acestea includ vizite la medic, consultatii la specialisti, spitalizari, reabilitare si asistenta
E ' medicala la domiciliu. Unele dintre acestea pot necesita o trimitere din partea furnizorului
dumneavoastra de servicii medicale primare sau o aprobare prealabila din partea companiei
de asigurari. Serviciile medicale includ si analize importante - cum ar fi testarea genetica
pentru confirmarea diagnosticului, testele respiratorii, investigatiile imagistice sau evaluarile
nutritionale, care permit monitorizarea ingrijirii in timp.

ACOPERIREA MEDICAMENTELOR ELIBERATE PE BAZA DE RETETA (BENEFICIUL DE FARMACIE)
Acoperirea medicamentelor eliberate pe baza de reteta ajuta la plata medicamentelor pe care
le luati de obicei de la farmacie. Unele tratamente — cum ar fi injectiile facute intr-o clinica sau
perfuziile la domiciliu - pot fi acoperite ca servicii medicale, nu prin farmacie. Daca nu sunteti
sigur(a) unde este acoperit medicamentul, este bine sa verificati ambele parti ale planului
dumneavoastra sau sa intrebati furnizorul de asigurari.

ASISTENTA MEDICALA MAJORA

Asistenta medicala majora este partea din planul dumneavoastra de asigurare care ajuta
la plata nevoilor medicale mari sau de lunga durata, cum ar fi consultatiile la specialisti,
procedurile chirurgicale, vizitele la camera de garda si la urgente sau spitalizarile cu
internare. Nu toate planurile de asigurare sunt la fel, asa ca este bine sa va verificati planul
sau sa contactati furnizorul de asigurari pentru a afla ce este acoperit prin beneficiile
dumneavoastra de asistenta medicala majora.

ECHIPAMENTE MEDICALE DE FOLOSINTA iNDELUNGATA (DURABLE MEDICAL EQUIPMENT, DME)
DME sunt echipamentele care sustin siguranta, independenta si confortul la domiciliu. Pentru
persoanele cu AMS, acestea pot include scaune cu rotile, aparate de ventilatie cu presiune
pozitiva pe doua niveluri (BiPAP sau BPAP), scaune pentru baie, sisteme de asezare adaptate,
orteze si verticalizatoare. Asigurarea acopera adesea DME atunci cand acestea sunt prescrise
si necesare din punct de vedere medical, dar este posibil ca furnizorul dumneavoastra sa
trebuiasca sa depuna documente care sa explice de ce sunt necesare.
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Apoi, adresati angajatorului si/sau furnizorului dumneavoastra de asigurari urmatoarele intrebari, ca
sa va asigurati ca planul va sustine ingrijirea:

« Exista reguli sau pasi de urmat pentru a indeplini conditia « Planul ofera sprijin in caz de boala rara?
de ,necesitate medicald” pentru tratamentele pe care
le primim?

« Exista costuri care i revin asiguratului pentru
echipamentele sau tratamentul nostru medical?
» Avem nevoie de o trimitere sau de o aprobare prealabila
inainte de a primi anumite ingrijiri sau tratamente?

ACCESAREA SERVICIILOR ACOPERITE

Chiar daca planul dumneavoastra de asigurare acopera un serviciu sau un tratament, este posibil sa fie
nevoie sa faceti cativa pasi suplimentari inainte ca acesta sa fie aprobat. lata cativa dintre pasii obisnuiti la
care va poate ajuta echipa dumneavoastra de ingrijire:

Cerinte privind trimiterea

O trimitere este o indicatie sau o recomandare data de furnizorul de servicii
medicale primare, pentru ca pacientul sa primeasca ingrijire de la un specialist,
de exemplu de la un neurolog. Unele planuri de asigurare cer trimitere pentru
ingrijirea de specialitate. Fara trimitere, este posibil ca planul dumneavoastra
sa nu acopere serviciul — sau sa va ceara sa platiti mai mult.

Cerinte de autorizare prealabila
(numita si aprobare prealabila) inseamna ca
medicul dumneavoastra trebuie sa ceara permisiunea asigurarii inainte
ca dumneavoastra sa primiti anumite tratamente sau servicii. Cerintele de
autorizare prealabila sunt comune pentru:
/  Tratamentul AMS

« Echipamente medicale (DME)

« Testare genetica
Daca aprobarea nu este data in prealabil, este posibil ca asigurarea
dumneavoastra sa refuze acoperirea.
Scrisoarea privind necesitatea medicala

Scrisoarea privind necesitatea medicala este o nota de la medicul
dumneavoastra, in care se explica de ce un anumit tratament, medicament
sau echipament este important pentru sanatatea dumneavoastra. Aceasta
scrisoare este adesea utilizata pentru:

« Sustinerea cererilor de autorizare prealabila
« Sprijinirea contestarii unui refuz al asigurarii

Pentru indrumatri privind ce trebuie sa contina o scrisoare privind necesitatea
medicala, va rugam sa accesati pagina de resurse privind asigurarile Cure
SMA
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CERERILE DE DESPAGUBIRE,
REFUZURILE SI CONTESTATIILE

Atunci cand dumneavoastra sau o persoana apropiata primiti ingrijiri medicale, medicul sau
spitalul trimite o cerere de despagubire companiei dumneavoastra de asigurari. Aceasta cerere
este o solicitare ca asigurarea dumneavoastra sa ajute la plata serviciului.

Legea federala obliga compania dumneavoastra de asigurari de sanatate sa raspunda la
o cerere de despagubire.
Perioadele de raspuns obligatorii sunt:

« In termen de 15 zile daca solicitati autorizare inainte de tratament, denumita de obicei,,autorizare
prealabila”;

« In termen de 30 de zile pentru serviciile medicale pe care le-ati primit deja; si

« In termen de 72 de ore pentru probleme medicale urgente

Uneori, compania de asigurari poate respinge cererea, ceea ce inseamna ca refuza sa plateasca toate serviciile
primite sau o parte dintre ele. Acest lucru poate fi frustrant — mai ales atunci cand serviciul este necesar si
recomandat de furnizorul dumneavoastra de servicii medicale. Daca o cerere de despagubire este respinsa,
companiile de asigurari trimit o scrisoare de refuz.

Motivele frecvente pentru refuzul tratamentului includ:
« Lipsa necesitatii medicale

> Asiguratorii pot spune ca tratamentul nu este necesar, pe baza ghidurilor lor. Aceasta hotarare se
poate baza pe varsta dumneavoastrd, pe rezultatele testelor genetice, pe numarul de copii SMN2
sau pe cat de severe sunt simptomele dumneavoastra.

« Medicament din afara listei (nomenclatorului)

> Planurile de asigurare au adesea o lista de medicamente preferate (numita ,formulary’, nomenclator).
Daca un medicament nu este inclus in lista, pot refuza acoperirea.

« Terapie dubla sau terapie concomitenta nepermisa

> Unele planuri de asigurare acopera doar un singur tratament la un moment dat pentru anumite
afectiuni. Acestea pot refuza acoperirea daca vi se prescriu mai multe tratamente.
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CE TREBUIE SA FACETI ATUNCI CAND ESTE RESPINSA O CERERE DE DESPAGUBIRE

Daca o cerere de despagubire este respinsa, aveti dreptul sa depuneti o contestatie.

Contestatia este o cerere oficiala adresata companiei de asigurari de a reconsidera decizia de a respinge o cerere de
despagubire.

Refuzurile din partea asigurarii pentru tratamentul AMS sunt frecvente. Cu toate acestea, va incurajam sa luati in
considerare depunerea unei contestatii. Dupa cum s-a raportat in State of SMA 2023, majoritatea contestatiilor pentru
tratamentul AMS sunt solutionate favorabil.

REFUZURILE S| CONTESTATIILE iN RELATIA CU ASIGURAREA

o Rezultatul contestatiilor la respingerea asigurarii (n=227)
Dupa contestarea acoperirii
o refuzate initial, aproape trei

Acoperire sferturi dintre persoane au
: Acoperire ——respinsa primit aprobarea pentru
dintre per§oanele tratate aprobati 2% tratamentul AMS.
cu o terapie pentru AMS 74%
au primit un refuz din -_COntestagie La impértirea pe grupe de
. o in asteptare varsta, contestatiile au avut
partea asigurarii Iegat de 4% rezultate asemanatoare atat la

acoperirea tratamentului
pentru AMS

copii, cat si la adulti.

Refuzurile si contestatiile in relatia cu asigurarea pentru tratamentul AMS. Adaptat dupa @
State of SMA 2023 de Cure SMA, 2024

in general, daca cererea dumneavoastra este respinsa, puteti depune oficial o contestatie urmand
acesti pasi importanti:
Pasul b inainte de a incepe o contestatie: Discutati cu echipa dumneavoastra de
ingrijire. Majoritatea clinicilor au personal care va poate ajuta sa intelegeti mai
bine procedura si care poate depune contestatia in numele dumneavoastra.

Pentru a lucra cu furnizorul dumneavoastra de servicii medicale la
contestatie, va trebui sa furnizati:

« O copie a scrisorii dumneavoastra de refuz

« Orice document rezultat din discutiile dumneavoastra cu compania
de asigurari

« Orice informatii medicale pe care le aveti

Uneori, furnizorul dumneavoastra de servicii medicale poate discuta
direct cu un medic al companiei de asigurari, ca sa explice de ce este
necesar tratamentul. Aceasta optiune, numita discutie intre medici (,peer-
to-peer”), nu este disponibila la toate companiile de asigurari, dar poate
grabi lucrurile. Dumneavoastra sau furnizorul dumneavoastra de servicii
medicale puteti contacta compania de asigurari ca sa aflati daca aceasta
optiune poate fi folosita pentru o contestatie.

14 Tnapoi la cuprins @



De asemenea, puteti contacta furnizorul dumneavoastra de asigurari ca sa va asigurati ca respectati cerintele acestuia
privind contestatiile. Se recomanda documentarea conversatiilor cu companiile de asigurari: notati data, ora, durata si
detaliile conversatiei, precum si numele si/sau orice numar de identificare al persoanei cu care vorbiti. Pastrarea unei

evidente scrise poate fi utila atunci cand depuneti contestatii.

Pasul b

Contestatia interna: Pentru a depune o
contestatie interna, dumneavoastra si/sau
furnizorul dumneavoastra de servicii medicale
trebuie sa trimiteti asiguratorului o scrisoare
de contestatie, in care sa aratati de ce un
anumit serviciu, tratament sau echipament este
necesar din punct de vedere medical. De obicei,
contestatiile trebuie depuse intr-un termen stabilit
- adesea 180 de zile. Pentru indrumari privind
ce trebuie sa contina o scrisoare de contestatie,
va rugam sa accesati pagina de resurse privind
asigurarile Cure SMA. Companiile farmaceutice
oferd, de asemenea, resurse care sprijina
contestatiile pentru tratamentul AMS.

v' Evrysdi®

v’ Itvisma®

v’ Spinraza®

v’ Zolgensma®

Contestatia externa: Daca contestatia interna
este respinsa, dumneavoastra sau furnizorul
dumneavoastra puteti cere o reevaluare din partea
unei persoane din afara companiei de asigurari.
Reevaluarea de catre o terta parte este de obicei
realizata de o agentie statala sau federala.

Cererea scrisa pentru o reevaluare externa trebuie
depusa in termen de 60 de zile de la respingerea
contestatiei interne. Este important sa cereti un
expert in domeniul specific legat de refuz.

(+

SUNTETI ACOPERIT DE
O ASIGURARE OFERITA
DE ANGAJATOR?

Daca asigurarea dumneavoastra
refuza un tratament sau un serviciu,
acest lucru poate fi frustrant. Dar
este important sa stiti ca este
posibil ca decizia sa nu fie luata
numai de compania de asigurari.

in multe cazuri, regulile privind

ce este acoperit sunt stabilite de
angajatorul dumneavoastra, nu de
compania de asigurari.

Daca nu sunteti sigur de ce a fost
respinsa o cerere de despagubire,
verificati documentele planului

sau discutati cu departamentul de
resurse umane sau de beneficii.
Acesta va poate explica ce include
planul dumneavoastra.

Companiile farmaceutice pot oferi si
resurse care sa va ghideze in aceasta
procedura. Consultati linkurile din
stanga pentru indrumatri specifice
fiecarui tratament.

Tnapoi la cuprins
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CUM PUTETI INTELEGE SI GESTIONA
COSTURILE DE ASISTENTA MEDICALA

Cand vine vorba de plata asigurarii de sanatate, este util sa aveti o idee despre costurile pe care le veti avea.

Exista instrumente care va ajuta sa estimati si sa comparati costurile asociate asigurarii dumneavoastra de
sanatate, inclusiv coasigurarea, coplatile (copay) si sumele deductibile. Pe langa aplicatiile de bugetare pe care le
puteti descarca de pe telefonul dumneavoastra smartphone, organizatii precum Fair Health Consumers ofera un
calculator care sa va ajute la estimarea costurilor pentru procedaurile si serviciile medicale in codul postal in care
primiti ingrijiri medicale. Indiferent daca sunteti asigurat(a) sau neasigurat(a), fisa cu costurile estimative pe care o
primiti va indica cat este posibil sa vi se ceara sa platiti pentru ingrijirea dumneavoastra.

Aflati mai multe la fairhealthconsumer.org/

IN AFARA RETELEI

Deoarece AMS este considerata o afectiune rara, poate fi dificil sa gasiti un medic care
sa cunoasca toate aspectele afectiunii si greutatile asociate acesteia. De aceea, este
important sa stiti ce furnizori de asistenta medicala si ce unitati sunt acoperite de planul
dumneavoastra de asigurari de sanatate.

Companiile de asigurari gestioneaza si prevad costurile prin crearea de retele de furnizori
(adica contracte cu medici, spitale si alti profesionisti din domeniul sanatatii, cu asteptarea
ca acestia sa ofere ingrijire la tarife negociate). Vizitarea unui furnizor de asistenta medicala
sau a unui spital din reteaua asigurarii dumneavoastra (furnizor din retea) are o serie de
beneficii, inclusiv costuri care ii revin asiguratului mai mici si beneficii mai generoase in
ceea ce priveste asigurarea. Cu toate acestea, asiguratorii au restrans retelele in ultimii ani
pentru a mentine costurile la un nivel scazut. Ca urmare, exista probabilitatea ca nu fiecare
medic, spital sau unitate de tratament medical sa fie acoperit de planul dumneavoastra de
asigurari de sanatate. Compania dumneavoastra de asigurari ofera liste cu furnizori pentru
a va ajuta sa intelegeti ce furnizori de asistenta medicala si ce spitale sunt incluse in reteaua
dumneavoastra.
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COSTURILE CARE 1l REVIN ASIGURATULUI

Multe planuri de asigurari de sanatate percep acum prime mai mari si impun costuri

mai mari pacientilor, iar acest lucru ii afecteaza si mai mult pe cei care traiesc cu AMS si

pe ingrijitorii acestora. Cu toate acestea, exista resurse disponibile care va vor ajuta sa
estimati si sa gestionati costurile de asistenta medicala. Trebuie sa stiti faptul ca compania
dumneavoastra de asigurari nu va poate refuza acoperirea, nu va poate reinnoi acoperirea
si nu va poate percepe o prima de asigurare mai mare din cauza AMS.

Costurile care ii revin asiguratului sunt cheltuielile dumneavoastra pentru asistenta medicala, care
nu sunt rambursate direct de asigurari, inclusiv:

Prima de asigurare: suma pe care o platiti in Coasigurarea: procentul pe careil
fiecare luna pentru a avea o asigurare de sanatate, platiti din costul unui serviciu de asistenta
indiferent daca folositi sau nu planul de asigurare. medicala acoperit, dupa ce ati platit orice

Suma deductibila: suma pe care trebuie si o suma deductibila aplicabila.

platiti pentru serviciile de asistenta medicala Coplata: suma fixa in dolari pe care o
acoperite de planul dumneavoastra de asigurare, platiti pentru un serviciu de asistenta
fnainte ca asigurarea sa inceapa sa plateasca. medicala acoperit.

in cazul majoritatii planurilor de asigurari de sanatate se percepe o suma maxima care ii revine asiguratului,
pe care trebuie sa o platiti pentru serviciile acoperite de asigurare pe parcursul unui an de acoperire de catre
planul de asigurare. Modul in care atingeti aceasta suma maxima depinde de procentul pe care il aveti la
suma deductibila si cea de coasigurare.

SPRIJIN PENTRU COSTURILE DE TRATAMENT CARE il REVIN ASIGURATULUI
Chiar si atunci cand un tratament este aprobat, este posibil sa aveti in continuare un cost care va revine. Daca va
confruntati cu costuri mari, iata cateva optiuni care v-ar putea ajuta:

« Companiile care produc tratamente pentru AMS ofera programe de asistenta pentru pacienti, care ajuta la
acoperirea costurilor. Aceste programe pot oferi ajutor financiar, reduceri sau chiar medicamente gratuite
pentru cei care se califica. Va rugam sa consultati linkurile furnizate pentru a afla mai multe despre fiecare
program si despre modul in care se depune cererea.

v’ Evrysdi®

v’ ltvisma®

v’ Spinraza®

v’ Zolgensma®

« Luati in considerare si contactarea organizatiilor non-profit care ofera programe de asistenta pentru coplata,
cum ar fi:
> PAN Foundation: https://www.panfoundation.org
> Patient Advocate Foundation CoPay Relief Fund: https://copays.org/

« Verificati programele statale sau scutirile Medicaid care v-ar putea oferi mai mult sprijin sau o acoperire mai buna.
> Puteti cere informatii suplimentare despre asigurarea finantata de stat completand acest
formular de solicitare Cure SMA si facand clic pe State Specific Resource Guides (ghiduri de
resurse pentru fiecare stat):

« Cautati online carduri de reducere pentru medicamentele eliberate pe baza de reteta. Uneori, acestea pot
reduce preturile anumitor medicamente la farmacia dumneavoastra.
Tnapoi la cuprins @ 17
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GLOSAR

Asigurare de sanatate finantata de guvernul federal: O entitate publica care faciliteaza achizitionarea de
asigurare de sanatate comerciala privata atunci cand asigurarea sponsorizata de angajator nu este disponibila sau nu este
accesibila. Persoanele cu venituri limitate care obtin acoperire prin intermediul pietei de asigurari publice se pot califica
pentru subventii din partea guvernului federal care sa ajute la reducerea primelor sau a partajarii costurilor sau ambele.

Asigurare de sanatate finantata de guvernul federal: O categorie larga de programe de asigurari de
sanatate prin care sunt oferite beneficii de asigurare (de exemplu, Medicare, Medicaid si CHIP).

Asigurare de sanatate privata: Cunoscuta si sub denumirea de asigurare comercial3, o categorie ampla de
acoperire de asigurari de sanatate, in cadrul careia beneficiile sunt achizitionate direct de la un plan de asigurari de
sanatate sau printr-un angajator, un broker sau o piata publica de asigurari de sanatate (cunoscuta si sub numele de
piata de schimb de asigurari).

Asigurare primara (sau platitor principal): Pentru persoanele cu mai multe surse de asigurare de sanatate,
asigurarea primara este principala lor sursa de acoperire care plateste prima, cu exceptia cazului in care un anumit
serviciu de asistenta medicala sau produs nu este acoperit.

Asigurare secundara/suplimentara (sau platitor secundar/suplimentar): Pentru persoanele care
au mai multe surse de asigurare de sanatate, o sursa suplimentara de acoperire care plateste serviciile sau costurile
neacoperite de asigurarea primara de sanatate.

Autorizare prealabila (sau preautorizare): Cerinta din partea unui plan de asigurari de sanatate care, inainte
sa fie aprobata acoperirea, decide daca un tratament sau un medicament este necesar din punct de vedere medical.

Children’s Health Insurance Plan (CHIP, Programul de asigurari de sanatate pentru copii): Asigurare
de sanatate la costuri reduse pentru copiii din familiile care au venituri ce depasesc sumele de calificare pentru
Medicaid, dar nu isi pot permite alta asigurare de sanatate.

Coasigurare: Procentul pe care il platiti din costul unui serviciu de asistentad medicala acoperit de asigurare, dupa
achitarea oricarei deductibile aplicabile; de exemplu, 5% din suma admisibila platita unui medic.

Contesta;ie: O solicitare pentru un plan de asigurare de sanatate in scopul de a reconsidera refuzul acoperirii pentru
un anumit serviciu sau produs.

» Membrii actuali si fosti ai Reserves sau National Guard care au fost chemati la serviciu activ in urma unui ordin
federal si au incheiat intreaga perioada pentru care au fost chemati sau inscrisi se pot califica, de asemenea, pentru
beneficii de sanatate VA.

- Soldatii pensionati se pot califica atat pentru beneficiile TRICARE, cat si pentru VA Care pentru veterani.

« Membrii acestor servicii care parasesc serviciul din cauza unei boli sau dizabilitati legate de serviciu pot fi eligibili
pentru beneficii VA si anumite beneficii TRICARE.

Coplata: 0 sumai fixa in dolari pe care o pltiti pentru un serviciu de asistenta medicala acoperit de asigurarea de
sanatate; de exemplu, 20 USD per vizita la medic.

Costuri Out-of-pocket care ii revin asiguratului (uneori numite OOP): Suma de bani pe care o persoana
trebuie sa o plateasca pentru costul serviciilor de asistenta medicala acoperite de asigurare, suma care poate varia in
functie de planul de asigurari de sanatate si poate include deductibile, coasigurari si coplati.
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Dublu-eligibil (beneficiar(i) dublu-eligibil(i), dublu-eligibil(i)): A fi dublu-eligibil - sau un beneficiar
dublu-eligibil sau dublu-eligibil — descrie persoanele care se califica atat pentru Medicare, cat si pentru Medicaid.
Termenul include persoanele care sunt inscrise in Partea A si/sau Partea B a programului Medicare si care primesc
beneficii complete Medicaid si/sau asistenta cu primele Medicare sau partajarea costurilor prin intermediul uneia
din urmatoarele categorii de programe de economii Medicare Savings Program (MSP, MSP):

» Beneficiar Medicare calificat [Qualified Medicare Beneficiary (QMB)] - Ajuta la plata primelor, sumelor
deductibile, coasigurarilor si coplatilor din Partea A si/sau Partea B.

« Programul pentru beneficiari Medicare cu venituri scazute specificate [Specified Low-Income Medicare
Beneficiary (SLMB)] - Ajuta la plata primelor din Partea B.

« Programul pentru persoane calificate [Qualifying Individual (QI)] - Ajuta la plata primelor din Partea B.

« Programul pentru persoane calificate cu dizabilitati care lucreaza [Qualified Disabled Working Individual
(QDWI)] - Plateste prima de asigurare pentru Partea A pentru anumite persoane care au dizabilitati si lucreaza.

Echipament medical durabil: Echipamente si consumabile medicale comandate de un furnizor de servicii
medicale pentru utilizare zilnica sau prelungita timp de mai mult de trei ani, cum ar fi un scaun cu rotile sau un
dispozitiv de asistenta respiratorie.

Furnizor de servicii medicale primare: Un profesionist din domeniul sianatatii care ofera ingrijire si
coordoneaza accesul la o gama larga de servicii de asistenta medicala.

Furnizor in afara retelei (sau furnizor nepreferat): Un furnizor de servicii medicale care nu face parte din
reteaua planului dumneavoastra de asigurare.

Furnizor in retea (sau furnizor preferat): Un furnizor de servicii medicale care a fost contractat de o
companie de asigurare pentru a furniza servicii de asistenta medicala membrilor sau asiguratilor unui plan de
asigurare.

Limita Out-of-pocket care ii revine asiguratului: Suma maxima pe care trebuie sa o platiti in decurs de
un an, de obicei, inainte ca planul dumneavoastra sa inceapa sa plateasca 100% din costuri.

Medicaid: Un program de asiguriri de sénatate care este administrat de guvernul statului pentru a oferi
acoperire persoanelor cu venituri mici sau copiilor cu dizabilitati si nevoi speciale. in majoritatea statelor,
beneficiarii Medicaid sunt de obicei asigurati prin intermediul unuia dintre urmatoarele programe:

+ Plata per serviciu - un model de plata in cadrul caruia serviciile sunt degrupate si platite separat.
« State Medicaid - un singur program la nivel de stat administrat de conducerea statului respectiv.

» Medicaid Managed Care - un sistem in care pacientii sunt de acord sa se prezinte doar la anumiti medici si
spitale si in care costul tratamentului este monitorizat de o companie de administrare. Acest program este
administrat de catre societati de asigurari private de sanatate contractate de statul dumneavoastra.

Medicare: Un program de asiguriri de sanatate al guvernului federal care ofera acoperire persoanelor care au 65
de ani sau peste si celor sub 65 de ani care au anumite dizabilitati. Programul Medicare este alcatuit din patru parti:

« Partea A - Asigurare pentru spital (ingrijiri medicale la internarea in spital, ingrijiri medicale intr-o unitate de
ingrijire medicala calificata, ingrijire in ospiciu si unele servicii medicale la domiciliu).

« Partea B - Asigurare medicala (servicii medicale oferite de medici, ingrijire in ambulatoriu, echipament medical
durabil, servicii medicale la domiciliu si numeroase servicii de prevenire).

» Partea C - Medicare Advantage (MA) (Companiile de asigurari private aprobate de Medicare ofera toate
serviciile din Partea A si Partea B si pot oferi acoperire pentru medicamente eliberate pe baza de reteta si alte
beneficii suplimentare).

« Partea D - Prescription Drug Benefit (companiile private aprobate de Medicare ofera acoperire in ambulatoriu
pentru medicamentele eliberate pe baza de reteta).

- Beneficiarii Medicare care indeplinesc anumite limite de venit si resurse se pot califica pentru programul
de ajutor suplimentar Extra Help Program, care ajuta la plata primelor lunare, a sumelorTgﬁgHg;M!e an@
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si a coplatilor.

Necesitate medicala: Servicii de asistentd sau consumabile medicale care indeplinesc standardele acceptate
de ingrijire si care sunt necesare pentru a preveni, diagnostica sau trata o boala, vatamare, afectiune, tulburare sau
simptomele acesteia.

Partajarea costurilor: Portiunea din costurile de ingrijire care trebuie platita de catre persoana privata.

Plata deductibila: Suma pe care trebuie si o plititi pentru serviciile de asistentid medicala acoperite de planul
dumneavoastra de asigurare medicala inainte ca asigurarea sa inceapa sa plateasca.

Prima de asigurare: Suma care trebuie platita de o familie sau de o persoana pentru a obtine acoperire
medicala, care se plateste de obicei lunar.

Retea: Institutiile, medicii si furnizorii cu care planul dumneavoastra de asigurare medicala colaboreaza pentru a
furniza servicii de asistenta medicala.

Retea de furnizori: Un grup de medici, unitati de asistentd medicala si furnizori contractati de o companie de
asigurare pentru a furniza servicii si produse.

Taxe rezonabile si obisnuite: Taxele percepute de planul dumneavoastra de asiguréri de sanatate pentru
un anumit serviciu sau tratament medical; taxele considerate rezonabile si obisnuite sunt in ton cu costul general
curent al serviciului respectiv in zona dumneavoastra geografica, calculate de planul dumneavoastra de asigurari
de sanatate.

TRICARE: Un program de asistenta medicala pentru membrii serviciilor care poarta uniforma, care include
membri activi si pensionari ai Armatei S.U.A., ai Fortelor Aeriene ale S.U.A,, ai Infanteriei Marine a S.U.A., U.S. Marine
Corps, U.S. Coast Guard, corpului insarcinat al Serviciului de Sanatate Publica din S.U.A. si Commissioned Corps of
the U.S. Public Health Service si Commissioned Corps of the National Oceanic and Atmospheric Association, precum
si familiile acestora din intreaga lume.

- Soldatii pensionati se pot califica atat pentru beneficiile TRICARE, cat si pentru VA Care pentru veterani.

« Membrii acestor servicii care parasesc serviciul din cauza unei boli sau dizabilitati legate de serviciu pot fi
eligibili pentru beneficii VA si anumite beneficii TRICARE.

Trimitere: O comandj, o permisiune sau o recomandare oferita de furnizorul de asistentd medicala primara
pentru ca un pacient sa primeasca ingrijiri de specialitate; de exemplu, unele persoane cu AMS pot avea nevoie de o
trimitere pentru a merge la un specialist, cum ar fi medicul pneumolog sau ortoped.

VA Care: Beneficii de asistenta medicala pentru persoanele care au facut parte din oricare dintre fortele armate si
au parasit serviciul in orice alta situatie decat cea de eliberare dezonoranta.

Venit considerat: Partea din venitul si resursele sotului/sotiei dumneavoastra care sunt considerate a fi ale
dumneavoastra.

Venit in natura: Venituri altele decat bani. Acesta include numeroase beneficii pentru angajati si bunuri si
servicii furnizate de guvernul federal, cum ar fi drumuri fara taxa, bonuri de masa, scoli publice sau medicina
socializata.

Venit neobtinut: Venitul provenit din surse altele decat munca, inclusiv venitul obtinut ca rezultat al detinerii
de proprietati (cunoscut drept venit din proprietate), mosteniri, pensii, investitii, dobanzi si plati primite din partea
serviciilor de asistenta sociala publica.

Venitul obtinut: Venitul obtinut din compensatii saptamanale, salarii, bacsisuri si alte tipuri de compensatii
impozabile ale angajatilor; beneficii in urma grevelor de sindicat; prestatii de dizabilitate pe termen lung primite
fnainte de varsta minima de pensionare; si castigurile nete din activitati independente.
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CURE SMA

Cure SMA este o organizatie non-profit si cea mai mare retea la nivel mondial de familii, medici si oameni
de stiinta care coopereaza pentru a inregistra progrese in domeniul cercetarii AMS, pentru a sprijini persoanele

afectate/ingrijitorii si pentru a educa publicul si comunitatile profesionale despre AMS.

Cure SMA este o resursa pentru un sprijin impartial. Suntem aici pentru a ajuta toate persoanele care traiesc cu
AMS si pe apropiatii lor si nu sustinem alegeri sau decizii specifice. Persoanele si ingrijitorii fac alegeri diferite
cu privire la ceea ce este cel mai bine pentru situatia lor, in concordanta cu convingerile lor personale. Parintii
si alti membri importanti ai familiei ar trebui sa poata discuta despre ceea simt referitor la aceste subiecte si sa
puna intrebari echipei lor de ingrijire AMS. Astfel de decizii nu trebuie luate cu usurinta si toate optiunile trebuie
analizate si cantarite cu atentie. Toate alegerile cu privire la AMS sunt extrem de personale si ar trebui sa reflecte

valorile personale, precum si ceea ce este mai bine pentru fiecare persoana si pentru cei care o ingrijesc.

Cure SMA este aici pentru a va sustine. Pentru a va imbunatati cunostintele, va
rugam sa consultati brosurile Care Series disponibile:

 Notiuni de baza despre + Sistemul musculo-scheletal
respiratie + Notiuni de baza despre nutritie
« Alegeri atente « Intelegerea AMS

+ Genetica AMS

MISIUNEA NOASTRA ESTE SA IMPULSIONAM CERCETAREA
PENTRU TRATAMENTE SI VINDECAREA AMS SI SA SPRIJINIM Sl
SA DAM PUTERE TUTUROR CELOR AFECTATI DE AMS ASTAZI.
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Urmariti-ne pe retelele de
socializare pentru a fi la curent cu
noutatile si povestile!

cure

S M A® www.cureSMA.org - 800.886.1762 - info@cureSMA.org



