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نام و نام خانوادگي: عليرضا اظهري       فرزند: حسن       متولد: 1356           ميزان تحصيلات :  ديپلم              شغل : نظامي        سابقه فعاليت در كانون:-----

:  خلاصه فعايت اجتماعي
-مبارزه با مواد مخدر بيشتر وقت خود را در اداره هستم

برنامه ها و اهداف

1

1-دسترسي راحت و اسان بيماران به دارو
2-ارتباط با ارگانها و مجامع دولتي جهت ارتقائ وضع بيماران

3-ايجاد اشتغال و مسكن بيماران
4-شركت دائم در جلسات كانون و استفاده از تجربيات ديگران

5-استفاده از موقعيت شغلي جهت ارتباط با مجامع دولتي
  6-بهبود وضع دارو و دسترسي اسان بيماران به دارو

امين افشار : نام و نام خانوادگي
25 سال سن:

2

مهندسي مكانيك گرايش حرارت وسيالات رشته تحصيلي:
تجربيات كاري:

مدرس رياضيات گسسته و هندسه و فيزيك مكانيك در  مدارس و آموزشگاه هاي معتبر تهران، رشت، بندرعباس و شيراز از سال 1383 تا كنون.
1387 1385 تا سال 5 عنوان كتاب آموزشي در زمينه رياضيات و فيزيك از سال مولف

.1387 1386 تا سال مدير بخش تحقيق وتوسعه محصول شركت خودرو هاي سفارشي ايران خودرو سال
.1387 مدير داخلي نمايشگاه اسپرت ، آپشن و تيونينگ شركت خودروهاي سفارشي ايران خودرو سال

1387 تا كنون. بنيانگذار و مبتكر فناوري نوين ساختماني اتيكس و فعاليت در اين زمينه از سال
.1387 لثبت دانش فني سيستم اتيكس براي اولين بار در ايران در سازمان ثبت مالكيت هاي فكري و صنعتي ايران سال ن ير ي و ري ي ي ب ن ز ر ن ير ر ر ب ين و ي بر س ي م ي ي ش ب

.1389 1388 تا مدير عامل شركت فناوران انرژي دالاهو از شركت هاي زير مجموعه هلدينگ سرمايه گذاري مسكن از سال
(از شركت هاي مطرح در صنعتي سازي و انبوه سازي مسكن)  از سال 1389 تا كنون. رئيس هيئت مديره شركت آرمين سازه تابان و مالك گروه ساختماني پروفسور

.1388 مشاور مدير عامل تعاوني مسكن اعضا و كاركنان كانون هموفيلي ايران سال
1389 تا كنون. عضو هيئت مديره تعاوني مسكن اعضا و كاركنان كانون هموفيلي ايران از سال

برنامه ها و اهداف:
1-     ايجاد اصلاحات اساسي در سيستم مديريتي سازمان با هدف افزايش بهره وري در مجموعه و استفاده بهينه از امكانات موجود در بازه زماني يك ساله.

2-    ايجاد رويكرد جديد در زمينه مددكاري و درمان بيماران هموفيل با طرحي با نام پشتيبان هموفيل با استفاده بهينه از امكانات درماني به وجود آمده در ده گذشته به 
ساله سه زمان بازه در درمان آب مجموعه مجدد اندازي راه راه اندازي مجدد مجموعه آب درماني در بازه زمان سه ساله.3-    -3

4-    شفاف سازي مالي و به ويژه كمكهاي نقدي و غير نقدي و روش هزينه نمودن آنها در دوره هاي گذشته و آتي به صورت فوري .

. 5-    تبديل شدن به سازماني مولد از لحاظ مالي و نه هزينه زا در يك بازه زماني چهار ساله
6-    بالا بردن سطح رفاه عمومي بيماران هموفيل به ويژه كودكان و جوانان از طريق كمكهاي مادي و معنوي در زمينه هاي آموزش، اشتغال، مسكن و ساير بخش ها در مدت 

بيوتكنولوژي – كارشناسي ارشد مهندسي شيمي سهيل اميري       متولد: 1352            مدرك تحصيلي: نام و نام خانوادگي:
(ارائه مقالات علمي معتبر در مراجع علمي داخلي و خارجي)   * مديريت در بخش صنعت كشور *  كارمند بخش دولتي انجام فعاليت هاي پژوهشي و آموزشي         شغل:

دو دوره نمايندگي بيماران استان تهران و مشاركت فعال در زمينه هاي مطرح شده از مجامع و جلسات سابقه فعاليت در كانون:
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هدف از داوطلبي:
‐        مشاركت هر چه بيشتر بيماران در مسايل مربوط به كانون بيماران هموفيلي از طريق:

‐        شركت و حضور در جلسات و مجامع كانون

‐        طرح ديدگاه ها و نظرات اصلاحي

‐        ارايه پيشنهادات لازم
‐        حفاظت از حقوق بيماران در تصميم گيري ها

‐          نظارت بر عملكرد ساير اركان كانون بر اساس وظايف و اختيارات نمايندگان بيماران ( تصريح شده در اساسنامه) 
كارمند          سابقه فعاليت در كانون: همكاري ندارم : كارشناسي ارشد           شغل نام و نام خانوادگي:مهدي اندي نگر          متولد: 1360           ميزان تحصيلات: 4

:  خلاصه فعايت اجتماعي
-بيشتر كار و همجواري با خانواده مي باشد.

برنامه ها و اهداف:
-اموزش صحيح جهت جلوگيري از خونريزي

2-پر نمودن اوقات فراغت بيماران با ورزشهاي بدون ضرر   
3-ايجاد اشتغال مناسب براي بيماران  
4-برگزاري كلاسهاي اموزشي متنوع   

6-اموزش تخصصي مربط به يك حرفه و پيشه پي  و ر ي ب رب ي وزش
7-استفاده از پتانسيل هر بيمار جهت كمك كردن به بهبود اوضاع بيماران



*كارشناس ارشد علوم سياسي ليسانس مديريت صنعتي  :احمد بابا علي                تحصيلات: نام و نام خانوادگي
شركت پارسيان پلاست *شغل:

1339 متولد
كارشناسي مديريت صنعتي و كارشناسي ارشد علوم سياسي : تحصيلات

مديريت يك واحد صنعتي و توليدي : شغل
خارج تواند نم ، باشد م كانون اجراي هاي سياست و اهداف در عموما" كه اينجانب هاي برنامه خصوص در قبل هاي دوره در تهران استان نمايندگان كليه از تشكر ضمن
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در اهداف و سياست هاي اجرايي كانون مي باشد ، نمي تواند خارج  ضمن تشكر از كليه نمايندگان استان تهران در دوره هاي قبل  در خصوص برنامه هاي اينجانب كه عموما
از اهداف و برنامه هايي كه در اساسنامه كانون درج شده است ، باشد ولي از آنجا كه طي سالهاي اخير همانگونه كه بخش عمده اعضاء محترم ، شاهد بوده اند كه تنش ها و 

درگيريهايي در تعدادي از نمايندگان و بخشي از مديران ارشد كانون بوجود آمده است كه خود باعث اتلاف توان سازمان و فضاي ياس و نااميدي و در پي آن دور شدن از 
اهداف كانون كه همانا در جهت درمان و بهبود كيفيت سطح زندگي بيمار است را بدنبال خواهد داشت . اينجانب اميدوارم نمايندگان منتخب استان تهران ، با در نظر گرفتن 
شرايط و سرمايه هاي انساني و منابع مالي كانون ، همراه با ديگر نمايندگان استان ها بتواند در جهت اتحاد و دوستي بين كليه اعضاء كانون ، اقدام به كاهش تنش هاي ايجاد 

: اهداف و برنامه
1-     تلاش در جهت تدوين اهداف استراتژيك و برنامه كانون

2-    تلاش در جهت بوجود آوردن امكان نظارت مجمع عمومي كانون بر عملكرد هيئت مديره و مديران اجرايي با واگذاري برنامه هاي قابل اندازه گيري
ل ا ك كا ف ظا ش ا ا ا ا ا ش ا ا لاش تلاش در جهت تدوين بيانيه ماموريت چشم انداز و چارت سازماني و شرح وظايف كاركنان به صورت علمي3    -3

4-    تدوين شرايط احراز شغل در كانون هموفيلي ايران
5-    تلاش در جهت پيشگيري از تولد بيمار هموفيلي

6-    تلاش در جهت پيشگيري از معلوليت بيماران هموفيلي
7-      تلاش در جهت شناسايي و آموزش بيماران هموفيلي با ظرفيت هاي مديريتي جهت اداره كانون

نام و نام خانوادگي: نسرين بديعي                         فرزند:محمد                                     متولد: 1355                                 ميزان تحصيلات : فوق ديپلم                             سابقه 
همكاري دارم فعاليت در كانون;

: خلاصه فعايت اجتماعي
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-سابقه كار در شبكه بهداشت به مدت 1 سال
-1 سال در اموزش و پرورش

-كميته مادر ياران دورههاي پزشكي و روان شناسشي ديدم
: اهداف و برنامه

1-شناخت خانوادهاي بيمار استان
2-كمك به حل مشكلات بيماران

3-ايجاد كلاس هايي براي نشاط و روحيه بيماران و خانوادهاي انها
4-ورزش بيماران هموفيلي

5- بهبود شرايط فرهنگي بيماران
ديپلم غلامرضا                        متولد:1345                        ميزان تحصيلات: سعيد برپروشان                    فرزند: نام و نام خانوادگي:

اينجانب سعيد برپروشان متولد 1345تهران و ساكن تهران، بيمار هموفيلي فاكتور8 كمتر از يك درصد، داراي ديپلم اقتصاد، متاهل و داراي دو فرزند، در خوانواده پنج برادر 
بوديم كه بنده و سه برادر ديگرم هموفيلي بوديم. دو تن از برادران هموفي ام از كشته هاي هموفيلي در ده سال گذشته هستند. برادر كوچكم و خود دچار هپاتيت گرديده كه 

در سالهاي گذشته تحت درمان بوده و معالجه شده ايم.
در طول هشت سال دفاع مقدس به عنوان نيروي رزمي و در گردان هاي خط شكن، از نيروي عادي تا مسئوليت در تيپ رزمي خدمت نموده و در هشت سال دفاع مقدس 

بيست و دو ماه را در جبهه بودم. در عمليات هاي بدر، كربلاي چهار و پنج، والفجر هشت و نصر چهار حضور داشتم و به افتخار جانباز 25درصد نائل گرديده ام. در اواخر جنگ 
جنگ عال دوره سپاه در خدمت حين در ام نموده خدمت و ( (فتوگراف هواي برداي نقشه گزينش، همچون مختلف هاي معاونت در و آمدم در سپاه رسم عضويت به
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خدمت نموده ام. در حين خدمت در سپاه دوره عالي جنگ  .... و به عضويت رسمي سپاه در آمدم و در معاونت هاي مختلفي همچون گزينش، نقشه برداي هوايي(فتوگرافي)
اما در كانون هموفيلي ايران نيز در اولين دوره نايب رئيس هيئت مديره و در يك دوره بازرس و در چند دوره نيز نماينده بيماران هموفيلي استان تهران بوده ام. همچنين سال 
ها در كانون هموفيلي ايران به عنوان كارمند در چهارده وظيفه اي كه مديرعامل محترم كانون هموفيلي براي اينجانب در نظر گرفته بودند فعاليت مي نمودم كه مختصري را به 

انجام امور حقوقي و انتظامي
‐        ارتباط با بيماران هموفيلي و تشكيل پرونده شكايت از سازمان انتقال خون و وزارت بهداشت

‐        تشكيل 1200 پرونده و آماده سازي آن ها جهت ارائه به دادگاه در طول شش ماه؛ البته در اين دو بار دادخواست ها تعويض گرديد. در اين مدت معمولاً صبح ها در 
دادگاه و بعد از ظهرها در محل كانون مشغول بودم.

‐        راهنمايي بيماران به پزشكي قانوني و تعيين ميزان آسيب ديدگي آنان.
د د ا ه آنا ند كه ا 977 ا ال ا ه دادنا ه ف /14 ه ل ا ا زد ا ه ف 14 ه دادنا 1 977 بيماري كه پرونده آنان به راي رسيده بود.تكث 000/140 صفحه دادنامه و ارسال براي 1000 سري دادنامه 140 صفحه اي و زدن مهر برابر اصل به تكثير        ‐

         همكاري با واحدهاي ديگر همچون مددكاري و عمدتاً جهت ديدار با بيماران در منزل آنان.

         همكاري با واحد تايپ، عمدتاً در موارد خاص مثل تايپ دادخواست شكايت بيماران و يا در مواردي كه مدير عامل محترم كانون با توجه به كثرت كاري در ساعات غير 

         همكاري با مسئول دفتر كانون در مواردي كه ايشان حضور نداشتند و همچنين ثبت نام هاي اداري

         همكاري با جناب آقاي دكتر صابري وكيل محترم، و انجام امور مربوط به ايشان.

در خصوص هدف از كانديداتوري خود مي توانم بگويم با توجه به چالش هاي مديريتي و سياست گذاريهاي اشتباه دو سال گذشته هيئت مديره، و همچنين عدم برنامه ريزي 
صحيح جهت بهبود وضعيت بيماران چه از لحاظ درماني و چه از لحاظ معيشتي، و به بيراهه رفتن اين عزيزان در دو سال گذشته بر آن شدم تا با توجه به اينكه خود از بيماران 

هموفيلي مي باشم، و با عنايت به شناخت و آگاهي مشكلاتي كه بيماران گريبان گير آن هستند اعلام كانديدايي كردم.

فكر ميكنم مي بايست: در خصوص ارائه راهكار جهت بهبود وضعيت بيماران در خصوص درمان، و كيفيت بهتر:
‐        به وزارت بهداشت نزديك شده تا بتوانيم در خصوص دارو كه يكي از معضلات درماني كشور مي باشد با وزارت بهداشت به تعاملي كه به نفع بيماران باشد برسيم.

‐        در يك سال گذشته شاهد خريد انواع فاكتور هاي انعقادي از شركتهاي مختلف بوديم، كه باعث استرس در بيماران و استفاده اين داروها بوده.

‐        هدفمند كردن درمان بيماران در درمانگاه جامع كه به نظر مي رسد برنامه اي خاص براي درمان بيماران ندارند.

‐        در طول دو سال گذشته سفرهاي گفته و ناگفته اي به خارج از كشور اتفاق افتاده كه مجمع عمومي مطلع نبوده و هيچ مزيتي نيز براي درمان بيماران همراه نداشته 

‐        آموزش هاي داخل و خارج كشوري كه از سوي كانون هموفيلي كارسازي شده و پس از مدتي اشخاص از كانون رفته و عملاً تنها سود كه وجود داشته نصيب اشخاص 
(دولت محترم در سالهاي گذشته امكاناتي را براي اشخاص بيكار قرار داده كه ميتوان از آن امكانات استفاده  ‐        امر اشتغال كه تا به امروز كسي به آن توجه نداشته و ندارد.
‐        ايجاد يك بازرسي قدرتمند در كانون، عليرغم تفكرات گذشته كه اظهار مي شد ما حراست نمي خواهيم در طول دو سال با رفتارهاي ضد اخلاقي و رفتاري گذشته ثابت 

گرديده كه ما كانون هموفيلي ايران نياز به آن داريم تا هيئت مديره منتخب بيشتر به فكر بيماران باشند.
با اميد به ايجاد دنيايي بهتر براي زندگي ما بيماران هموفيلي.



علي جمشيد          شغل :دانشجو                  ميزان تحصيلات دانشجو                               فرزند; نام و نام خانوادگي علي رضا بياتاني                 متولد:                                
--------- : خلاصه فعايت اجتماعي

 برنامه ها و اهداف:
-ايجاد شغل و محل كار مناسب. براي افراد هموفيلي و تامين اينده ان ها

افراد همه نظرات از استفاده و بيشتر ارتباط -ايجاد
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ايجاد ارتباط بيشتر و استفاده از نظرات همه افراد
فوق ديپلم              رشته تحصيلي: كشاورزي مسعود بوربور       فرزند: احمد              متولد:1358              ميزان تحصيلات: نام و نام خانوادگي:

8 سال پيوسته افتخار اشتغال در شركت پيمانكاري نفت و گاز را دارم. به مدت سابقه شغلي:
سابقه همكاري با كانون هموفيلي ايران:

1378 ‐        افتخار همكاري و حضور در كميته جوانان كانون هموفيل ايران از سال
1381 در دفتر تهران ‐        افتخار اشتغال در كانون هموفيل از سال 1379 الي

‐        افتخار حضور در مراسمات، سمينارها و جشن هاي كانون هموفيلي ايران طي سالهاي مختلف به عنوان ياور
اخ ال ط ا ت ا ا گا ا ن ض خا اف 
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افتخار حضور در مجمع نمايندگان استان تهران طي دو سال اخير         

نام و نام خانوادگي:ابوالفضل پاسداري       متولد:1347         مدرك تحصيلي: كارشناسي زبان ايتالييا   فرزند;حسن               شغل :ازاد        
    سابقه فعاليت در كانون; همكاري ندارم

: خلاصه فعايت اجتماعي
-6 ماه به صورت داوطلبانه در جبهه جنگ

     -فارغ تحصيل دانشگاه تهران
برنامه ها و اهداف:
   -وضعيت مسكن
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-رسيدگي به بيماري و داروهاي بيماران

نام و نام خانوادگي: محمد تالهي        متولد: 1359             مدرك تحصيلي: دانشجو حسابداري            فرزند;ابوالقاسم             شغل :---   
       سابقه فعاليت در كانون; همكاري ندارم

----- : خلاصه فعايت اجتماعي
 برنامه ها و اهداف:

بهبود وضعيت دارو رساني به بيماران
اورژانس دارويي دارو به درب منزل. -

11

نام و نام خانوادگي: محمد حسين توكلي              متولد: 1371                مدرك تحصيلي: ديپلم فرزند;مرتضي              شغل :ازاد     
همكاري ندارم    سابقه فعاليت در كانون;

----- : خلاصه فعا يت اجتماعي
 برنامه ها و اهداف:
-بهبود وضع دارو

-سهولت دريافت دارو و تكميل نياز بيماران
-افزايش سهميه بيماران و بهبود وضع دارو

هموفيلي بيماران -بيمه

12

بيمه بيماران هموفيلي
باباجان                               متولد:1348                     ميزان تحصيلات: كارشناسي عمران حيدرعلي جهانيان                              فرزند: نام و نام خانوادگي:

سابقه كار:

1-     مديرعامل شركت مجري كاشانه سازان كه در زمينه ساخت و ساز پروژه هاي ساختماني فعاليت مي كنم.
2-    عضو هيئت مديره تعاوني مسكن هموفيلي استان تهران مي باشم.

3-    سه سال نايب رئيس تعاوني مسكن بودم

4-    نماينده شركت پديده آوران كاشانه در پروژه هاي ساختماني.
اض ش ش آ ا خ ا 5
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استخدام رسمي آموزش و پروش و مدرس درس رياضي    -5

6-    مولف سه جلد كتاب كمك آموزشي در زمينه رياضيات
7-    مدرس آموزشگاههاي تهران

8-       دو دوره عضو مجمع عمومي كانون تهران

نام و نام خانوادگي: زهرا جعفري              متولد: 1369           مدرك تحصيلي: دانشجو مديريت                      فرزند ;سبز علي            شغل :---                             سابقه 
همكاري ندارم فعاليت در كانون;

: خلاصه فعايت اجتماعي
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-فعاليت در پرسش گري صدا و سيما
-فعاليت در انتخابات نمايندگي تهران

-مشاركت در فعاليت هاي گروهي پيش دانشگاهي

 برنامه ها و اهداف:
-كاهش هزينه دارو و كمك در هزينه دارو

-ايجاد جو مناسب روحي براي بيماران جهت بهبود حداكثر مشكلات روحي و جسمي بيماران
-رسيدگي به مشكلات مالي بيماران

-ايجاد اتاق فكر براي رسيدگي به مشكلات



            نام و نام خانوادگي: اسماعيل جعفري عراقي                   نام پدر : عباسعلي                     متولد  1356                                   تحصيلات: ليسانس ناتمام

مهارتها
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ه ر ه
توانايي به كارگيري منابع مالي بالا در ايجاد پروژه هاي درآمد زا براي سازمان

توانمندي در برقراري ارتباط با طرفهاي خارجي و سعي در ايجاد چهره ايي كارآمد از سازمان در سطوح بين المللي
توانمندي در مكاتبات و عقد قراردادهاي خارجي

توانمندي در كنترل داخلي سازمان
رسيدگي به امور مالي و كنترل هزينه ها

مشاركت در تعيين اهداف سازمان
برنامه ريزي كوتاه مدت و بلند مدت با توجه به اهداف تعيين شده

بازنگري در نحوه اجراي برنامه ها و ايجاد تغييرات مورد نياز در خط مشيها و روشها
تسلط به زبان انگليسي

سوابق شغلي
1376-1377 مسئوليت مركز كامپيوتر دانشكده علوم پايه دانشگاه مازندران

1378 مشاركت در پروژه هاي برنامه نويسي سيستمهاي مالي درنرم افزاري دانشگاهفردوسي و شركتهاي خصوصي در مشهد
120 نفره 1000 دانش آموز و كادر علمي 1378-1381 مديريت آموزشگاه علمي آزاد فردوسي با ميانگين

500 دانش آموز) 1379-1381 اجاره و مديريت آموزشگاههاي آزاد البرز ( 2 شعبه با كادر علمي و اجرايي صد نفره و بيش از
1379-1381 مسئول امور مالي و رايانه و مديرداخلي شركت بازرگاني زمان

12 ميليون دلار كالا در سال اول از مالزي به همراه طراحي بسته بنديهاي جديد ويژه  30000 دلار و صادرات 1382 ثبت و راه اندازي شركت بازرگاني و سرمايه گذاري مالي با سرمايه اوليه
ثبت برندهاي مواد غذايي به زبانهاي روسي و عربي و انگليسي در كشور هاي مبدا و مقصد صادرات 1383

1384 عقد قرارداد با كارخانه هاي اماراتي براي توليد مشترك با طرف مالايي و به عهده گرفتن فروش كالا با برندهاي شخصي
1384 ثبت شركت بازرگاني و سرمايه گذاري آرياتوس در تهران

1386 ثبت و راه اندازي شركت داده پردازان آريا به منظور فعاليت در عرصه واردات تجهيزات رايانه ايي
1389 تاكنون   مشاوره در مديريت مالي و راهبردي آزمايشگاههاي موادغذايي امين در مشهد

1389 تاكنون    فعاليت در بورس تهران و شركتهاي سرمايه گذاري
1390 تاكنون   سرمايه گذاري در پروژه هاي واردات و نصب و راه اندازي تجهيزات آزمايشگاهي و ثبت و راه اندازي شعبه سوم شركت دركشور تركيه

تحصيلاتتحصيلات
1374 ديپلم رشته رياضي فيزيك

1375 پذيرفته شدن در كارشناسي رشته رياضي كاربردي در كامپيوتر دانشگاه مازندران
1378 انتقالي به دانشگاه فردوسي مشهد

1380 گذاراندن دوره هاي زبان انگليسي تجاري در مالزي
1380 گذراندن دوره هاي مرتبط با مديريت شركتهاي بازرگاني در مالزي

1382 گذاراندن دوره هاي مديريت مالي آزاد در مالزي
( 1389 تاكنون   دانشجوي دوره ACCA  ( حسابداري و مديريت مالي پيشرفته

1390  دانشجوي مديريت بازرگاني

اهداف، برنامه ها ، ديدگاهها
كانون هموفيلي ايران با توجه به سابقه طولاني از تاثير گذارترين نهادهاي مردمي در زمينه رسيدگي به نيازها  و مشكلات اين قشر از جامعه ميباشد. اين كانون تلاشهاي بسياري را براي رفع 
اولين و مهمترين نياز بيماران كه همانا تامين داروي با كيفيت و مطمئن ميباشد انجام داده است و ضمن تقدير و تشكر بسيار از مسئولين حال حاضر و گذشته كه علي رغم مشكلات بسيار 
توانسته اند به خوبي از عهده اين مسئوليت سنگين برآمده و گامهاي بسيار موثري در بهبود وضعيت بيماران بردارند, اكنون موعد آنست كه فعاليتهاي ذيل را گسترش داده و به نحو موثر و 

كارآمدي موجب تغيير و تحولات سازنده گردد.

حوزة مديريت
بافزايش روحيه كار تيمي به منظور دستيابي سهلتر و سريعتر به اهداف ر ري و ر ه بي ي ور ب ي ي ر ي رو يش ز

تعامل با سازمانهاي گوناگون براي اخذ امكانات و ايجاد بستري مناسب براي ورود بيماران معلول به جامعه
پيگيري و تلاش براي جلوگيري از تولد نوزادان بيمار و كمك به خانواده هاي ناقل براي داشتن فرزنداني سالم

حوزةآموزش و درمان
تلاش براي تامين داروي مورد نياز براي پيشگيري از آسيبهاي مفصلي مخصوصا در كودكان، با توجه به اينكه براي درمان هر مفصل بيمارهزينه بالا و داروي فراوان نياز است و همچنين بالقوه 

فرد بيمار را از ورود سازنده و عادي به اجتماع شدن باز ميدارد و وي را مستعد درگير شدن با عواقب بدتري مينمايد.
آموزش مستمر بيماران به منظور ياري آنها در اخذ تصميم مناسب در مواجه با مشكلات پيش رو در حوزه هايي مانند كار و تحصيل و ازدواج

توجه بيشتر به مشكلات رواني بيماران در خانواده و اجتماع
مسكن و اشتغال و تحصيل حوزة تحصيل و اشتغال و مسكنحوزة

ايجاد اشتغال براي بيماران بيكار در مشاغل سبك و متناسب با توانمندي آنها
كمك به رفع نياز دارويي و مالي دانشجويان  بيمار و تشويق ساير آنها به ادامه تحصيل چه در داخل و چه در خارج از كشور به منظور مستقل شدن از وابستگي به كانون و خانواده

سعي در پيگيري تامين مسكن بيماران در تهران و شهرستانها
پيگيري تحصيل بيماران در طول دبيرستان براي كمك به قبولي آنها در دانشگاهها

جبران صدمات وارده
تلاش براي ترميم مفاصل بيماران آسيب ديده از خونريزيها بسيار و كمك به بازگشت آنها به اجتماع و محيط كار

پيگيري پرونده هاي بيماران و صدمه ديده گان استفاده از داروهاي  نامناسبو آلوده با نظر به اينكه بيماران مبتلا به هپاتيت در حال ورود به مراحل حاد بيماري و ضايعات كبدي ميباشند و 



;حسن               شغل :باز نشسته                           ليسانس                         فرزند 1337                   مدرك تحصيلي: كاظم جعفريان                         متولد:  نام و نام خانوادگي:
: خلاصه فعا ليت اجتماعي

و به سمت كارشناس بازرگاني خارجي همكاري كردم..و در طول اشتغالم با نمايندگي هاي دارو در  1362 به استخدام شركت سهامي داروئي شدم. بعد از تحصيلات در سال
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برنامه ها و اهداف
-در دسترس بودن آسان فاكتورهاي انعقادي

دور بودن افراد هموفيلي از كارهايي كه باعث صدمات مي شود.
نام و نام خانوادگي: محمد جليني                        فرزند: غلام رضا                    متولد:  1360                                       ميزان تحصيلات: دانشجوي مديريت              شغل 

:كارمند               سابقه فعاليت در كانون; همكاري دارم
: خلاصه فعا ليت اجتماعي

1380 در شركت سايپا ديزل فعاليت نمودم.و در حال حاضر انبار هاي عمومي و خدمات گمركي مشغول به كار هستم. از سال
91 به عنوان خزانه دار شهريار توفيق خدمت به اين كانون را داشتم. -از سال
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 برنامه ها و اهداف

-بر طرف نمودن مشكل فاكتور بيماران كه نياز به رسيدگي دارد.
-اجراي طرح هاي آموزشي براي خانواده ها

-برسي مشكل اشتغال.شناسايي افرادي كه نياز مبرم به كمك دارند.
-بر طرف نمودن نگراني خانوادههاي هموفيلي درباره كمبود دارو

-برگزاري مراسم روحيه بخش واستفاده از تجربيات همديگر

نام و نام خانوادگي: جواد جوادي                          فرزند: يحيي                      متولد:  1339                                                    ميزان تحصيلات: فوق ديپلم                      شغل 
:حسابدار                 سابقه فعاليت در كانون; همكاري دارم

خلاصه فعا يت اجتماعي
كشاورزي وزارت بازرگاني. . شهرداري مشاغل دولتي. حسابداري. سپاه.جبهه. مشاغل آزاد . -سابقه فعاليت در بسيج. 

برنامه ها و اهداف
-پيگيري تحصيلي

ت ل ل از گ ل ان د
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-درماني و جلوگيري از معلوليت
-بالا بردن سطح زندگي وآموزشي

-وضعيت جسمي

1361 ربابه حاتمي                              فرزندعربعلي                                  متولد:  نام و نام خانوادگي:
همكاري دارم ديپلم                      شغل :خانه دار                 سابقه فعاليت در كانون; تحصيلات:

 خلاصه فعا يت اجتماعي
-شركت در كلاسهاي آموزشي مادرياران
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برنامه ها و اهداف
-در دسترس بودن دارو

-آموزشهاي مستمر باعث آگاه شدن خانواده مي شود.
-برگزاري كلاس هاي روان شناسي

-كلاس هاي ورزشي
            

1366 احمد                               متولد: محمد حسينمردي                   فرزند: نام و نام خانوادگي:
همكاري ندارم تحصيلات:ليسانس                             شغل :دانشجو                     سابقه فعاليت در كانون;
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خلاصه فعا يت اجتماعي:-----
 برنامه ها و اهداف: ------------

   
ديپلم حميده خانجاني       متولد: 1352            مدرك تحصيلي: نام و نام خانوادگي:

كه فرزندم داراي كمبود فاكتور هشت از نوع هموفيلي متوسط است. ايشان 8 ساله  احتراماً به استحضار ميرسانم حميده خانجاني مادر بيمار اميرحسين جديدزاده مي باشم.
بنده اعتقاد دارم كه ما مي توانيم در بهبود شرايط زندگي آنان كه از طريق كانون هموفيلي نقش آفريني نماييم. با اين اعتقاد جهت نمايندگي بيماران در استان تهران داوطلب 

گريده ام كه بتوانم در تحقق اهداف زير از نگراني بسياري از مادران مي باشد مشاركت نمايم:
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يم: م ت ر م ب مي ران م از ري ي ب ي را از زير اف ا ق ر م وا ب ام ه ري
پيگيري امر پيشگيري از تولد بيماران هموفيل و شناسايي ناقلين به گونه اي كه خانواده ها ديگر نگران اين موضوع نباشند. – 1

پيگيري امر پيشگيري از معلوليت كه از بزرگترين اهداف كانون هموفيلي محسوب مي گردد و عدم توجه به آن سرنوشت كودكان را مي تواند تغيير دهد. -2
پيگيري امور ورزشي بيماران هموفيلي بصورت حرفه اي و استفاده از شرايط قانون كشور براي بيماران خاص -3

لازم به ذكر است، اينجانب جهت افزايش آگاهي خود در حوزه بيماران هموفيلي در كلاسهاي برگزار شده توسط واحد مددكاري كانون به عناوين مادرياران، آموزش تزريقات، 
كلاسهاي آموزشي روانشناسي و پزشكي مربوط به بيماري هموفيلي بصورت فعالانه شركت داشته ام و اعتقاد دارم توجه به امر آموزش بيماران، خانواده هاي آنها و بخصوص 



1360 احمد                               متولد: محمد حسن خضري           فرزند: نام و نام خانوادگي:
همكاري ندارم  تحصيلات:ليسانس                             شغل :كارمند                   سابقه فعاليت در كانون;

خلاصه فعا يت اجتماعي:
مالي. اينترنتي انجام داده ام. بيشتر فعاليتهاي اداري.

 برنامه ها و اهداف:
-استفاده بهتر و بيشتر از امكانات مجموعه درمانگاه جامع

22

-فراهم كردن  شرايط بهتر براي حضور در مقاقطع تحصيلي مختلف
-بهبود شرايط استخدام و امور مربوط به دوره كاري و باز نشستگي

و ساير مشكلات مربوط مانند ارتوپدي -درمان آسان و موثر در تمام زمينه ها اعم از دارويي.
-پيگيري تحصيلي و مشاوره آينده تحصيلي

-حمايت استخدامي
   

1367 مجتبي رضائي            فرزند:محمد جعفر                      متولد: نام و نام خانوادگي:
همكاري ندارم سابقه فعاليت در كانون; دانشجو                                   شغل  :-----         تحصيلات:
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خلاصه فعا يت اجتماعي:-----
 برنامه ها و اهداف:

-پيگيري پرونده شكايت بيماران هموفيلي
-تشكيل شركت هاي اشتغال

-ايجاد شرايط مناسب براي ورزشي بيماران هموفيلي
-بهبود وضعيت دارويي و درماني بيماران هموفيلي

-تعامل و نزديكي بيشتر كانون با بيماران
1367 سيد اكبر                متولد: الهه زنوز زاده                          فرزند: نام و نام خانوادگي: و24 بر ي رز ز وز ز ه ي و م و م

همكاري ندارم سابقه فعاليت در كانون; تحصيلات:ليسانس                                شغل  :-----        
خلاصه فعا يت اجتماعي:-----

 برنامه ها و اهداف
-آموزش آموخته هاي مهندسي معماري

1337                                تحصيلات: فوق ليسانس معماري     سيد اكبر زنوز زاده                               نام پدر: جعفر                                      سال تولد:

  
   دا نشجوي دكتري  دانشگاه ملي اكادمي باكو

عضو هيئت مديره و مدير عامل شركت تعاوني مهندسين معمار و شهر ساز كرج   
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رج ز هر و ر ين ه ي و ر ل ير و ير ي و
  رئيس هيئت مديره شركت عمران گستر طلوع

  رئيس هيئت مديره شركت فني مهندسي آهون طرح پژوه
   داراي پروانه اشتغال مهندسي  پايه  يك در زمينه طراحي نظارت و اجرا

   رئيس هيئت مديره  فعلي كانون
  عضو هيئت موسس تعاوني مسكن بيمارن هموفيلي  تهران و مشاور عالي آن

مهندسي معمار و شهرساز كرج  سابقه كاري:   *انجام امور بازرگاني، فروش، بازاريابي در شركت هاي توليدي.  *طراحي، نظارت و اجرا در امور ساخت و ساز   شغل:

1373 امين سرباز                فرزند:محمد                      متولد: نام و نام خانوادگي:
همكاري ندارم سابقه فعاليت در كانون; دانشجو  حسابداري                      شغل  :-----         تحصيلات:

عضو بسيج دانشجويي واحد شهر قدس خلاصه فعا يت اجتماعي:
 برنامه ها و اهداف:

-در ميان گذاشتن مشكلات بيماران با مسئولين
-تلاش براي تهيه هر چه  راحت تر دارو ها

-رفع مشكلات شايع بيماران
1358 مريم سويزي                  فرزند:حسن علي                  متولد: نام و نام خانوادگي:
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و27 ي ن رز ويزي ريم ي و م و م
همكاري ندارم تحصيلات:ديپلم رياضي                            شغل  :خانه دار          سابقه فعاليت در كانون;

خلاصه فعا يت اجتماعي
4 سال در كميته مادر ياران فعاليت اجتماعي داشته ام. -

 برنامه ها و اهداف:
-سلامتي بيماران

-قرار دادن فاكتور در اختيار بيماران
براي آب درماني . -استخر

ان ما ب اي ب زش و
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-ورزش براي بيماران
-اردوي تفريحي براي بيماران

1364 ايمان شبانكاره               فرزند:محب علي             متولد: نام و نام خانوادگي:
همكاري دارم سابقه فعاليت در كانون; تحصيلات:كارداني                          شغل  :-----        

خلاصه فعا يت اجتماعي:
مونتاژ كار برق . ديپلم برق صنعتي. كارداني مترجمي اسناد و مدارك -مربي شنا.

 برنامه ها و اهداف:
-توسعه ورزش
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-ارتقاي عمومي سلامتي بدن . مفاصل
-بهبود وضعيت استخدام در مراكز خصوصي و دولتي

-كار آفريني .ايجاد خود كفايي و استقلال مالي



1354 فريبا شكري                 فرزند:نبي اله                     متولد: نام و نام خانوادگي:
:-كارمند كانون هموفيلي                                                           سابقه فعاليت در كانون; همكاري ندارم كارشناسي ارشد جامعه شناسي                      شغل  : تحصيلات

خلاصه فعا يت اجتماعي:
شهريار منطقه در مدرسه مشاوره سال 1-
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1 سال مشاوره مدرسه در منطقه شهريار
-8 سال معاون اجرايي موسسه خيريه يزدان سپهر مهر

-نماينده زنان بد سر پرست و بي سرپرست درموسسه يزدان سپهر مهر

 برنامه ها و اهداف:
-رسيدگي به شرايط دارويي كه اكثر بيماران هموفيلي ناراضي هستند.

-ايجاد اشتغال مناسب  براي بيماران هموفيلي.
-بر پايي يك سيستم نوين و نوع آوري در اهداف بلند مدت و كوتاه مدت

دفت اند ث ه ا ت ندگ ا ن دفت -بر پايي دفتر نمايندگي تهران و به ثمر رساندن دفترا
-برنامه هاي آموزشي براي بيماران و خانواده ها كه سطح آگاهي آنها  بالا رود.

ايجاد اتاق فكر و استفاده از پتانسيل هاي  جديد وكساني كه از قبل در كانون حضور فعال داشتند.
-ايجاد جو مناسب روحي براي بيماران جهت بهبود حداكثر مشكلات روحي و جسمي بيماران

-پيگيري ورزش و برنامه ريزي هدفدار براي بيماران
-كار آفريني  بيماران هموفيلي

جلو گيري از آسيب رساندن به بيماران تهراني درزماني  كه كانون در درون خود دچار  چالش مي شود.  - 
ايجاد امكانات تفريحي براي بيماران هموفيلي با حداقل هزينه  -

ذبيح اله :1351            فرزند: كامبيز صابري نارتيجي      تحصيلات :كارشناس ارشد مهندسي شيمي-گرايش بيوتكنولوژي       متولد
سوابق تحصيلي:

(دانشگاه آزاد اسلامي) گرايش بيو تكنولوژي – (فوق ليسانس)  مهندسي شيمي 1-     كارشناس ارشد
گرايش صنايع غذايي دانشگاه آزاد اسلامي – 2-    مهندسي شيمي

دانشگاه تهران – 3-    مديريت فروش
4-    مديريت بازاريابي و استرات                    ژي بازار – سازمان مديريت صنعتي

شرح و سوابق كاري مرتبط
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1-     اولين مسئول منتخب  وصول مطالبات بيماران استان تهران با كسب اكثريت قاطع آراء نمايندگان استان تهران
2-    عضو شورای ھفت نفره منتخب نمايندگان استان تھران
3-     نماينده بيماران استان تھران از سال 1388 تا کنون

(88 -87 (از سال 4-    بازرس تعاوني مسكن اعضاء و كاركنان هموفيلي ايران
1389 تا كنون) از سال ) 5-    نايب  رئيس هيئت مديره تعاوني مسكن اعضاء و كاركنان هموفيلي

شرح و سوابق كاري غيرمرتبط:
1-     مدير تبليغات شركت پرك نرم افزار

2-    مدير فروش و بازاريابي شركت ساچ سامانه ( 88-90)
(86 88) گا ا ا ا گ ك ش ك ش ا ا ا ش ف 3(86-88) مدير فروش و بازاريابي شركت شبكه گستران پاسارگاد    -3

4-    مهندس فروش شركت ايفاء پژوهش ( 84-86) 
5-    مهندس فروش شركت فوجي الكتريك ( 81-84)

6-    مهندسي فرآيند شركت صنايع غذايي بهروز ( 77-79)
7-    مهندسي فروش صنايع غذايي كاله ( 75-77) 

 برنامه ها و اهداف:
 جهت گيري دفتر تهران بر اساس نياز بيماران

ا ش گ نش باز نشستگي پيش از موعدا
C دسترسي به دارو هاي نسل جديد هپاتيت 

پروفلاكسي بزرگسالان) دسترسي به داروهاي انعقادي در رده هاي بزرگسالان به صورت زمانبندي شده(
 ايجاد مركز آب درماني

 الزام به اجراي مفاد اساسنامه اي در خصوص دفتر تهران
1357 باقر عابديني           فرزند :محمدتقي                         متولد: نام و نام خانوادگي:

همكاري ندارم سابقه فعاليت در كانون; تحصيلات:ديپلم كامپيوتر                        شغل  ----                 
خلاصه فعا يت اجتماعي:
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عضو تيم جانبازان و معلولين استان -
74 در رشته تنس روي ميز فعاليت خود را آغاز كردم. -از سال

 برنامه ها و اهداف
-برگزاري كلاسهاي آموزشي

-كلاسهاي ورزشي
-حضور مستمر در جلسات تصميم گيري

-تشويق بيماران به ورزش
-پيگيري كمكهاي مستمر به تحصيل بيماران



1329 حسين عارفي نژاد                فرزند:محمدحسن                       متولد: نام و نام خانوادگي:
همكاري ندارم تحصيلات:ديپلم رياضي            شغل  :باز نشسته شهرداري          سابقه فعاليت در كانون;

خلاصه  ا يت اجتماعي:
.و شركت در جلسات قرآني -ورزشي اجتماعي
-مسئوليت هاي انجمن اوليائ و مربيان مدارس

 برنامه ها و اهداف
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-ايجاد مكان هاي ورزشي مناسب از جمله شنا و غيره
-شغل مناسب براي بيماران

1372 اسماعيل عناني                           فرزند:موسي                          متولد: نام و نام خانوادگي:
همكاري ندارم سابقه فعاليت در كانون; پرستاري                       شغل  :-----         . دانشجو تحصيلات:

خلاصه فعا يت اجتماعي:
-حضور در مسابقات شنا

 برنامه ها و اهداف:
-پيگيري موضوع اشتغال بيماران
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ن ر بي ل وع و يري پي
-كلاس هاي آموزشي كامپيوتر

-پيشنهاد طرح پيشگيري از معلوليت
1357 روزبه غفاري                فرزند:حسين علي                        متولد  نام و نام خانوادگي:

همكاري ندارم كارمند         سابقه فعاليت در كانون; : دانشجو كارشناسي ارشد                شغل  تحصيلات:
خلاصه فعا يت اجتماعي

پژوهشي . ارائه مقاله .مشاوره در زمينه آب و فاضلاب . فعاليت دانشجويي
برنامه ها و اهداف:

ان ف ه اي ب شده ن ع اهداف به ل ن اي ب دت بلند دت تاه ك ه نا ب يك ين تد
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-تدوين يك برنامه كوتاه مدت و بلند مدت براي نيل به اهداف معين شده براي همسفران
-ارائه يك راهكار درست براي ايجاد ضمينه هاي شغلي براي تحصيل كرده

-مذاكره و تبليغ موازي در جهت شناساندن كانون هموفيلي به ngo هاي ديگر به جهت كمك رساني
1354 ابوالفضل فلاحي                         فرزند:عزيز                        متولد: نام و نام خانوادگي:

همكاري ندارم تحصيلات:ديپلم                 شغل  :سرويس كار شركت بوتان          سابقه فعاليت در كانون;
خلاصه فعا يت اجتماعي:-----

برنامه ها و اهداف:
-فرستادن فاكتور درب منزل بيماران
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-وام بلند مدت و بدون بهره
-شغل با شرايط  جسمي در آمدمناسب

مدير عامل كانون هموفيلي ايران شغل:  ( دانشجوي حقوق ديپلم رياضي( ايرج    سال تولد: 1338   تحصيلات: احمد قويدل     نام پدر:
.

سابقه كاري : فعاليت اينجانب از سال 1376 در كانون هموفيلي ايران همزمان با وقوع فاجعه آلودگي بيماران هموفيلي از طريق خون و فرآورده هاي خوني آغاز گرديد كه در ابتدا بصورت 
داوطلبانه وظيفه اطلاع رساني فاجعه پيش آمده در رابطه با توليد فرآورده هاي خوني غيراستاندارد و مباحث مربوط به سلامت شبكه خوني و ديگر مسائل بهداشتي و درماني مرتبط با حوزه 

بيماران ديردرمان كشور را از طريق رسانه هاي گروهي و تماس مستقيم با مسئولين كشور پيش برده و در چارچوب اين فعاليت ها، از اواخر سال 1376 در سمت سرپرست روابط عمومي و مدير 
در مدتي كه مسئوليت روابط عمومي كانون را بر عهده داشتم از طرف انجمن غيردولتي كارگزاران روابط عمومي به عنوان روابط عمومي شجاع انتخاب شدم. از دي ماه سال 1380به سمت 

آ ً آ
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1393 مديرعامل كانون هستم. 4 آبن مديرعامل كانون هموفيلي انتخاب شدم تا 4 آبان 1391 مديرعامل موسسه بودم و مجدداً از
طي مدت فعاليت خود در كانون هموفيلي ايران مسئوليت مستقيم سه برنامه مهم كانون كه در زمره اهداف استراتژيك اين كانون بوده را بر عهده داشته ام كه در سايه خرد جمعي و كمك ديگر 

اعضا خوشبختانه به هر سه هدف به شرح زير دست يافته ايم:
1‐      ساخت مركز درمان جامع هموفيلي ايران (تقاطع خيابان هاي فلسطين و زرتشت)2-بازسازي خوابگاه بيماران هموفيلي شهرستاني 3 -  پيگيري پرونده قضايي بالغ بر يكهزار و دويست 

بيمار آلوده شده از طريق خون و فرآورده هاي خوني كه منجر به صدور رأي تاريخي قوه قضائيه در حوزه مسئوليت مدني در جهت تأمين ضرر و زيان مادي و معنوي بيماران گرديده است كه در 
تلاش در جهت تغيير ساختارهاي تشكيلات كانون و گسترش دفاتر  -4 1400 نفر جاري است. تاريخ قضايي ايران بي سابقه بوده و تاكنون 1144نفر از بيماران از آن بهره برده اندو پرونده

با توجه به اينكه كانون هموفيلي ايران از اعضاي بسيار فعال عضو فدراسيون جهاني هموفيلي مي باشد، به موازات ديگر مديران كانون در برنامه ريزي سمينارهاي بين المللي ساليانه مشاركت 
داشته ام و از مباحث جهاني سازمان هاي غيردولتي از طريق شركت در كارگاه هاي آموزشي تخصصي و عمومي مطلع گرديده و آموزش هاي لازم را كسب نموده ام.

اكث د و ام داشته مان د و بهداشت حوزه دولت غ هاي سازمان ديگ با منظم اط ت ا ت فعال مدت د ام بوده كانون ه مدي ئت ه عضو ه دو سه ان اي ل هموف كانون با ت فعال مدت در مدت فعاليت ارتباط منظمي با ديگر سازمان هاي غيردولتي حوزه بهداشت و درمان داشته ام و در اكثر ط . طي مدت فعاليت با كانون هموفيلي ايران سه دوره عضو هيئت مديره كانون بوده ام
برنامه هاي مشترك سازمان هاي غيردولتي مشاركت نموده ام. عضويت در شوراي مركزي خانه سازمان هاي غير دولتي ايران – عضويت در شوراي هماهنگي سازمانهاي غير دولتي – عضويت در 

شوراي مركزي خانه سازمانهاي غير دولتي ايران -  عضويت در هيئت نظارت بر فعاليت سازماناي مردم نهاد شهر تهران -  عضويت در كميته  امداد رساني سازمانهاي غير دولتي در زلزله بم – 
–درحال حاضر مسئوليت و مدير عاملي كانون و همچنين رئيس هيئت مديره تعاوني مسكن هموفيلي را بر عهده دارم. عضويت در گروه پيگيري تدوين قانون و مقرارت سازمانهاي غير دولتي

ديدگاه ها و برنامه:
اساسا اعتقاد دارم كانون به حدي از رشد رسيده است كه مي بايست با تدوين دقيق اهداف استراتزيك برنامه هاي دسترسي به اين اهداف را در چارچوب اساسنامه كانون ارايه دهد. مديران 

كانون مي بايست در چارچوب اهداف استراتژيك با تعيين افق حداقل 2 ساله چگونگي دسترسي به اهداف را با برنامه هاي قابل اندازه گيري در دوره هاي زماني كوتاه مدت را ارايه نمايد. بيماران 
نمايند: روشن بايد كانون مديران نمايند دريافت را قضاوت و گيري اندازه قابل و مشخص ها گزارش جلسات در عموم مجمع اعضاي همچنين و ها هماي گرد در بتوانند مديران كانون بايد روشن نمايند:بايد بايد بتوانند در گرد همايي ها و همچنين اعضاي مجمع عمومي در جلسات گزارش ها مشخص و قابل اندازه گيري و قضاوت را دريافت نمايند.

كجائيم – به كجا مي رويم و چگونه مي رويم
اميد آن دارم بتوانم در چارچوب اهداف استراتزيك زير در يك افق دو ساله بتوانم نقش مثبتي در بهبود شرايط زندگي بيماران هموفيلي ايفا نمايم.

نهادينه نمودن جايگاه كانون در حوزه سياست گذاري كشوري در رابطه با درمان و داروي بيماران هموفيلي  و ديگر اختلالات انعقادي – 1
بهره مندي بيماران هموفيلي و ديگر اختلالات انعقادي كانون از درمان جامع سلامت محور  و خدمات حوزه پيشگيري و بهداشتي -2

اصلاح ساختاري واحد جذب و توسعه و تجهيز منابع مالي – 3
ارتقاء كمي و كيفي مديريت منابع انساني  -4

افزايش حمايت هاي اجتماعي ، حقوقي و اقتصادي  با توجه ويژه به حوزه اشتغال و مسكن  -5
گ ف كانون هموفيلي ايران مي بايست با تمام توان خود در رابطه با پرونده هاي قضايي بيماران هموفيلي چه در حوزه كيفري و چه حقوقي قاطعانه پي گيري ف در پايان اعتقاد راسخ دارم

امر درمان اين بيماران نياز به بودجه هاي كلان دولتي دارد، كه قوه قضائيه در تامين آن مي تواند نقش مهم و اساسي را ايفا نمايد. نمايد.



دستيار اول جراحي اتاق عمل 1349 تهران                 شغل: سيد عباس كشفي               متولد:      نام و نام خانوادگي:
1-     دستيار  اول جراحي و كارشناس اتاق عمل

2-    عضو شوراي عالي نظام پرستاري كشور

3-    عضو و دبير كميسيون برنامه و بودجه شوراي عالي

4-    نايب رئيس هيات مديره نظام پرستاري البرز
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5-    22سال سابقه كار درماني

6-    كارمند رسمي سازمان تامين اجتماعي
7-    مربي كار آموزي دانشجويان اتاق عمل دانشگاه آزاد واحد پزشكي تهران

8-    دو دوره عضو مجمع عمومي كانون هموفيلي ايران بوده ام.

نام و نام خانوادگي:فردين گنجي             فرزند:محمد جعفر                      متولد:
همكاري ندارم سابقه فعاليت در كانون; دانشجو                                   شغل  :-----         تحصيلات:

: اجتماع ليت فعا خلاصه
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خلاصه فعا ليت اجتماعي:-----
 برنامه ها و اهداف

آمادگي بيمار و خانواده در مورد بيماري
-نحوه برخورد با بيماري از لحاظ عاطفي

-انجام فرصت هاي شغلي بيماران
- آماده كردن روح و ذهن بيمار  براي ادامه زندگي كه هيچ فرقي با هم نوعان خود ندارد.كه نياز به كار فراوان مسئولان دارد

1350                                 تحصيلات ديپلم نام و نام خانوادگي:  كوروش مالمير                                           فرزند محمد علي                                       متولد
شغل آزاد
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روزمه:
بيمار هموفيلي كمبود فاكتور 9 كمتر از %1 -1

2- حدود 20 سال با كانون همكاري فعال دارم و حدود 16 سال عضو هيات مديره و 4 سال به عنوان بازرس انجام وظيفه  مي كردم . شايان ذكر است  تمام مدت همكاري من با 
كانون افتخاري است وهچگونه  حقوقي دريافت نكردم.

دو  سال به عنوان عضو هيات مديره  تعاوني مسكن بيماران هموفيلي انتخاب و  مشغول به فعاليت بودم  -3

: اهداف و برنامه
با توجه به مدت همكاري من با كانون هدف و  برنامه اي  را  در زيراعلام خواهم كرد كه براساس توانايي  امكانات موجود سازمان امكان پذير باشد.

تلاش براي  تفكيك  دفتر مركزي كانون  از دفتر تهران -1
بر اساس اساسنامه كانون مقرر شد كه دفتر تهران تشكيل گردد، اين امر انجام شد ولي متاسفانه به دليل انتخاب غير اصولي و بدون برنامه  سرپرست دفتر تهران، اين امر  با 

شكست مواجه شد . معتقدم  دفتر تهران موجود است  و نياز است ستاد كانون كه  دفتر مر كزي است فعاليت خود را تفكيك  نمايد و اين امر با تدوين چشم انداز  وبرنامه  
توسط هيات مديره كانون امكان پذير است. ا ز مزاياي اين تفكيك  مي توان به موارد زير اشاره كرد:.

1-1 به روزرساني اطلاعات  وآمار اعضاي كانون استان تهران
تدوين برنامه هاي درماني بيماران و ارزيابي ارايه خدمات كانون ومراكز درماني مسقر درتهران  -1-2

تدوين بسته حمايتي به بيماران تهراني بر  اساس نياز هاي آنها شايان ذكر است اين بسته بر اساس اساسنامه و آيين نامه كانون انجام خواهد شد  -1-3
تدوين  برنامه وبودجه مورد نياز براي ارايه خدمات به بيماران تهراني براساس درآمدها ي نقدي وغير نقدي كه در استان تهران جمع آوري مي شود.  -1-4

5-1- جلو گيري از آسيب رسيدن به بيمارن تهراني در مواقعي كه سازمان در درون وبيرون خود دچار بحران وچالش مي شود. بايد توضيح بدهم كه به دليل استقرار دفتر 
مركزي در تهران معمولاً زماني كه بحران وارد سيستم مي شود چه منشاء دروني چه بيروني داشته باشد اولين افرادي كه اگر ضربه خدماتي وحمايتي  به آنها وارد نشود كه 

برنامه ريزي براي ايجاد تعامل في مابين مراكز درماني موجود در تهران وجلوگيري از موازي كاري  -1-6
ايجاد دبيرخانه وبرپايي جلسات منظم منتخبين استان تهران  بر اساس اساسنامه كانون  -1-7

تعيين فردي براي  پيگيري موضوعات  اعضاي كانون استان تهران از مسئولين كانون يا دفتر مركزي وپاسخگويي مشخص به آنها - 1-8
استفاده بهينه از ظرفيت وامكانات موجود كانون ازجمله خوابگاه، درمانگاه و... - 1-9

در پايان ضمن آرزوي موفقيت و شادكامي براي همه ي اعضاي كانون هموفيلي ايران ، متعهد مي شوم درصورت انتخاب اينجانب به عنوان نماينده استان تهران با توكل به 
نكنم. كوتاهي وظايفم در منتخبين ديگر دركنار جمعي ازخرد بهينه استفاده و متعال خداوند متعال و  استفاده بهينه ازخرد جمعي دركنار ديگر منتخبين در وظايفم كوتاهي نكنم.خداوند

 نام و نام خانوادگي: محمودرضا محمودي                      فرزند: سيف اله                          متولد:1349                         ميزان تحصيلات: كارشناس رشته حسابداري

سوابق شغلي:
76 حسابرس در موسسه حسابرسي ترازنما 72 لغايت 1-     از سال

77 مدير مالي فروشگاه رفاه آزادي 76 لغايت 2-    از سال
78 حسابرسي در موسسه حسابرسي اصول پايه 77لغايت 3-    از سال
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83 مدير مالي كارخانه ريسندگي نيك ريس زنجان 78 لغايت 4-    از سال
SPEC 88 مدير مالي شركت مهندسي تاسيسات دريايي 83 لغايت 5-    از سال

88 تاكنون مدير مالي شركت مهندسي سازه دريايي رال 6-    از سال
اهداف:

1-     بهبود در وضعيت دارو و درمان بيماران و به حداقل رساندن زمان دريافت دارو
2-    استفاده از امكانات موجود دولتي براي رفاه هر چه بيشتر بيماران هموفيل

3-    ايجاد امكانات تفريحي از منابع عمومي براي بيماران هموفيلي با حداقل هزينه
ايجاد امكانات آموزشي در زمينه هاي مختلف با استفاده از منابع دولتي و عمومي ي4-    و و ي و بع ز ب ي ي ز ر ي وز يج



فوق ديپلم 1361 تهران                          مدرك تحصيلي: حامد مرادپور                             متولد: نام و نام خانوادگي:

سوابق كاري:

د خ ات قط د ل ت كت ش ند كا 1
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كارمند شركت توليدي قطعات خودرو     -1

2-    متصدي فروشگاه لوازم خودرو
3-    كارمند كانون هموفيلي درحوزه پيگيري پرونده هاي شكايت بيماران هموفيلي
4-    مسئول ورزش بيماران هموفيلي در استان تهران و هماهنگ كننده كشوري آن

5-    از ورزشكاران فعال هموفيلي در حوزه بيماران هموفيلي
اهداف:

1-     افزايش انگيزه حضور جوانان با پيشنهاد تشكيل گروه جوانان
2-    برگزاري اردوي ورزشي – فرهنگي و تفريحي
كمك به پيشبرد اهداف و استراتژيك كانون    -3

1370 حميد رضا مطهري         فرزند:احمد                      متولد: نام و نام خانوادگي:
همكاري دارم سابقه فعاليت در كانون; دانشجو                                   شغل  :-----         تحصيلات:

خلاصه فعا ليت اجتماعي:
-همكاري با شركت بازرگاني و ساختماني
-عضويت در هيئت مديره تعاوني مسكن

 برنامه ها و اهداف:
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-بهبود شرايط درماني و دارويي
-ارتقائ سطح معيشتي بيماران و خانواده ه ترويج ورزش در بين بيماران هموفيلي

-سامان بخشيدن موضوع درمان و دارو
-اطلاع رساني و اتحاد بيشتر بيماران هموفيلي

-ارتقائ برنامه هاي فرهنگي .ورزشي. هنري ...... در بين بيماران هموفيلي
1355 علي مظاهري               فرزند:محمد                    متولد: نام و نام خانوادگي:

 تحصيلات:فوق ديپلم حسابداري             شغل  :آزاد         سابقه فعاليت در كانون; همكاري دارم
اجتماع ليت فعا خلاصه
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خلاصه فعا ليت اجتماعي
-گذراندن دوره هاي تخصصي مديريت. مديريت سازماني.مهارت هاي ارتباطي موثر

-دوره هاي تخصصي مالي و تغييرات سرمايه و ارزيابي سهام
-تنظيم قرار داد هاي پيمانكاري

-سابقه اشتغال در موسسات حسابداري
-عضو فعال  كانون هموفيلي

-كارمند واحد حقوقي
-عضو در هيئت مديره و بازرس كانون

ك ا ال 6 سال عضو هيئت مديره تعاوني مسكن6 -
 برنامه ها و اهداف:

-راه اندازي دفتر نمايندگي تهران .كه تشكيلات آن جدا از دفتر مركزي باشد
-تشكيل بانك اطلاعاتي دقيق كاربردي وتوان مندي بيماران

-دعوت از متخصصان علاقمند به فعاليت در حوزه بيماران و بهرمند شدن از تجربيات
-اصلاح اساسنامه كانون هموفيلي

-ارائه برنامه هاي كاربردي جهت تدوين برنامه هاي كشوري به منظور ارتباط دو سويه ميان كانون و دولت  در جهت ارتقائ زندگي فردي و اجتماعي بيماران
-كمك به در آمد كانون و حذف سيستم گدايي در كانون  به اسم كمكهاي مردمي

-استقرار يك سازمان در آمد زاي اقتصادي مستقل براي كمك به هزينه هاي كانون و اقدامات راهبردي در حوزه بيماران هموفيلي



فوق ديپلم معماري – ديپلم فني راه و ساختمان محمد                  متولد:1352                 ميزان تحصيلات: مصطفي مهرابيان                فرزند: نام و نام خانوادگي:

زمينه هاي تخصصي:
‐        اجرا و نظارت كليه پروژه هاي صنعتي اعم از اسكلت فلزي و بتوني

‐        نقشه برداري در حد اجراي هر نوع پروژه عمراني
‐        تهيه و تنظيم صورت وضعيت و دفاعيه از آن (متره و برآورد)

‐        طراحي، اجرا و نظارت معماري داخلي
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‐        اجرا و نظارت فعاليت هاي مربوط به الكتريكال و مكانيكال
AutoCAD ‐        طراحي نقشه هاي ساختماني با استفاده از نرم افزار

( (13 سال همراه با بيمه  در شركت هاي عمراني فعاليتها و سوابق كاري

فرودگاه امام خميني ( ره)  – شركت دي
نظارت بر فعاليت هاي اسكلت فلزي، اسكلت بتوني، الكتريكال و مكانيكال ترمينال فاز يك فرودگاه امام خيمني ( ره)           تكنيسين كنترول پروژه از سال 1376 الي 1378:

فرودگاه امام خميني( ره)  – شركت جنرال مكانيك
تكنيسين اجرايي از سال 1378 الي 1380: نظارت و اجرا بر فعاليت هاي اسكلت فلزي، بتوني و فعاليت هاي مربوط به معماري داخلي اعم از نازك كاري ترمينال فاز          ز ل ي ر ري ز ز م ي ري ب ربو ي ي و ي و ب زي ي ي بر جر و ر 138 ي 1378 ل ز يي جر ين ي

پتروشيمي عسلويه – شركت برزويه
اجرا و نظارت بر فعاليت هاي مربوط به خاكبرداري و خاكريزي محوطه پتروشيمي برزويه عسلويه          تكنيسين اجرايي از ابتداي 1380 الي پايان 1380:

پروژه نواب – شركت لقمانكار
         سرپرست كارگاه از سال 1381الي 1382: نظارت و اجرا كليه فعاليتهاي اسكلت فلزي، اسكلت بتوني، الكتريكال، مكانيكال و معماري داخلي مربوط به برجهاي فاز سه 

ايران خودرو شركت پژمان دژ-
         سرپرست كارگاه از سال 1382الي 1386: اجرا و نظارت بر فعاليت هاي ابنيه، الكتريكال ، مكانيكال و معماري داخلي ساختمان هاي تله متري آب و فاضلاب منطقه يك

نمايشگاه بين المللي – شركت ساراتل
هفت شش النهاي كف حج يزي ن بت فلزي كلت ا ي دا خاك تهاي فعال ب ت نظا ا اج :1386 ي شه ال 1386 دين ف از گاه كا اي اج ل ئ  اجرا و نظارت بر فعاليتهاي خاكبرداري، اسكلت فلزي و بتون ريزي حجيم كف سالنهاي شش و هفت :1386 مسئول اجرايي كارگاه از فروردين 1386 الي شهريور         

مجتمع ورزشي تهرانسر شركت آرمانير سازه-
اجرا و نظارت بر فعاليت هاي خاكبرداري، فوندانسيون، اسكلت فلزي و كليه فعاليت هاي مربوط به سفت كاري و           سرپرست كارگاه از شهريور 1386الي پايان 1386 :

پروزه شهيد حكيم و بيمارستان امام علي واقع در نجف اشرف شركت مقام الامين-
اجرا و نظارت بر فعاليتهاي معماري داخلي و سنتي :1387          سرپرست معماري داخلي از ابتداي 1387 الي پايان

258 واحدي واقع در شهر جديد پرند شركت صندوق تعاون و سرمايه گذاري هوا و فضا – پروژه
اجرا و نظارت بر فعاليت هاي ابنيه، معماري داخلي و سويل :1389 258 واحدي از ابتداي 1388 الي آبان          ناظر مقيم پروژه

258 واحدي واقع در شهر جديد پرند پروژه – شركت هوا و فضا
اجرا و نظارت بر فعاليت هاي ابنيه، معماري داخلي و سويلآ ناظر مقيم پروژه اي ابتداي 1388 الي آبان 1389:         

محمد                                متولد:1343                                  ميزان تحصيلات: ديپلم كلاسيك ليسانس  محمود مهرابيان                                    فرزند: نام و نام خانوادگي:

49 ماه در جبهه هاي جنگ حضور
جانباز طبقه پنج سطح سلامت

مسئوليت اردوهاي راهيان نور طي 3 سال متوالي
آپارتمان سازي شرق تهران
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مدير داخلي سپاه كردستان- سقز
مسئول بسيج ادارات ، بسيج دانش آموزي و عشايري، نواحي و اصناف شرق تهران و كردستان

مسئول اردوهاي راهيان نور در شرق تهران
مسئول اجرايي كارخانه گچ اهواز ( رامهرمز) 

1462 واحد مسئول اجرايي در شهرك ساختمان سازي نوين شهر شاهرود با احداث
مسئول اجرايي در تاسيسات شهري و اداري و ساخت مدارس و مساجد در تهران و شاهرود

مديريت تالار پذيرايي كوثر
يننماينده هيئت رئيسه و هيئت موسس صندوق قرض الحسنه مسلمين رض وق س و ي و ي ر ي ي

پيمانكار چندين ساختمان بطور كامل
مسئول راه اندازي درمانگاه خيريه شهداي بستان ( بنياد خيريه شهداي هويزه)



1358 سودابه نوري                  فرزند:نقشعلي               متولد: نام و نام خانوادگي:
همكاري دارم تحصيلات:ليساني                        شغل  :كارمند                          سابقه فعاليت در كانون;
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خلاصه فعا يت اجتماعي:
-9 سال كارمند شركت صنايع ارتباطي پايا

-يك دوره عضو نمايندگي استان تهران
-4 سال عضو گروه مادر ياران
-مشاوره تلفني با مادر ياران

-برنامه ريزي براي شرايط تحصيلي بيماران
-برنامه ريزي براي فعاليت هاي ورزشي بيماران

برنامه ريزي براي بالا بردن روحيه مادران ن-  ن ر ي ر زي ر
-برنامه ريزي براي بانوان ناقل

-تدوين برنامه منسجم براي برپايي برنامه هاي آموزشي و ورزشي براي بيماران
 برنامه ها و اهداف: ------------

نام و نام خانوادگي: حسن هاشمي                                    فرزند:                                       متولد:                                         ميزان تحصيلات: دكتراي دارو سازي

كودكان جامع درمانگاه داروخانه فن مسئوليت موسسو دارو، و درمان امور سرپرست ايران، هموفيل كانون مديره هيئت اسبق عضو بر مشتمل اينجانب كاري رزومه
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رزومه كاري اينجانب مشتمل بر عضو اسبق هيئت مديره كانون هموفيلي ايران، سرپرست امور درمان و دارو، موسس و مسئوليت فني داروخانه درمانگاه جامع كودكان 

برنامه كاري:
اولويت تفاهم و ايجاد وفاق در مجمع نمايندگان استان      -1

تدوين نقشه راه داروهاي مرتبط با هموفيليا و پروتكلهاي درماني قابل اجرا در ايران از جمله آخرين پروتكل درماني هپاتيتC ( درمان سه دارويي)      -2


