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 الأمر التنفیذي لزیادة تمویل وتمكین الحصول على 
 علاج مرض الخلایا المنجلیة والأدویة وأنواع العلاج الأخرى

 المرتفعة التكالیف في ولایة إلینوي
 

  100000إن مرض الخلایا المنجلیة ھو مجموعة من اضطرابات الدم الموروثة المستمرة مدى الحیاة، مصاب بھ أكثر من    حیث
 شخص في ولایة إلینوي، 5000شخص في الولایات المتحدة وأكثر من 

 
إن حالات الإصابة بمرض الخلایا المنجلیة تنتشر بین ذوي البشرة الملونة، وخاصة السود، أكثر من غیرھم. حیث یقدر    وحیث

شخصًا   16300) من بین  1شخصًا من السود، وحالة واحدة (  365) من بین  1عدد حالات الإصابة بھذا المرض بحالة واحدة (
 من اللاتینیین، 

 
فات الصحیة لمرض الخلایا المنجلیة في سن مبكرة جداً تبدأ حتى من سن خمسة أشھر وتسوء تظھر الأعراض والمضاع  وحیث

ھذه الأعراض والمضاعفات على مدى حیاة المصاب. كما أن متوسط العمر المتوقع للمصابین بالمرض أقصر من غیر المصابین  
لربو، والمتلازمة الصدریة الحادة، والألم والإرھاق عامًا أو أكثر، والمصابین بھذا المرض أكثر عرضة للإصابة با  20بھ بمدة  

 المزمنین، والاكتئاب، وتلف وفشل الأعضاء، والجلطات، وغیرھا من الحالات المزمنة والخطیرة،
 

عامًا، ولكن التقدم في علاج ھذا المرض قد تعطل بسبب نقص   70إن مسببات مرض الخلایا المنجلیة معروفة منذ نحو    وحیث
 الموارد المخصصة منذ القدم لتمویل البحوث والعلاج لھذا المرض وذلك بسبب التمییز العرقي، 

 
من الحصول على العلاج اللازم لتحسین حیاتھم،   یواجھ المصابون بمرض الخلایا المنجلیة في العادة معوقات تحرمھم  وحیث

ومن أمثلتھا العوائق الجغرافیة في الحصول على الرعایة، والتكلفة المرتفعة للعلاج، والاعتماد الأساسي على الرعایة الطارئة،  
التعامل الشامل مع مرض الخلایا المنجلیة. وھذه الع وائق تفاقم كذلك  ونقص مقدمي خدمات الرعایة الصحیة ذوي الخبرة في 

 التمییز الممنھج والمستمر في الرعایة الصحیة الظالم لذوي البشرة الملونة،
 

إن تكلفة علاج مرض الخلایا المنجلیة على مدى حیاة المصاب مرتفعة للغایة، حیث یقدر متوسط نفقات الرعایة الصحیة    وحیث
دولار من    53000إلى    34000ملیون دولار، یساھم المرضى فیھا بمتوسط یبلغ    2,1إلى    1,26والعلاج على مدى الحیاة بنحو  

مدى الحیاة لحالات الإصابة الحادة بالمرض مرتفعة بشدة حیث تقدر بمبلغ یتراوح   أموالھم الخاصة. وإن نفقات الرعایة الصحیة
 ملیون دولار، 6و 4ما بین 

 
% من سكان إلینوي المصابین بمرض الخلایا المنجلیة على تأمین صحي من التمویل العام عن طریق 40یحصل أكثر من    وحیث

 امج المصابین بمرض الخلایا المنجلیة مصابون إصابة حادة، % من مستفیدي البرن49، إلا أن نحو Medicaidبرنامج 
 

العام (  وحیث القانون  إلینوي وبمقتضى  العامة في  إدارة الصحة  المنظمات  Public Act 102-0004إن  ) تستثمر في بعض 
لإنشاء وتنمیة برامج وحلول مبتكرة تھدف إلى تحسین صحة سكان الولایة الذین یحاربون مرض الخلایا المنجلیة، ومنھا برامج 
  التثقیف والتوعیة الرامیة إلى تقدیم المعلومات الدقیقة والحدیثة والفوریة لمرضى الاضطرابات المنجلیة وسمة الخلیة المنجلیة، 

الخدمات،   ومقدمي  المحلیة،  العامة  الصحة  ومسؤولي  الصحیة،  الرعایة  وإخصائیي  الإكلینیكي،  العلاج  ومقدمي  وأسُرھم، 
 والتربویین، وسكان المجتمعات المحلیة،

 
علاجین فارقین من أنواع العلاج الجیني لعلاج   2023دیسمبر    8) في  FDAاعتمدت إدارة الغذاء والدواء الأمریكیة (  وحیث

 مرض الخلایا المنجلیة واحتمال شفائھ،
 

المیزانیة   وحیث وتحدیات  الصحي،  التأمین  قیود  الفرص، ومخاطر  تكافؤ  بشأن  یقلقنا  ما  التكلفة،  باھظة  الجینیة  العلاجات  إن 
ا یتقرر حالیا صافي التكلفة ونطاق توزیع العلاج بعد الاعتماد الذي أقرتھ إدارة  المحتملة في برامج التأمین الصحي العام. وبینم

 الغذاء والدواء مؤخرًا، تتضح أھمیة تكافؤ فرص الحصول على أنواع العلاج الجدیدة للسكان المحرومین من العلاج منذ القدم، 
 



(اختصارا مراكز    Medicaidو   Medicareأعلنت وزارة الصحة والخدمات البشریة الأمریكیة ومراكز خدمات برامج    وحیث
CMS  ،بناء على الإقرار بأھمیة دعم الولایات في التكالیف المرتفعة لھذه العلاجات الجینیة المستحدثة والحاجة الملحة إلى ذلك (

). حیث اختارت  CGT Access Modelالحصول على العلاج الخلوي والجیني (أعلنتا عن إطلاق نموذج جدید یسمى نموذج  
 ،CGT Access Modelمرض الخلایا المنجلیة على رأس أولویات نموذج   CMSمراكز 

 
سیرسي نفوذاً تفاوضیًا مع شركات تصنیع الدواء من خلال نھج تفاوضي مشترك    CGT Access Modelإن نموذج    وحیث

بالتفاوض وتنفیذ اتفاقیات قائمة على النواتج مع شركات تصنیع الدواء نیابة عن الولایات   CMSمتعدد الولایات یسمح لمراكز  
الحصول على العلاجات الخلویة والجینیة، منھا    المشاركة. ستشمل ھذه الاتفاقیات طرقًا متعددة للخصومات بالنسبة الولایات في

 خصومات مرتبطة بالنواتج الإكلینیكیة للمرضى،  
 

، والسماح ببدء الاشتراك مبكرًا 2024خلال صیف    CGT Access Modelیسمح للولایات بطلب التسجیل في نموذج    وحیث
ینایر   المساعدة في تقدیم الإر2025من بدایة شھر  الولایات  الدواء    CMSشاد في مفاوضات مراكز  .  وتستطیع  مع شركات 

 ،CMSالمشاركة من خلال بیان أولویاتھا بخطابات نیة غیر ملزمة وعقد اجتماعات مع مراكز 
 

  Medicaidاتسع نطاق العلاجات الخلویة والجینیة بسرعة، وشمل العلاجات الخلویة والجینیة للأطفال التي سیكون برنامج    وحیث
من أكبر المساھمین في سداد تكالیفھا. فقد اعتمدت إدارة الغذاء والدواء علاجات خلویة وجینیة جدیدة خلال العام المنصرم وتتوقع 

 د علاجات أخرى في السنوات المقبلة، كذلك توسعًا وسرعة في اعتما
 

تتوسع إدارة الغذاء والدواء في اعتماد أدویة وعلاجات متخصصة أخرى جدیدة وباھظة التكلفة عن طریق مسار اعتمادھا    وحیث
ن الدواء.  المستعجل. والأدویة المعتمدة بمسار الاعتماد المستعجل تعتمد بناء على معیار مراده التوقع المحتمل للفائدة الطبیة م

وحیث إن كثیرا من ھذه الأدویة باھظ الثمن وخصوماتھ ضئیلة مقارنة بغیرھا من الأدویة، بل إن بعضھا لیس لھ فائدة طبیة مثبتة  
 منذ ما یزید عن عشر سنوات،

 
یقدم خصومات فیدرالیة للولایات بناء على أقل وأفضل    Medicaidإن البرنامج الفیدرالي لخصومات الأدویة في برنامج    وحیث

التابعة للولایات في مقابل ذلك تغطیة جمیع الأدویة المعتمدة من   Medicaidأسعار شركات الدواء، إلا أنھ یشترط على برامج  
 إدارة الغذاء والدواء تغطیة أساسیة، شاملة الأدویة المعتمدة عن طریق مسار الاعتماد المستعجل،

 
أصبح أھم ما یحركھا ھو الأدویة وأنواع العلاج المرتفعة التكلفة بصورة    Medicaidإن اتجاھات الإنفاق في أدویة برنامج    حیثو

بالمائة، ما یبین طرح    50زاد متوسط تكلفة الأدویة ذات الماركات التجاریة بما یقرب من    2021حتى    2018فمن عام  متزایدة.  
 أدویة وعلاجات متخصصة جدیدة ومرتفعة التكلفة،

 
الأمراض  إن العلاجات الخلویة والجینیة الجدیدة وغیرھا من الأدویة والعلاجات المتخصصة المرتفعة التكلفة التي تعالج    وحیث

النادرة والحادة وتصیب عدد صغیر من السكان أدت إلى حالة من الحیرة بشأن عدد من قد یطلبون العلاج في سنة معینة وكذلك  
احتمال التذبذب في المیزانیة من سنة إلى أخرى. فاعتماد كل دواء أو علاج جدید مرتفع التكلفة یؤدي إلى تكالیف كبیرة وضغط  

 ، Medicaidمج كبیر على میزانیة برنا
 

من أجل اعتماد تعدیل على   CMS) تعمل جاھدة مع مراكز HFSإن إدارة الرعایة الصحیة وخدمات الأسرة في إلینوي ( وحیث
بإبرام اتفاقیات قائمة على النواتج مع شركات تصنیع الدواء للتفاوض على   HFSیسمح لإدارة    Medicaidخطة الولایة لبرنامج  

الآن في المراحل الاولى من تنفیذ    HFSخصومات إضافیة للولایة على الأدویة والعلاجات ذات الاستثمار المرتفع. وإن إدارة  
تبار نھُُج متنوعة لتنفیذ الاتفاقیات القائمة على الشراء القائم على النواتج، مع إمكانیة الوقوف على أفضل الممارسات من خلال اخ

 النواتج مع شركات الدواء،
 

إن ھذه فرصة مھمة لتنفیذ برنامج مبتكر ومستدام لتوفیر أنواع العلاج الجیني والأدویة المتخصصة المیسورة التكلفة لسكان   وحیث
إلینوي المصابین بمرض الخلایا المنجلیة وغیره من الأمراض. فیجب أن یكون إرث ولایتنا لأجیال المستقبل ھو الحلول التي  

 ي الحصول على الرعایة الصحیة الجیدة والمیسورة التكلفة، تبین تقدیرنا لقیمة حق الجمیع ف
 

إن تشكیل مجلس استشاري أمر مھم وفعال في توسیع الحصول على علاجات مرض الخلایا المنجلیة الجدیدة وغیرھا من   وحیث
التكلفة، وضم موارد الولایة لتحقیق ھذا الھدف المشترك، والاستفادة من   الخبرة والدرایة الكبیرة الأدویة والعلاجات المرتفعة 

لمقدمي الخدمات ودعاة حقوق المستھلكین على مستوى الولایة والبلاد، وإیلاء الأولویة لأصوات المرضى، والشراكات المجتمعیة 
 في وضع البرامج والحلول وتنفیذھا،

 
أمرت أنا "جیھ بي بریتزكر" حاكم ولایة إلینوي بمقتضى السلطة التنفیذیة المخولة لي بموجب المادة الخامسة من    ،علیھ  بناء

 ) بالآتي:Article V of the Constitution of the State of Illinoisدستور الولایة (
 

بقیادة جھود الولایة في إعداد نماذج السداد وأنظمة التمویل التي تدعم الحصول على علاجات مرض    HFSتكلَف إدارة   .1
 في إلینوي. Medicaidالخلایا المنجلیة الجدیدة وغیرھا من الأدویة والعلاجات المرتفعة التكلفة في نطاق برنامج 

 
یتأسس المجلس الاستشاري المعني بتمویل علاج مرض الخلایا المنجلیة وغیره من الأدویة والعلاجات المرتفعة التكلفة  .2

المشورة لإدارة   تقدیم  تأسیسھ ھو  الاستشاري") ویكون غرض  الحصول علیھا ("المجلس  في وضع   HFSوتمكین 
غیره من الأدویة والعلاجات المرتفعة التكلفة التي تدعم نماذج السداد وأنظمة التمویل لعلاج مرض الخلایا المنجلیة و

 تكافؤ فرص الحصول على العلاج وتساھم في الجھود الوطنیة الرامیة إلى صیاغة الحلول والبرامج.  
 



 یجتمع المجلس الاستشاري أربع مرات على الأقل ویضطلع بالآتي: .3
a.  ،التأمین وشركات  الخدمات،  ومقدمي  المتخصصین،  الخبراء  وآراء  مساھمات  تتناول  فعالة  جھود  إقامة 

المتعایشین مع مرض الخلایا المنجلیة أو غیره من   Medicaidوشركات تصنیع الدواء، ومستفیدي برنامج  
 الأمراض التي یحتاج المصابون بھا إلى أدویة أو علاجات غالیة الثمن.

b. لنھُُج المبتكرة لوضع نماذج السداد وأنظمة التمویل المستدامة للأدویة والعلاجات المرتفعة التكلفة، النظر في ا
 مع التركیز على النماذج القائمة على القیمة والناتج. 

c.   أخرى والوقوف على المنفذة في ولایات  والناتج  القیمة  القائمة على  السداد  نماذج  تقییم مدى نجاح مختلف 
 مشكلاتھا. 

d.  تقدیم التوصیات بشأن نھج التمویل التي یمكن تطبیقھا في إلینوي أو على مستوى البلاد بدعم مراكزCMS . 
e.   ،القانونیة والتغییرات  الموارد،  وفي  الفیدرالیة،  والسیاسات  الولایة  سیاسات  في  التغییرات  جمیع  بیان 

 والتنظیمیة اللازمة للتنفیذ السلیم لتوصیات المجلس. 
f. ادي والتعاون مع كل من یعمل على توفیر علاجات مرض الخلایا المنجلیة والأدویة وأنواع  أداء الدور القی

 العلاج الأخرى المرتفعة التكلفة.
g.   تعزیز التعاون الفعال بین الجھات المعنیة والأخذ في الاعتبار الجھود المبذولة في صیاغة خیارات السیاسة

الولایات الأخرى، مع التركیز على تكافؤ فرص الحصول على  المتعلقة بالتمویل على المستوى الفیدرالي وفي  
برنامج   التكلفة في  المرتفعة  المنجلیة وغیرھا من الأدویة والعلاجات  الخلایا    Medicaidعلاجات مرض 

إلینوي.  بولایة 
 

. على أن یقیّم ھذا 2024دیسمبر    31یعد المجلس الاستشاري تقریرًا یرفع إلى الحاكم والجمعیة العامة في موعد أقصاه   .4
التقریر خیارات تمویل العلاجات الخلویة والجینیة وغیرھا من الأدویة والعلاجات المرتفعة التكلفة الجدیدة ورصد نتائج  

ویتضمن توصیات المجلس بشأن استراتیجیات تحقیق تكافؤ الفرص في    ،Medicaidالعلاج على المرضى في برنامج  
 الحصول على العلاجات الجدیدة في البرنامج.

 
تتألف عضویة المجلس الاستشاري من أطراف معنیة متنوعة تمثل السكان والأھداف الواردة في ھذا الأمر التنفیذي،   .5

مختلفة حتى تمثل احتیاجات المجتمعات الحضریة والریفیة    على أن تتنوع العضویة وتكون من مناطق   یعینھم الحاكم.
وینبغي أن یكون من بین الأعضاء خبراء متخصصین من الولایة ویجوز ضم خبراء     والضواحي من كل أنحاء الولایة.

ضم موظفین من أي ھیئة حكومیة حسبما تراه ضروریًا   HFSآخرین من أصحاب الخبرة على مستوى البلاد. ولإدارة  
 لیكونوا أعضاء بحكم منصبھم دون حق التصویت في المجلس. 

 
 یتشكل المجلس الاستشاري الذي یعین أعضاءه الحاكم من الأعضاء الآتي بیانھم:  .6

a.  مدیر إدارةHFS.أو من ینوب عنھ، وھو من یرأس المجلس ، 
b. ینوي. عضو یمثل إدارة الصحة العامة بإل 
c. .عضو یمثل إدارة التأمینات بإلینوي 
d.  .عضو یمثل مكتب الحاكم لشؤون الإدارة والمیزانیة 
e.  .عضو من السكان المصابین بمرض الخلایا المنجلیة 
f.  .عضو من السكان المصابین بمرض یحتاج بسببھ إلى الحصول على دواء أو علاج مبتكر جدید 
g. .عضو یمثل مقدمي الخدمات المعالجین لمرضى الخلایا المنجلیة 
h.   الحصول على إلى  التي یحتاج مرضاھا بسببھا  المعالجین للأمراض الأخرى  الخدمات  عضو یمثل مقدمي 

 أدویة أو علاجات مبتكرة جدیدة. 
i. ضوین من ذوي الخبرة في مفاوضات خصومات الأدویة الموصوفة طبیًا والاتفاقیات القائمة على النواتج. ع 
j.  برامج في  الجدیدة  المبتكرة  والعلاجات  الأدویة  تمویل  في مجال  المنشورة  الأبحاث  أصحاب  عضوین من 

 التأمین الصحي العام.
k. .عضوین من المتخصصین في المجال الصحي الاقتصادي أو الاكتواري 
l. .عضو یمثل المنظمات الداعیة لحقوق مرضى الخلایا المنجلیة 

m.  عضو یمثل المنظمات الداعیة لحقوق مرضى الأمراض الأخرى التي یحتاج مرضاھا بسببھا إلى أدویة أو
 علاجات مبتكرة جدیدة. 

n. عضوین یمثلان قطاع التأمین الصحي . 
o.  عضوین عمومیین ممن یحتمل أن یكونا مستوفیین لشروط التأھیل الخاصة بالأعضاء المعینین الآخرین أو

لھا. مستوفیین   غیر 
 

دولارًا  250یجوز أن یعطى العضوان المصابان بالمرض مكافأة شرفیة تعویضًا عن وقتھما، على ألا تتجاوز المكافأة  .7
 لكل اجتماع. 

 
على المجلس الاستشاري السعي إلى العمل بتوافق الآراء، على أنھ یجوز لھ اعتماد التدابیر وإصدار التوصیات بناء   .8

الحاضرین  الأعضاء  أغلبیة  تصویت  القانوني.   على  النصاب  بلوغ   بشرط 
 

یقوم أعضاء المجلس الاستشاري بالعمل وفق إرادة الحاكم. وإذا شغرت إحدى العضویات لأي سبب كان، فیعین الحاكم   .9
 . 2024دیسمبر  31عضوًا خلفًا تسري عضویتھ على الفور. وینتھي عمل المجلس في  

 
وائح داخلیة أو سیاسات أو إجراءات یتبناھا المجلس لأحكام  تخضع جمیع أعمال المجلس الاستشاري بالإضافة إلى أي ل  .10

 ILCS 5.) وقانون الاجتماعات المفتوحة في إلینوي (ILCS 140/1 et seq 5قانون حریة المعلومات في إلینوي (



120/1 et seq.(.   .وأنشطتھ المجلس  على  الأخرى  القوانین  لسریان  مانعة  أنھا  على  تفسر  لا  الفقرة  ھذه  أن   على 
 

 الدعم الإداري للمجلس الاستشاري. HFSتقدم إدارة   .11
 

لا یغیر    لا یفسر أي نص في ھذا الأمر التنفیذي على أنھ یتعارض مع أي قانون أو لائحة فیدرالیة أو خاصة بالولایة.  .12
أي نص في ھذا الأمر التنفیذي أو یؤثر على السلطات القانونیة القائمة لأي جھة حكومیة تابعة للولایة أو یفسر على أنھ 

 م ترد في شأنھ إشارة خاصة في ھذا الأمر التنفیذي.إعادة تكلیف أو إعادة ھیكلة لھا، ما ل
 

 یحل ھذا الأمر التنفیذي محل أي نص مخالف لھ من أي أمر تنفیذي سابق.  .13
 

إذا صدر قرار ببطلان أي حكم من أحكام ھذا الأمر التنفیذي من أي محكمة ذات اختصاص فلا یؤثر ھذا البطلان على    .14
الأحك لبقیة  الكاملین  والسریان  مستقلة.   ام.النفاذ  أحكام  التنفیذي  الأمر  ھذا   فأحكام 

 
 یعمل بھذا الأمر التنفیذي فور إیداعھ لدى سكرتیر الولایة ویظل نافذاً حتى یصدر قرار بإلغائھ.  .15

 
 
 
 

                                             ___________________________________ 
 جیھ بي بریتزكر، الحاكم           
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