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काय�कारी आदेश का उ�े� इिलनॉय म� 
िसकल सेल रोग के िलए ब�त महंगी दवाओ ंऔर उपचारो ंके 

िव�पोषण और प�ंच म� सुधार करना है 
 
जबिक, िसकल सेल रोग आजीवन आनुवंिशक र� संबंधी रोगो ंऔर िवकारो ंका एक ऐसा समूह है जो पूरे 
अमे�रका म� 100,000 से अिधक लोगो ंऔर 5,000 से अिधक इिलनॉय के नाग�रको ंको प्रभािवत करता है; 
और, 
 
जबिक, िसकल सेल रोग असमान �प से काले लोगो ंको, िवशेषकर अ�ेत अमे�रकी लोगो ंको प्रभािवत 
करता है। एक अनुमान के अनुसार िसकल सेल रोग प्र�ेक 365 अ�ेत अमे�रिकयो ंम� से 1 को और लैिटन 
मूल के प्र�ेक 16,300 लोगो ंम� से 1 को प्रभािवत करता है।  
 
जबिक, िसकल सेल रोग के ल�ण और �ा� संबंधी जिटलताएँ पाँच महीने की उम्र से ही िदखाई देना शु� 
हो जाती ह� और ��� की उम्र के साथ ये बढ़ती जाती ह�। िसकल सेल रोग से पीिड़त लोगो ंकी जीवन प्र�ाशा 
सामा� आबादी की तुलना म� 20 वष� से कम होती है, और उनम� अस्थमा, तीव्र छाती िसंड� ोम, पुराना दद�  और 
थकावट, अवसाद, अंग का खराब होना या काम न करना, �� ोक और अ� लंबे समय तक रहने वाली जीवन 
के घातक बीमा�रयो ंका खतरा बढ़ जाता है। 
 
जबिक, िसकल सेल बीमारी का कारण लगभग 70 वष� से �ात है, लेिकन न�ीय भेदभाव के कारण िसकल 
सेल रोग अनुसंधान और उपचारो ंके िव�पोषण के िलए पारंप�रक �प से प्रितब� संसाधनो ंके अभाव के 
कारण इस �ेत्र म� होने वाली प्रगित बािधत है; और,  
 
जबिक, िसकल सेल रोग से पीिड़त लोगो ंको अ�र अपने जीवन की गुणव�ा म� सुधार के िलए ज�री इलाज 
प्रा� करने म� बाधाओ ंका सामना करना पड़ता है, जैसे देखभाल तक प�ंच म� भौगोिलक बाधाय�, इलाज 
महंगा, आपातकालीन देखभाल पर उ� िनभ�रता और सीिमत �ा� देखभाल प्रदाता, �ापक िसकल सेल 
प्रबंधन म� िवशेष�ता अभाव। ये चुनौितयाँ �ा� देखभाल म� मौजूदा संरचना�क असमानताओ ंको बढ़ाती 
ह�, जो अ�ेत समुदायो ंपर प्रितकूल प्रभाव डालती ह�। 
 
जबिक, जीवन भर िसकल सेल रोग के प्रबंधन की लागत ब�त अिधक है, अनुमािनत औसत �ा� देखभाल 
लागत $1.26 से $2.1 िमिलयन है, िजसम� से मरीज़ को औसतन $34,000 से $53,000 का खच� अपने पास से 
उठाना पड़ता है। िसकल सेल रोग से सबसे गंभीर �प से पीिड़त लोगो ंके िलए आजीवन �ा� देखभाल 
की लागत $4 से $6 िमिलयन तक होने का अनुमान है। 
 
इसिलए, िसकल सेल रोग से पीिड़त 40% से अिधक इिलनॉय के नाग�रक Medicaid के मा�म से साव�जिनक 
�प से िव�पोिषत �ा� बीमा प्रा� करते ह�, अनुमानतः  49% Medicaid ग्राहक इस �स्थित के गंभीर �प 
से पीिड़त ह�; और, 
 
जबिक, प��क ए� 102-0004 के तहत, इिलनॉय का साव�जिनक �ा� िवभाग िसकल सेल रोग से लड़ने 
वाले इिलनॉय नाग�रको ंके �ा� म� सुधार के िलए नूतनकारी समाधान बनाने या िवकिसत करने के िलए 
ऐसे ऑग�नाइजेशंस म� िनवेश कर रहे ह�, िजसम� लोगो ंको िसकल िवकार और ल�णो ंके बारे म� िशि�त करने 
या जानकारी प्रदान करने और दूर-दराज़ के �ेत्रो ंम� काय�क्रम आयोिजत करना और उनके प�रवार, नैदािनक 



प्रदाता, �ा� देखभाल पेशेवर, स्थानीय साव�जिनक �ा�, सेवा प्रदाता, िश�क और समुदाय को सटीक 
और अ�तन जानकारी प्रदान करना शािमल है; और, 
 
जबिक, 8 िदसंबर, 2023 को, संयु� �ेट खा� एवं औषिध प्रशासन (FDA) ने िसकल सेल रोग के उपचार 
और संभािवत इलाज के िलए दो ऐितहािसक जीन थेरेपी को मंजूरी दी है; और, 
 
जबिक, जीन थेरेपी बेहद महंगे इलाज ह�, िजससे समान प�ंच, �ा� बीमा काय�क्रमो ंकी संभावना और 
साव�जिनक �ा� बीमा काय�क्रमो ंके िलए संभािवत बजटीय चुनौितयो ंके बारे म� िचंताएं रही ह�। हालांिक 
सटीक शु� लागत और िकतनी �ापक �प से इलाज प्रदान िकया जाएगा, यह अभी भी नई FDA मंजूरी के 
बाद िनधा��रत िकया जाना है, ऐितहािसक �प से उपेि�त समुदायो ंके िलए मह�पूण� दवाओ ंतक उिचत 
प�ंच ज�री है। 
 
जबिक, संयु� रा� अमे�रका के �ा� और मानव सेवा िवभाग और मेिडकेयर और Medicaid सिव�सेज 
(CMS) क� द्रो ंने एक नए सेल और जीन थेरेपी (CGT) ए�ेस मॉडल के लॉ� करने की घोषणा की है, जो 
�ेट्स की पहचान करने म� सहायता करने के मह� और ता�ािलकता, और इन प�रवत�नकारी महंगे जीन 
इलाज़ो ंको पहचान करता है। CMS ने CGT ए�ेस मॉडल के प्रारंिभक ल� के �प म� िसकल सेल बीमारी 
को चुना; और, 
 
जबिक, CGT ए�ेस मॉडल एक संयु�, ब�-रा� सौदेबाजी मॉडल का इ�ेमाल करके दवा िनमा�ताओ ं
के साथ बातचीत का लाभ स्थािपत करेगा जो CMS को भाग लेने वाले रा�ो ंकी ओर से दवा िनमा�ताओ ंके 
साथ प�रणाम-आधा�रत समझौतो ंपर बातचीत करने और उसे प्रबंिधत करने म� स�म बनाता है। प�रणाम-
आधा�रत समझौते सेल और जीन इलाज पर �ेट की बचत के िलए कई माग� प्रदान कर� गे, िजसम� रोगी के 
नैदािनक प�रणामो ंसे जुड़ी बचत भी शािमल है; और,  
 
जबिक, �ेट्स 2024 की गिम�यो ंम� CGT ए�ेस मॉडल म� शािमल होने का प्रयास कर सकते ह�, िजसम� 
जनवरी 2025 से पहले भाग लेना शु� करने का िवक� होगा।  �ेट्स एक गैर-बा�कारी आशय पत्र और 
CMS के साथ बैठको ंम� अपने ल� बताकर भाग लेने वाले दवा िनमा�ताओ ंके साथ CMS की बातचीत को 
सूिचत आकार देने म� मदद कर सकते ह�; और, 
 
इसिलए, सेल और जीन इलाज़ के िलए प्राथिमकताय� तेजी से बढ़ी है, िजसम� बाल िचिक�ा आबादी के िलए 
सेल और जीन थेरेपी भी शािमल है, िजनके िलए Medicaid एक मह�पूण� भुगतानकता� होगा। FDA ने िपछले 
वष� म� कई नवो�ेषी सेल और जीन इलाज़ो ंको मंजर िकया है और आने वाले वष� म� मंजू�रयो ंकी सं�ा तेजी 
से बढ़ने की उ�ीद है; और 
 
इसिलए, FDA अपनी ��रत अनुमोदन प्रिक्रया के तहत अित�र� नवीन और महंगी िवशेष दवाओ ंऔर 
इलाजो ंको तेजी से मंजूरी दे रहा है। ��रत अनुमोदन प्रिक्रया के तहत अिधकृत दवाएं एक समापन िबंदु पर 
आधा�रत होती ह� िजससे िचिक�ीय लाभ की भिव�वाणी की उ�ीद की जाती है। इनम� से कई उपचारो ंकी 
सूची कीमत� अिधक है और अ� दवाओ ंकी तुलना म� कम छूट है, और अ� म� एक दशक या उससे अिधक 
समय से कोई स�ािपत नैदािनक लाभ नही ंहै; और, 
 
जबिक, संघीय Medicaid ड� ग �रबेट प्रोग्राम िनमा�ता की �ूनतम या सव��म कीमत के आधार पर �ेट्स को 
संघीय छूट प्रदान करता है, लेिकन �ेट Medicaid काय�क्रमो ंको बदले म� अिनवाय� �प से सभी FDA-
अनुमोिदत दवाओ ंको शािमल करने की ज�रत है, िजसम� ��रत अनुमोदन माग� के मा�म से अनुमोिदत 
दवाएं भी शािमल ह�; और, 
 
जबिक, Medicaid दवा खच� करने का प्रवृि� महंगी वाली दवाओ ंऔर इलाज से तेजी से प्रभािवत हो रहा है। 
2018 से 2021 तक, ब्रांड दवा की औसत लागत 50% से अिधक बढ़ गई, जो नई, महंगी िवशेष दवाओ ंऔर 
इलाजो ंकी शु�आत का संकेत है; और 
 
जबिक, कम सं�ा म� लोगो ंको प्रभािवत करने वाली दुल�भ और गंभीर बीमा�रयो ंके िलए नई सेल और जीन 
थेरेपी, साथ ही अ� महंगी िवशेष दवाएं और इलाज, िकसी िदए गए वष� म� इलाज चाहने वाले लोगो ंकी सं�ा 
म� जो िकसी िदए गए वष� म� इलाज की तलाश कर सकते ह� और साल-दर-साल संभािवत बजट म� अ�स्थरता 
पैदा होती है। प्र�ेक नए महंगी वाले दवा और थेरेपी की मंजूरी Medicaid बजट म� मह�पूण� लागत और 
दबाव जोड़ सकती है; और,  
 



जबिक, इिलनॉय िडपाट�म�ट ऑफ हे�केयर एंड फैिमली सिव�सेज (HFS) Medicaid �ेट �ान संशोधन को 
मंजूरी देने के िलए CMS के साथ सिक्रय �प से काम कर रहा है, जो HFS को उ� िनवेश वाली दवाओ ंऔर 
इलाज के िलए अित�र� �ेट छूट पर बातचीत करने के िलए दवा िनमा�ताओ ंके साथ प�रणाम-आधा�रत 
समझौतो ंम� प्रवेश करने की अनुमित देगा। HFS दवा िनमा�ताओ ंके साथ प�रणाम-आधा�रत समझौते प्रदान 
करने के वैक��क तरीको ंकी कोिशश करके सव��म प्रथाओ ंकी पहचान करने की �मता के साथ, 
प�रणाम-आधा�रत खरीद को अपनाने के शु�आती चरण म� है; और, 
 
जबिक, िसकल सेल रोग और अ� �ा� सम�ाओ ंसे इिलनॉय िनवािसयो ंके िलए िवकास और क्रांितकारी 
जीन थेरेपी इलाज और िवशेष दवाओ ंको अिधक स�ा और सुलभ बनाने के िलए एक अिभनव और 
दीघ�कािलक समाधान लागू करने का ऐितहािसक मौका है। भिव� की पीिढ़यो ंके िलए इिलनॉय की िवरासत 
ऐसे समाधान िवकिसत करने की होनी चािहए जो यह प्रदिश�त करे िक हम हर िकसी के िलए गुणव�ापूण� 
और िकफायती �ा� देखभाल तक प�ँचने की �मता पर िकतना जोर देते ह�; और, 
 
जबिक, एक सलाहकार प�रषद का गठन नए िसकल सेल रोग इलाज और अ� महंगी दवाओ ंऔर इलाजो ं
तक प�ंच बढ़ाने, इस सामा� ल� के िलए �ेट संसाधनो ंको एकसाथ लाने, रा�� ीय, �ेट के गहन �ान और 
िवशेष�ता से प्रा� करने म� एक मह�पूण� और प्रभावी उपकरण है जो प्रदाता, और उपभो�ा का समथ�न, 
और समाधान िवकिसत करने और लागू करने म� रोगी की आवाज़ और सामुदाियक भागीदारी को प्राथिमकता 
देता है। 
 
इसिलए, म�, जेबी िप्रत्ज़कर (JB Pritzker), इिलनॉय का गवन�र, इिलनॉय �ेट के संिवधान के अनु�ेद V 
�ारा मुझम� िनिहत काय�कारी प्रािधकार के आधार पर, इस प्रकार आदेश देता �ं: 
 

1. HFS को भुगतान मॉडल और िव�पोषण संरचनाएं स्थािपत करने के �ेट के प्रयास का नेतृ� करने 
का काम सौपंा गया है जो इिलनॉय के Medicaid काय�क्रम म� नए िसकल सेल रोग के इलाज और 
अ� महंगी दवाओ ंऔर इलाज तक प�ंच का समथ�न करते ह�। 
 

2. िसकल सेल रोग इलाज और अ� महंगी दवाओ ंऔर इलाज के िव�पोषण और प�ंच पर सलाहकार 
प�रषद ("सलाहकार प�रषद") की स्थापना िसकल सेल रोग इलाज और अ� के िलए भुगतान मॉडल 
और िव�पोषण संरचनाओ ंके िवकास म� HFS को सलाह देने के उ�े� से की गई है जो महंगी दवाएं 
और इलाज जो समान प�ंच का समथ�न करते ह� और समाधान तैयार करने के रा�� ीय प्रयासो ंम� 
योगदान करते ह�।   
 

3. सलाहकार प�रषद की कम से कम चार बार बैठक होगी और वह: 
a. मजबूत प्रयास म� लगना जो िवषय व�ु िवशेष�ो,ं िचिक�को,ं बीमाकता�ओ,ं दवा िनमा�ताओ ं

और िसकल सेल रोग या अ� बीमा�रयो ंसे पीिड़त Medicaid लाभािथ�यो ंके ज�रत को �ान 
म� रखता है िज�� महंगी दवाओ ंऔर िचिक�ा तक प�ंच की ज�रत होती है। 

b. मू� और प�रणाम-आधा�रत मॉडल पर �ान देने के साथ, महंगी दवाओ ंऔर इलाजो ंके 
िलए दीघ�कािलक भुगतान मॉडल और िव�पोषण संरचनाएं के िनमा�ण के नए तरीको ंकी 
जांच कर�। 

c. अ� रा�ो ं म� इ�ेमाल की जाने वाली िविभ� मू� और प�रणाम-आधा�रत भुगतान 
योजनाओ ंकी प्रभावशीलता और चुनौितयो ंकी जांच कर�। 

d. िव�पोषण के उन िवक�ो ंके िलए प्र�ाव बनाएं िज�� CMS के सहयोग से इिलनॉय और/या 
रा�� ीय �र पर लागू िकया जा सके। 

e. सलाहकार प�रषद की िसफा�रशो ंको प्रभावी ढंग से िन�ािदत करने के िलए ज�री िकसी 
भी �ेट और संघीय नीित, कानूनी, िनयामक और संसाधन प�रवत�न का िनधा�रण कर�। 

f. िसकल सेल रोग इलाज और अ� महंगी दवाओ ंऔर इलाज को सुलभ बनाने के िलए काम 
करने वालो ंको नेतृ� कर�  और उनके साथ सहयोग कर�। 

g. इिलनॉय Medicaid काय�क्रम म� िसकल सेल रोग का इलाज और अ� महंगी दवाओ ंऔर 
इलाज तक समान प�ंच सुिनि�त करने पर �ान देने के साथ, िव�पोषण नीित िवक� 
िवकिसत करते समय प्रभावी अंतर-एज�सी सहयोग को प्रो�ािहत कर�  और संघीय और �ेट 
�र पर संबंिधत प्रयासो ं को �ान म� रखना। 
 

4. सलाहकार प�रषद 31 िदसंबर, 2024 तक रा�पाल (गवन�र) और महासभा (जनरल अस�बली) को 
प्र�ुत करने के िलए एक �रपोट� तैयार करेगी। �रपोट� नवीन कोिशका और जीन थेरेपी के साथ-साथ 
अ� महंगी दवाओ ंऔर इलाजो ंके िव�पोषण की संभावनाओ ंका आकलन करेगा, और Medicaid 



काय�क्रम म� रोगी के प�रणामो ंका पता लगाएगा। यह काय�क्रम म� नए इलाजो ंतक समान प�ंच प्रदान 
करने के िलए रणनीितयो ंकी िसफा�रश करेगी। 

 
5. रा�पाल (गवन�र) सलाहकार प�रषद म� सेवा देने के िलए िहतधारको ंके एक �ापक समूह को 

नािमत करेगा जो इस काय�कारी आदेश म� बताए गए ल�ो ंऔर जनसां��की का प्रितिनिध� करते 
ह�।  सद�ो ंको भौगोिलक �प से िभ� होना चािहए तािक वे पूरे इिलनॉय म� शहरी, उपनगरीय और 
ग्रामीण �ेत्रो ंकी ज�रतो ंका प्रितिनिध� कर सक� ।  सद�ो ंको अपने संबंिधत �ेट्स के िवषय 
िवशेष�ो ं के साथ-साथ रा�� ीय िवशेष�ो ंको भी शािमल करना चािहए। HFS ज�रतनुसार �ेट 
एज�िसयो ं से सलाहकार प�रषद के पदेन, सद�ो ंकी िनयु�� कर सकता है िज�� मतदान का 
अिधकार नही ंहै। 
 

6. रा�पाल (गवन�र) �ारा िनयु� की जाने वाली सलाहकार प�रषद म� िन�िल�खत शािमल होगें: 
a. HFS के िनदेशक, या उनके नामांिकत ���, अ�� के �प म� काय� कर� गे। 
b. एक सद� इिलनॉय लोक �ा� िवभागका प्रितिनिध� करता है। 
c. एक सद� इिलनॉय के बीमा िवभाग का प्रितिनिध� करता है। 
d. एक सद� रा�पाल (गवन�र) जो प्रबंधन और बजट काया�लय का प्रितिनिध� करे।  
e. एक सद� िजसे िसकल सेल रोग से पीिड़त ��� के �प म� सा�ात् अनुभव है। 
f. एक सद� िजसे ऐसे ��� के �प म� जीवन का अनुभव है िजसे नई, नवो�ेषी दवाओ ंया 

इलाज तक प�ंच की ज�रत होती है। 
g. एक सद� उन िचिक�को ंका प्रितिनिध� करता है जो िसकल सेल रोग के रोिगयो ंका 

इलाज करते ह�। 
h. एक सद� उन िचिक�को ंका प्रितिनिध� करता है जो िकसी अ� बीमारी से पीिड़त 

रोिगयो ंका इलाज करते ह� िजसके िलए नई, नवीन दवाओ ंया उपचार तक प�ंच की ज�रत 
होती है। 

i. दो सद� जो दवा पर छूट और प�रणाम-आधा�रत समझौतो ंपर बातचीत कर रहे ह�। 
j. दो सद� जो साव�जिनक �ा� बीमा काय�क्रमो ं के मा�म से नई, नवीन दवाओ ंऔर 

उपचारो ंके िव�पोषण पर शोध प्रकािशत िकया है। 
k. दो सद� जो �ा� अथ�शा� या बीमांिकक पृ�भूिम वाले हो।ं 
l. एक सद� जो िसकल सेल रोग का समथ�न करने वाले समूहो ंका प्रितिनिध� करता है। 
m. एक सद� जो ऐसी �स्थित(ओ)ं के िलए समथ�न समूह का प्रितिनिध� करता हो िजसके िलए 

नई, नवीन दवाओ ंऔर इलाजो ंतक प�ंच की ज�रत है। 
n. दो सद� जो �ा� बीमा �वसाय का प्रितिनिध� करते ह�। 
o. दो बड़े सद�, जो अ� िनयु��यो ंके िलए यो�ता ज�रतो ंको पूरा कर भी सकते ह� और 

नही ं भी। 
 

7. दो सा�ात् िवशेष� सद�ो ंको प्र�ेक बैठक म� $250 तक के मानदेय के साथ उनके समय के िलए 
मुआवजा िदया जा सकता है। 
 

8. सलाहकार प�रषद आम सहमित से काम करने का प्रयास करेगी; िफर भी, जब तक उनके पास 
���गत �प से कोरम है, वे उप�स्थत अिधकांश सद�ो ं के सकारा�क वोट के आधार पर 
िसफा�रश� कर सकते ह�। 
 

9. सलाहकार प�रषद के सद� रा�पाल के िववेक पर काम कर� गे। यिद िकसी भी कारण से कोई 
�र�� होती है, तो रा�पाल (गवन�र) उसकी तुरंत िनयु�� के िलए िकसी को नािमत करेगा। 
सलाहकार प�रषद 31 िदसंबर, 2024 को समा� हो जाएगी। 
 

10.  सलाहकार प�रषद की गितिविधयाँ िकसी भी उपिनयम, िनयम के अलावा इिलनॉय सूचना की 
�तंत्रता अिधिनयम (5 ILCS 140/1 et seq.) और इिलनॉय ओपन मीिटं� ए� (5 ILCS 120/1 et 
seq.) म� अपनाई गई प्रिक्रयाओ ंका पालन कर�गी।  इसे अ� कानूनो ंको सलाहकार प�रषद और 
उसकी गितिविधयो ं पर लागू होने से प्रितबंिधत करने वाला नही ं माना जाना चािहए। 
 

11.  HFS सलाहकार प�रषद को प्रशासिनक सहायता प्रदान करेगा। 
 

12.  इस काय�कारी आदेश म� मौजूद िकसी भी बात का अथ� िकसी भी संघीय या �ेट कानून या िविनयम 
के उ�ंघन के �प म� नही ंिनकाला जाएगा।  जब तक इस आदेश म� िवशेष �प से संदिभ�त नही ं



िकया जाता है, इस आदेश म� कुछ भी िकसी भी �ेट एज�सी की मौजूदा वैधािनक श��यो ंको 
प्रभािवत या प�रवित�त नही ंकरेगा या िकसी �ेट एज�सी के पुनमू��ांकन या पुनग�ठन के �प म� नही ं
माना जाएगा। 
 

13.  यह काय�कारी आदेश िकसी पूव� काय�कारी आदेश के िकसी भी िवपरीत प्रावधान का अिधक्रमण 
करता है। 
 

14.  यिद इस काय�कारी आदेश का कोई भी भाग स�म �ेत्रािधकार वाले �ायालय �ारा अवैध घोिषत 
िकया जाता है, तो अ� भाग पूरी ताकत और प्रभाव से जारी रह�गे।  इस काय�कारी आदेश की शत� 
को पृथक िकया जाना संभव है। 
 

15.  यह काय�कारी आदेश �ेट सिचव (सेके्रटरी ऑफ �ेट) के पास प्र�ुत करने पर तुरंत प्रभावी होगा 
और िनर� होने तक लागू रहेगा। 

 
 
 
 
       ___________________________________                                       
          जेबी िप्रट्ज़कर (JB Pritzker), 
रा�पाल (गवन�र) 
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