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 کانون هموفيلي ايران  فصلنامه
 حرف خود را بزنيد و تغيير ايجاد نمائيد 
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هجرج ی       ۸۹۲۱حاج محمدعلی آذربانی از نیکوکاران نام آشنای گیلانی به سال 

پدرش حاج می زا آقجا آذربجانجی        .  شمسی در کوی چله خانه ی رشت تولد یافت

نیز نیکوکار بود که درآمد حاصله از قنادی خود را صج   امجور     (  ۸۱۳۱متوفای ) 

جالب اینجکجه   .  خی یه می نمود و هزینه ازدواج جوانان بی بضاعت را می پ داخت 

یجگجانجه    .  شی ینی م اسم ازدواج ایشان را رایگان از مغازه ی قنادی خود مجی داد   

تجحجلاجیجلا      .  ف زند ایشان حاج محمدعلی در زی  دست چنین پدری بزرگ شد

مقدماتی را در مکتب خانه ی محل و سپس در مدرسه نایب اللادر رشت ادامجه    

خورشیدی در بازار رشت به کار ترار  مشغول گ دید و مدتی  ۸۱۸۱از سال . داد

. بعدها در قنادی پدرش به یاری وی شتافت   .  هم در بازار ته ان مشغول بکار بود

در نوزده سالگی با دخت ی از خانواده محت م قلاجیان پیوند زناشویی بسجت کجه     

بعد . به مکه معظمه مش   شد ۸۱۹۹ف زند نیکوکار است و در سال  ۳حاصل آن 

گجیجلان   ) از بازگشت از مکه در س ای می زا کوچک ، ترارتخانه ای موسجوم بجه       

را راه اندازی نمود و در ضمن ، کارخانه بسته بندی ب خی از محلاولا  (  محلاول

در گیلان آن زمان قند نبود و به جای آن کشمش و خج مجا   .  را نیز به کار انداخت

ب ای اولین بار کارگاههای قندسازی را در سه نقطجه رشجت راه       .  ملا   می شد

 .کیلویی به بازار ع ضه داشت ۱۸اندازی و در گونی های 

خیابانهای آن زمان رشت، سنگ ف ش بود و جابرایی مج دم تجوسجر درشجکجه          

صور  می گ فت که محمدعلی آذربانی چند دستگاه ماشیجن از    (  فایتون روسی) 

ته ان خ یداری و آن را به عنوان تاکسی در رشت به کار انداخت که اعجتجلاجا       

در دهجه  سجی       .  به هم اه داشت ۸۱۹۲تی  ماه  ۹۸درشکه چیان این شه  را در 

چیدن دستگاه تیل  کشاورزی را ب ای اولین بار در ژاپن وارد و آن را در ججهجت       

این نیکوکار در خانه خود، جلسا  ق آن ت تیب مجی  .  روانه بازار کار نمود استفاده ،

. داد که چندین بار از سوی مامورین دولتی آن زمان تحت تعقیب قج ار گج فجت       

رشت فاقد رادیولوژی بود و م دم از این جهت دچار مشکل بودند که ایشان در راه 

همچنین به عج ضجه لجوازم      .  اندازی تشکیلا  رادیولوژی در رشت، پیشگام شدند

نیز پ داختند که این کار ب ای نخستین بار از   ...  تلویزیون و یخچال و : ب قی چون

 .ط   ایشان انرام شد

 زنده ياد، ياور بيماران هموفيلي 

 حاج محمد علي آذرباني 

 آن است كه نامش به نكويي نبرندمرده  

از ان روز که جمعی از مدی ان کانون هموفیلجی ایج ان بجه دیجدار ایجن              

م دبزرگ رفتند و او با سخاو  و با همدلی با بیماران زمین درمانجگجاه را     

طوفان حوادث از جمله از دنیا رفتن دو مجدیج    .  اهدا نمود سالها می گذرد

دفت  این موسسه خی یه در رشت مانع آن شد ما به عهد خود تا مجوقجعجی    

ام وز ش منده روح پ  فتوح این م د بزرگجوار  .  که ایشان زنده بود وفا کنیم

اما ایمان داریم که می توانیم بجا کجمجک        .  و خانواده گ امی اشان هستیم

م دم نیکوکار رشت این کار بزرگ را به ثم  ب سانیم و نام نیک ایشجان را    

پیک  ایشان با دعاهای دردمندان و نیازمندان به سف ی رفجت  .  پاس بداریم

 .که توشه اش نیکوکاری و مقلاد آن رحمت خداوند بزرگ و توانا است

 3131  -هيئت مديره و مدير عامل كانون هموفيلي ايران 

تكميل ساختمان درمانگاه هموفيلي رشت در محله چله خانه يكي 

 يا علي مدد.           از آرزو هاي اين بزرگ نيكوكار رشت بود

 تشكيل 

 “فراكسيون حمايت از بيماران خاص”        

 در مجلس  شوراي اسلامي  

 ضرورتي انكارناپذير  

حضور حره الاسلام و المسلمین ابوت ابی نایب رئیس مجرجلجس شجورای         

ااسلامی در م اسم گ امی داشت یاد خی  نام آشنای گیلان و یاور گ انقجدر  

بیماران هموفیلی ف صتی ارزنده است که خلاء یک ف اکسیجون مجهجم در        

 (  1بقيه مطلب در صفحه  ) . مرلس شورای اسلامی را یاد آوری نماییم 

 ما را  درساخت  درمانگاه هموفيلي  گيلان  ياري كنيد 
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 قرار گرفتن بيماران در شمول حمايت قانون جامع معلولين با  كمك مجلس شوراي اسلاميي  .  

در هفته حمایت از بیماران هموفیلی یک روز را روز هجمجوفجیجلجی و         ۸۱۲۸کانون هموفیلی ای ان در سال 

موافقت ب گزاری نمایشگاه عکس یجک روزه     .به امید آنکه توجه نمایندگان مرلس به این بیماران جلب شود.  مرلس نامید

اما روابر عمومی مرلس تا به حال ه  روز به یک بهانه از این اطلاع رسجانجی ججلجو        .نیز از هیئت رئیسه اخذ نموده بودند

عدم توجه نمایندگان مرلس به بیماران خاص و از جمله بیماران هموفیلی صدما  بسیاری را ب ای این .  گی ی نموده است

بیماران به وجود می آورد بیمار خاص یا قانون خاص می خواهد و یا می بایست ب  اساس تع یف های  بین الجمجلجلجی از         

 . دولت و مرلس به تعاریف بین المللی  مجعجلجول تجوججه کجنجنجد            .  معلولیت تحت حمایت قانون جامع معلولین ق ار گی د

این بیماران باید بتوانند همجانجنجد    .  بهت ین راه حل جب ان کم کاری مرلس در حوزه بیماران خاص پوشش دادن این بیماران توسر قانون جامع معلولین است

 ۱۸بازنشستگی پیش از موعد با حقوق .  مددجویان سازمان بهزیستی و کمیته امداد از حمایتهای اجتماعی و مالی دولت در حوزه های مختلف به ه مند گ دند

سجال خجدمجت         ۱۸ظلم بزرگی است که بیمار هموفیلی مانند یک ف د سالم با . روزه یکی از خواسته های به حق جامعه هموفیلی و دیگ  بیماران خاص است

این در حالی است که روش درمان بیماران هموفیلی در ای ان روش درمان پس از خون یزی است که متاسفانه این روش که . بتواند از بازنشستگی استفاده نماید

سال کار مجفجیجد     ۹۸این بیماران قادر نیستند بیش از .  ص فا با منابع مالی کشور تناسب دارد موجب صدما  جدی به این بیماران در دوره میانسالی می گ دد

نمایندگان مرلس و وزی  تعاون، کار و رفاه .  داشته باشند و تداوم خدمت آنان هزینه های سنگینی به دولت و یا به عبار  صحیح ت  به بیت المال وارد می کند

 ۸۸۸که قیمت ه  عدد آن      ۱عددی فاکتور  ۸۳الی  ۸۸سال خدمت ب ای حضور در محل کار به طور نمونه  ۹۸اجتماعی بدانند که یک بیمار هموفیل بعد از 

توجه كارشناسان مجلس و دولت را به نقطه نظراان سراامران       .هزار تومان حقوق دریافت می کند 0۸۸الی  0۸۸یورو است ملا   می کند و در انتهای ماه 

 . بهداشت  جهاني  در حواه حمايتي و رفاهي بيماران ديا درمان جلب مي نماييم

2 

 دولت و مجلس 

 به تعريف بين المللي 

 ”معلول ”

 توجه كنند 

در حال حاض  یکی از مهمت ین سیاست گذاری های دولت تدبی  و امید اصلاح ساختجاری  

حوزه سلامت و کاهش اساسی هزینه های م دم در این حوزه است که بی ت دید جایجگجاه   

بیماران خاص و از جمله بیماران هموفیلی در ط ح تحول ساختار بهداشت و درمان کشور 

دارای جایگاه ویژه ای است که مبنای آن اج ای سفارش مقام معظم رهب ی اسجت کجه       

 :ف موده اند

 ((بيمار و خانواده  وي نبايد رنجي جز رنج بيماري داشته باشند)) 

لذا با عنایت به ض ور  حمایت مستم  عموم م دم و مسئولان در تامین نیازهای درمانجی  

مبتلایان به این بیماری، وظیفه انساندوستانه همه ما است، فارغ از موقعیت دولتی و یا غی  

دولتی با تکیه ب  آموزه های دینی و نیت خی خواهانه از کلیه ظ فیت هجای مجوججود در        

استان جهت تکمیل عملیا  ساختمانی درمانگاه هموفیلی گیلان که زمینه آن توسر حاج 

محمدعلی آذربانی خی  س شناس گیلان اهداء شده استفاده نماییم تا در آینجده نجزدیجک      

 .   شاهد خدما  رسانی مطلوبت  به این عزیزان باشیم

 استاندار گيلان –محمد علي نجفي                                                              

 
 بخشي از  پيام  استاندار كيلان به مردم 

 نيكوكار استان براي كمك  به ساخت 

 درمانگاه هموفيلي گيلان 

 درمانگاه  ناتمام  هموفيلي  در محله  چله خانه 

 كانون، حامي بيماران هموفيلي ايران 
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 در مجلس شوراي  اسلامي ضرورتي  انكار ناپذير“  فراكسيون حمايت از بيماران خاص”تشكيل     

 39پائيز 

 ضرورت  حمايت  هاي مالي و اجتماعي وزارت بهداشت از طرح هاي پيشگيري از تولد هموفيلي 

یت بج نجامجه    الوپیشگی ی از تولد هموفیلی گذشته از آنکه یکی از درخواست های مهم جامعه هموفیلی ای ان است قاعدتاً می بایست با توجه به اهمیت آن در 

در درجه اول ض ور  دارد به این نکته توجه شود که کلیه اختلالا  انعقادی تحت عنوان مع وفت ین اختلال انعقادی یجعجنجی    .  های وزار  بهداشت ق ار گی د

 ۲و      ۱نوع اختلال انعقادی  تحت پوشش کانون  فقر انتقال ارثی کمبود فاکتجور     ۸۳در بین .  هموفیلی  در ادبیا  جاری و رسمی کشور شناخته می شوند 

با کمک از خدمجا  آزمجایشجگجاه       .  وابسته به جنس مونث است و دیگ  اختلالا  انعقادی  هم از ط یق م دان و هم زنان می توانند به نسل بعدی منتقل شود

 . درصدکاهش داد 0۸را تا  ۲و  ۱ژنتیک در صور  تمایل والدین می توان آمار تولد بیماران مبتلا به  کمبود فاکتور 

اقدام اولیه اطلاع رسانی و ارایه آگاهی .  سال است به صور  تم کز یافته در جهت  کاهش آمار تولد بیماران  تلاش می نماید  ۹۸کانون هموفیلی ای ان بالغ ب  

درصد موارد موتاسیون قابل شناسایجی   0۸چنانچه ذک  شد در حدود .   به خانواده ها و شناسایی  زنان و دخت ان ناقل هموفیلی  و تعیین موتاسیون آنها  است

یلی باشد مجی    موفاست و زنانی که موتاسیون آنها شناخته می شود می توانند  تحت نظ  آزمایشگاه باردار شده و درصورتی  که  جنین آنها  پس  و مبتلا به ه

 .توانند در جهت سقر درمانی اقدام نمایند

در رحجم       آن با توجه به عوارض  سقر جنین ب ای  زنان  شیوه های دیگ ی از جمله  تولید جنین در آزمایشگاه و اطمینان از سلامت آن و سپس ق ار دادن 

این روشها به م اتب هزینه های بسیار سنگجیجن   .   مادران  در ب خی م اکز جاری است  که ه  روزه پیش فت های محسوسی در این روش ها مشاهده می شود 

 . ت ی از بارداری های عادی متوجه والدین می نماید که نیازمند حمایت های  مالی  سازمان های بیمه گ  و دولت است

و در روش درمانی پیشگیج انجه و قجبجل از           دلار  03222با توجه به اینکه  هزینه دارویی  ه  بیمار هموفیلی با روش درمان پس از خون یزی  در سال بالغ ب   

. است، توجه وزار  بهداشت به این حوزه و ب نامه ریزی ب ای اج ای این ط ح ها از اهمیت قابل توجهی ب خوردار است دلار  00222خون یزی  سالیانه بالغ ب  

کلیه هزینه های پیشگی ی از تولد بیمار یا می بایست توسر سازمان های بیمه گ  تامین شود و یا دولت  اقدام به س مایه “ : کانون هموفیلی ای ان معتقد است 

 : سه گ وه را شامل میشوند (   ۲و  ۱کمبود فا کتور ) در پایان ذک  این نکته ض وری است که زنان و دخت ان جامعه هموفیلی “ .گذاری در این حوزه بنماید

 ه  مادری که یک ف زند هموفیلی دارد  ناقل اجباری است و می بایست قبل از بارداری مردد جهت تعین موتاسیون به آزمایشگاه ژنتیک م اججعجه  :  گ وه اول 

قطعاً ناقل هستند و می بایست جهت تعییجن مجوتجاسجیجون بجه           (  دارند   ۲و  ۱توجه بیمارانی که کمبود فاکتور )  دخت ان م دان هموفیل :  گ وه دوم .  نماید 

لازم به ذک  است م دان هموفیلی که ف زند دخت  دارند می توانند با ارایه نمونه خونی خود به آزمایشگاه  امکان تجعجیجیجن       .  آزمایشگاه ژنتیک م اجعه نمایند 

آزمایشگاه ژنتیک  این تشخیص را   .  خواه ان بیماران هموفیلی هستند که ممکن است  ناقل باشند و یا نباشند: گ وه سوم. موتاسیون دخت شان را ف اهم آورند

 . سال به بالا است  ۸۳توصیه کارشناسان حوزه اخلاق پزشکی در رابطه با سن اطلاع رسانی به دخت ان جامعه هموفیلی  . ب ای آنها انرام خواهد داد 

های جدی قانونگذاری در حوزه بیماران خاص  های مختلف خلاء چندین سال است که به صور 

ها هنوز ضج ور  تشجکجیجل          رسانیم اما آن ازجمله بیماران هموفیلی را به اطلاع نمایندگان می

ه  قانونی که در مجرجلجس تلاجویجب        . کنند ف اکسیون حمایت از بیماران خاص را احساس نمی

شوند، اما مجتجاسجفجانجه         شود یک استثنا ب ای مددجویان کمیته امدادی و بهزیستی قائل می می

کنیم توجه نمایندگان مرلس را به قانونگذاری در حوزه بجیجمجاران خجاص        ه چه تلاش می. کنند ای به بیماران خاص نمی نمایندگان مرلس توجه

حتي بيمار خاص بودن اين گروه از بيماران مصووبوه     .  سال است ف اموش شده اند ۸0شویم، متاسفانه بیماران خاص  جلب کنیم موفق نمی

و ه  از گاهی این خلاء قانونی باعث مح ومیت این بیماران از حقوق خود توسر مسئولین اج ایی و سازمان های بیجمجه   قانوني مجلس را ندارد 

چندی پیش حمیدرضا عزیزی فارسانی با بیان اینکه تشکیل ف اکسیون حمایت از بیماران خاص در دستور کار کمیسیون بهداشت و .  گ  می شود

وزار  بهداشت کمک می کند تا با افزایش بودجه و تامین اعتباراز سای  ردیف های  قطعا تشکیل این ف اکسیون به :  درمان مرلس ق اردارد، افزود

امیدواریم با نفس گ م نایب رئیس محجتج م مجرجلجس ایجن            .دیگ  خدما  و تسهیلا  بهت ی را در اختیار جامعه هد  این ف اکسیون ق ار دهد

 . این تشکل می تواند منشاء قانونگذاری در حوزه ای شود که کارنامه مرلس در این حوزه بسیار ضعیف است. ف اکسیون متولد شود

 نيكو كاري رنگ  زندگي است  9
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 کانون هموفيلي ايران 

 حرف خود را بزنيد و تغيير ايجاد نمائيد 

بی ت دید  تحولا  به وجود آمده در عملک د وزار  بهداشت در دولت یازدهم  پس از انجقجلا      

هیئت مدی ه کانون هموفیلی ای ان  پس از آنکه مرلجس بجه     .  شکوهمند اسلامی بی نظی  است 

آقای دکت  سید حسن قاضی زاده هاشمی رای اعتماد داد طی پیامی ضمن تب یک بجه ایشجان       

آقای وزی  ب نامه شما در سایه شانی که به استناد ق آن ک یم ب ای انسان قائل شجده    “  : گفته بود

اید، ب ای م دمی که حقوق بسیاری از آنها در یکی از حوزه های مهم حقوق شه وندی تضیجیجع   

کانون هموفیلی ایج ان بجه      .  گ دیده است، موجی از امیدواری اجتماعی را به ارمغان آورده است

سابقه فعالیت آن بجه نجیجم قج ن            که در پایان کار دولت یازدهم   عنوان یک سازمان غی دولتی

به عووووان      معتقد است انسان به وزی ی تب یک بگوید که  خواهد رسید ،افتخار می نماید 

برترين آفريده پروردگار و جانشين او در زمين مي بايست در شان جايگاه خوود از      

با مدی یت دقیق و مسجئجولانجه         امید آن داریم  . حوزه خدمات حوزه سلامت بهره مود شود

شما تندرستی م دم ای ان که جوه ه یک حکم انی خو  اسجت در سجطجح شجاخجص هجای               

 

 

 

 اصلاح قانون از كار افتادگي 

 در حوزه بيماري هاي ارثي و مادر زادي 

نمایندگان مرلس باید بدانند قانون تامین 

اجتماعی که سالها پیش تدوین شده است اجازه نمی دهد بیمه شده تامین 

بجا  .   اجتماعی به دلیل بیماری که از  بدو استخدام داشته از کار افتاده شوند

تفسی ی که کمیسیون های تامین اجتماعی از این قانون می نمایجنجد هج       

ضایعه ای در بیمار از جمله انواع معلولیت ها به بیماری ارثی نسجبجت داده     

می شوداین قانون معنایی ندارد جز سلب حق از کار افتادگی از اف ادی است 

ججامجعجه    .  که بیماری آنها ارثی است و از بدو تولد به آن مبتجلا هسجتجنجد      

هموفیلی ای ان  امیدوار است وزی  تعاون، کار و رفاه اجتماعی و نمایندگجان  

مرلس به این حق الناس که در سایه قوانین تامین اجتماعی ضجایجع مجی        

گ دد توجه نموده و به داد اف اد شاغلی  ب سند که معلولیت های عدیده ای 

اساسا تقاضای آنها جهت از کار افتادگی متکجی  .  در حین کار پیدا می کنند

ت دیدی وجود ندارد که حوادث ناشی از کار در   .  به بیماری ارثی آنها نیست

این بیماران باشد  بیشت ی ظهور می نماید و می بایست از کار افجتجادگجی    

 . آنها تابع قانون خاصی باشد

 عملكرد وزير بهداشت  باتدبير و سرشار از  اميد 

 وزيري كه به عهد خود با مردم  وفا كرد 

کانون همجوفجیجلجی     .  محقق گ دد بین المللی 

همکاری صمیمجانجه    ای ان به سهم خود آماده

با شما و همکاران در رفع مشکلا  عجدیجده      

دارویی و درمانی بیماران هموفیلی و دیجگج      

نگاهی بجه عجمجلجکج د وزار             “  .  مبتلایان به انواع اختلالا  انعقادی است

بهداشت در دوره مسئولیت ایشان به خو  نشانگج  ایجن امج  اسجت کجه              

کاهش سهم مج دم    .  توانستند ب نامه های ازپیش اعلام شده را  تحقق دهند

از درمان به ده درصد، موظف شدن بیمارستانها به تامین دارو و ترجهجیجزا     

پزشکی مورد نیاز بیماران از اولین گام های موث  در ط ح تحجول سجلامجت      

بجیجمجاران    .  بوده است که اث  آن در زندگی م دم به خوبی مشاهده می شود

هموفیلی نیز طعم شی ین ط ح تحول سلامت را با دست سی بهت  به دارو و   

آنچه کجه مجی       . سال چشیده اند ۸۳درمان و تغیی  روش درمان کودکان تا 

توان به صور  خلاصه گفت این است که ایشان در نظام سلامت تجدبجیج ی    

بزرگ را به انرام رساندند و گام به گام م دم رابه آنچه کجه در مجفجاهجیجم          

 . تع یف می شود، نزدیک ت  نموده اند” امويت درمان ”اجتماعی 
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. در بحث یارانه ها در مرلس و دولت  اساسا بیماران خاص ف امجوش شجده انجد       

یجارانجه   .  درباره همه اقشار صحبت می شود اما نامی از بیمار خاص ب ده نمی شود

اف اد تحت پوشش کمیته امداد و بهزیستی به حق دو ب اب  می شود اما بیجمجاران   

ای کاش هیئت رئیسه محت م مرلس فقجر یجک     .  جایگاهی در این قانون ندارند

در یک پلاکجارد  (  بيماران خاص را در قانونگذاري فراموش نكويم) روز جمله 

. در جلوی میز هیئت رئیسه در مع ض دید نمایندگان مرلس نلاب می کج دنجد  

شاید انگیزه ای می شد که ف اکسیون حمایت از بیمارن خاص در مرلس شکجل  

اگ چه نمایندگان درد آشنایی در مرلس وجود دارند کجه از رنجا ایجن          .  بگی د

. بیماران آگاهند اما متاسفانه این بیماران سالهاست در مرلس ف اموش شده انجد 

در حوزه سهام عدالت متاسفانه اختلااص آن به بیماران هموفیلی در سایه اما هجا  

و اگ ها علی غم تکمیل اطلاعا  و تحویل آن به وزار  بهداشت در س اس  کشور 

 که نی وی زیادی هم از این موسسه گ فت به نتیره ای ن سیده است

 يارانه ها  و سهام  عدالت 

 بيماران خاص  ؟؟

 پرتو مهر شما روشنايي بخش زندگي بيماران هموفيلي گيلان 


