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 نهاد و غيردولتي هاي مردم حقوق بيماران و نقش سازمان

  1حسين قربانيان
  نژادي مجيد هراتيان

  چكيده
، در هر  )NGO/ سمن(نهاد  هاي مردم هاي غيردولتي و سازمان گسترش سازمان

تواند نويدبخش رشد و شكوفايي آن جامعه در ساية مشاركت و  اي مي جامعه
هاي خاص مانند ايدز،  ساليان سال در حوزه اين نهادها كه. همكاري مردم باشد

اند، بر نياز به تغييرات،  سرطان، هموفيلي، تالاسمي و بهداشت رواني كار كرده
هايشان به شكل مطلوبي  تك بيماران و خانواده هاي تك جهت پرداختن به نگراني

ئة اند و در طيف وسيعي از مسائل حوزة بهداشت و درمان، از جمله ارا تأكيد داشته
. خدمات پزشكي دخيل بوده و در بحث پيرامون حقوق بيماران نقش اساسي دارند

هايي جهت اصلاحات، در خدمات بهداشت و درمان به  تخصصي كه چنين سازمان
هاي  گذاري كنندگان باشند و بر سياست گوي تقاضاي مصرف اند تا پاسخ كار گرفته
وان منبع اطلاعاتي مهمي براي افرادي عن توانند به ، مي المللي مؤثر افتند ملي و بين

  .باشند كه قصد دارند حقوق بيماران را تقويت كنند
نهاد، در ايجاد توازن ميان  هاي غيردولتي مردم در نتيجه، نقش مهمي كه سازمان

منافع سياسي و تجاري موجود در عرصة عمومي بهداشت و درمان دارند، تأكيد بر 
اين حمايت با تأكيد بر . ز حقوق بيماران استها در حمايت ا تأثير اين سازمان
دوستانة مردم و جلب آگاهانه و ياري بخش خصوصي و دولتي با  روحيات انسان

حفظ شخصيت بيماران و شفافيت سازماني در ساية جلب مشاركت فعال بيماران و 
توانند مانند ساير اقشار جامعه، نقش اجتماعي خود  دفاع شجاعانه از حقوق آنان مي

هاي غيردولتي، در افزايش شفافيت  در بسياري از نقاط دنيا، سازمان. ا ايفا نمايندر
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ها تلاش  اين سازمان. هاي بهداشت عمومي نقش دارند استانداردها و سياست
ها و عملكردها  تا اطمينان حاصل آيد كه منافع بخش خصوصي از اولويت كنند، مي

قاء و حمايت از حقوق بيماران در حوزة بهداشت عمومي كه نقش حياتي در ارت
رو در اين مقاله سعي بر آن است تا ضمن تبيين حقوق  از اين. دارد، فراتر نرود

نهاد و غيردولتي در حمايت از بيماران، به بيان  هاي مردم بيماران و نقش سازمان
هاي عام اين نهادها، نظير به وجود آوردن تسهيلات  كاركردها و فعاليت

هاي اجتماعي و مشاوره در زمرة  اني و رفاهي، هدايتهاي درم وام،كمك
روي اين نهادها از قبيل،  ، همچنين مشكلات پيش...هاي جاري سازمان و فعاليت

، ضعف خلاقيت  ، ناشناخته ماندن هاي موازي، ضعف تجربه و آموزش وجود رقابت
  .پرداخته شود ...و نوآوري و فقدان روحية شورايي و

  
  واژگان كليدي

  .، حقوق بيماران نهاد، سازمان غيردولتي ن مردمسازما
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  نهاد و غيردولتي هاي مردم حقوق بيماران و نقش سازمان
صورت يك نهاد اجتماعي براي اهداف مختلف در  مشاركت جمعي از ديرباز به

هاي اقتصادي، اجتماعي، فرهنگي و سياسي در جوامع كوچك و بزرگ  زمينه
هاي متعددي براساس آداب و سنن و  ستا تشكلمرسوم و مطرح بوده و در اين را

عرف اجتماعي، براي پيشبرد امور و نيل به اهداف تعيين شده موجوديت يافته 
جويانه از اين امر  جامعة ايراني نيز به لحاظ دارا بودن روحيات مشاركت. است

هاي  كه با توجه به اعتقادات مذهبي و شاخص به ويژه آن. مستثني نبوده است
تري پيدا كرده و  حاكم بر جامعه، در بعد مربوط به امور خيريه تجلي بيش فرهنگي

هنوز هم با وجود تأثير و تأثر الزامات اقتصادي و اجتماعي و فرهنگي در جوامع 
 .هاي مشاركت سنتي وجود دارد المللي، در كشور اين شيوه بين

  
  طرح مسأله

است كه از طرف مردم هايي  هاي مردمي مدرن در شكل سازمان امروزه مشاركت
هاي  و در چارچوب موضوعات و معيارهاي شناخته شده كه غالباً در عرصه

اي، حقوق  دهي آموزشي، توسعة منطقه رساني، سازمان اجتماعي، فرهنگي، خدمات
. اند نمايند حامي دولت بوده دوستانه فعاليت مي بشر، امور خيرخواهانه و انسان

المللي و  ها در سطح بين گونه سازمان اين ).92، ص1380،  هايك، فردريش آگوست فون(
معروف و اشتهار پيدا كرده كه مخفف تركيب  NGOدر اصطلاح كلاسيك به 

ها ابزارهاي  اين سازمان. باشد مي (None Government Organization)هاي  واژه
مؤثري براي حكومت مركزي به منظور انجام وظايف اجرايي و عمومي تخصصي 

، 2004راسون، (. باشند ند استقلال و دور بودن از مسائل سياسي هست، ميكه نيازم
  ).144ص
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ها مطرح  نهاد به عنوان يك سرماية اجتماعي براي همه دولت هاي مردم سازمان
يافتگي هر كشور به ميزان  هاي توسعه نحوي كه امروزه يكي از شاخص است به

نحوي كه  بستگي دارد، بهها در اداره امور مملكت  دخالت و مشاركت سازمان
توان اين نهادها را يك ظرفيت اجتماعي دانست كه دولت و مجلس بايد از اين  مي

  .سرمايه استفاده نمايند
دولتي حامي حقوق  نهاد و غير هاي مردم در اين ميان، نبايد از نقش سازمان

 ها كه داراي هويت و شخصيت مستقل هستند با اين سازمان. بيماران، غافل بود
ها و  گيري پذيري اقدامات مختلفي در سطوح كلان، تصميم مشاركت و مسئووليت

گذاري و اجرايي كشور در جهت حفظ حقوق بيماران  هاي مختلف قانون بخش
در اين نوشتار، سعي برآن است پس از ذكر كليات موضوع تحقيق، . اند انجام داده

ها، به كاركردها و  لهاي اين تشك شامل تعريف فلسفة تأسيس، اهداف و ويژگي
ها و ديگر  چنين ارتباط اين سازمان نهاد و هم هاي مردم هاي سازمان فعاليت
هاي غيردولتي پرداخته شده و سپس ضمن بيان عوامل و مشكلاتي كه  سازمان

نهاد در زمينة حمايت از حقوق بيماران  هاي مردم باعث ضعف كاركرد سازمان
  .رهاي لازم پرداخته شودكا شده، به ارائة پيشنهادات و راه

  
  نهاد چيست؟ سازمان مردم

شود كه  هايي اطلاق مي نهاد، به سازمان هاي مردم هاي غيردولتي يا سازمان سازمان
توسط گروهي از اشخاص حقيقي يا حقوقي غيرحكومتي به صورت داوطلبانه با 
 رعايت مقررات مربوط، تأسيس شده و داراي اهداف غيرانتفاعي و غيرسياسي و

پذير يا امنايي توسط هيأت مديره،  كه به دو صورت عضو 1باشد غيردولتي مي
  .شود مديريت و اداره مي
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  فلسفه تأسيس نهادهاي حامي حقوق بيماران
العلاج هستند كه اين  هاي صعب اي تعدادي از افراد، مبتلا به بيماري در هر جامعه

طور مستمر  رد اين بيماران بهها تا پايان عمر همراه بيمار بوده و ضرورت دا بيماري
ها، معمولاً بسيار گران  هاي درمان اين بيماري هزينه. تحت درمان قرار داشته باشند

هاي  ها با درآمد متوسط و حتي بالاتر را در تأمين زمينه بوده و اغلب خانواده
هايي از قبيل؛ تالاسمي، هموفيلي، نارسايي  لذا بيماري. نمايد درماني مستأصل مي

اند و افراد  هاي خاص نام گرفته كه تحت عنوان بيماري  MSمن كليه، دياليز ومز
ها هستند و همچنين برخي بيماران،  زيادي در اين زمينه مبتلا به اين قبيل بيماري
گردند، لازم  هاي خاص محسوب نمي نظير بيماران سرطاني كه در زمره بيماري

به جهت اين كه ممكن است آنان، به است تا نهادي از اين بيماران حمايت نمايد، 
هاي بالاي درماني و نبود امكانات و تجهيزات بيمارستاني، ناچارند براي  دليل هزينه

هاي مجهز مراجعه كنند،  درمان بيماري خود نه تنها به شهرهاي بزرگ و بيمارستان
  2.هاي گزافي براي بيماري خود پرداخت نمايند بلكه بايد هزينه

  
  نهاد هاي مردم اهداف سازمان

» كارايي«و » اثربخشي«نهاد بايد سعي كنند  هاي مردم كه سازمان جايي از آن
هاي تعيين هدف،  سازمان خود را بهبود بخشند، براي افزايش اثربخشي بايد فعاليت

در . هاي لازم انجام شود ريزي به درستي و با دقت و ظرافت گذاري و برنامه سياست
داري عضو و  اساسي مشاركت، مديريت، جذب و نگه افزايش كارايي چهار محور

به عنوان يك اصل اساسي در » مشاركت«در اين ميان . بسترسازي حائز اهميتند
طوري كه اين كار، از طريق ايجاد  ها بايد مورد توجه قرار گيرد، به تمامي فعاليت

، كننده و با نشاط، ايجاد حس وابستگي و دلبستگي در اعضا فضاهاي كاري جذب
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ها و مديريت  ها و فعاليت كردن پروژه هاي اثربخشي و محسوس طراحي پروژه
  .قوي، ميسر خواهد بود
توان در راستاي حمايت از بيماران، اهداف  بندي كلي، مي در يك تقسيم

  :نهاد را به سه دسته تقسيم نمود هاي مردم سازمان
  

  اهداف كوتاه مدت) الف
ها و دواير  هاي مردمي، نهادها، ارگان در اين دسته از اهداف، جذب مشاركت

  .دولتي در جهت تلاش براي تأمين رفاه نسبي بيماران حائز اهميت است
  

  اهداف ميان مدت) ب
العلاج،  ايجاد درمانگاه، كلينيك يا بيمارستان جهت استفادة بيماران خاص و صعب

نه، الحس ها، ايجاد صندوق قرض زايي، تشكيل تعاوني هاي اشتغال اجراي طرح
سطح علمي ـ فرهنگي بيماران و تلاش در راستاي بالا  يكوشش در جهت ارتقا

  .باشد ها مي بردن سطح آگاهي جامعه، از جمله اهداف ميان مدت اين سازمان
  

  اهداف بلندمدت) ج
هاي پژوهشي در رابطه با بيماران از جمله اهداف بلند مدت  كمك به انجام طرح

  .شود محسوب مي
  

  هاي غيردولتي هاي تشكل خصها و شا ويژگي
هاي غيردولتي براي فعاليت خود نيازمند فاكتورهايي هستندكه اين  تشكل

طور كامل رعايت شوند، در واقع  ها در صورتي كه به فاكتورها و ويژگي
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ترين  عمده. باشند هاي غيردولتي نيز مي كنندة موفقيت و پايداري تشكل تضمين
  .باشد ردولتي به قرار زير ميهاي غي هاي تشكل ها و شاخص ويژگي

  

  ـ خودجوشي و نياز طبيعي1
ها،  بر نياز طبيعي ناشي از شرايط فكري و محيطي، انگيزه هاي غيردولتي بنا تشكل

هاي مشترك افراد و جامعه به صورت خودجوش، به وجود  آرمان خصوصيات و
ش اين ويژگي از آن جهت مهم است كه سازمان اگر به صورت خودجو. آيند مي

تري خواهد داشت و به اهدافش  و مردمي شكل گرفته باشد، عمر و بقاي بيش
نهاد اين ويژگي را ندارند و  هاي دولت در صورتي كه سازمان. تر خواهد رسيد بيش

. پذيرد بعضاً با تغيير مسؤول مربوطه در دستگاه اداري مؤسس عمرشان پايان مي
  ).9، ص1388فر،  كاوياني (
  

  تركـ تعهد و هدف مش2
هاي غيردولتي داراي هدف مشترك هستند و ساير افرادي كه  افراد مؤسس تشكل

شده فعاليت  آيند، براساس هدف تعيين ها در مي بعداً به عضويت اين تشكل
باشند لذا پايداري سازمان غيردولتي مبتني بر  نمايند و نسبت به آن متعهد مي مي

  .استواري اهداف و استمرار آن خواهد بود
  

  مندي قانونـ 3
شده   هاي غيردولتي داراي ضوابط و روابط سازماني مشخص و تعريف تشكل

اين قوانين، الزاماً منطبق بر شرايط و مقتضيات هر سازمان غيردولتي . باشند مي
تواند دامنة متنوعي داشته باشد، اما اين قوانين به هر شكل و از هر نوع  است و مي

ها  ي قرار گرفته و افراد خود را ملزم به رعايت آنكه باشد، اساساً مورد توافق جمع
  3.دانند مي



  1386پاييز ،ومد، شماره اولسال                   فصلنامه حقوق پزشكي/   18 

يان
ربان

ن ق
حسي

 ،
يان

هرات
يد 

مج
 

دي
نژا

  

  ـ برنامه و فعاليت مشخص4
يابي به اهداف خود، داراي برنامه و موضوع  هر تشكل غيردولتي در راستاي دست

باشد كه ممكن است در طول زمان يا به  فعاليت در يك بخش يا رشته مشخص مي
اما اين تغييرات . يل، تغيير يا تحول پيدا كنددليل ايجاد تحولات تازه، اصلاح، تبد

بودن و نامشخص بودن موضوع  برنامه  مسير مشخص دارد و به مفهوم آشفتگي، بي
  .نخواهد بود

  

  ـ جلب مشاركت و عضويت5
تشكل غيردولتي به دليل دارا بودن ماهيت مردمي همواره در پي جلب مشاركت 

تر و گسترش دامنة فعاليت و  شيابي به قدرت عمل بي اعضاي جديد براي دست
بنابراين عضوگيري و پذيرش عضو . باشد اثربخشي در موضوع فعاليت خود مي

هاي غيردولتي است و هر عضو در  جديد لازمة ايجاد و ادامة فعاليت سازمان
  .باشد سازمان داراي جايگاه، نقش و وظيفه مشخص مي

  

  ـ هويت و شخصيت مستقل6
باشند و مديريت  شخصيت حقوقي و هويت مردمي ميهاي غيردولتي داراي  تشكل

مستقل از دولت و ) ريزي، سازمان كار و ارزيابي گيري، برنامه تصميم(ها  آن
هاي غيردولتي و مجموعة دولت داراي  گرچه تشكل. هاي اجرايي است دستگاه

  .باشند ارتباط و تأثيرات متقابل مي
  

  4پذيري ـ مشاركت و مسؤوليت7
ها داراي اهداف  اين سازمان. ردولتي، هدفي سودجويانه نيستهاي غي هدف تشكل

پذيري اعضا تكوين  فرهنگي و اجتماعي مي باشند كه با مشاركت و مسؤوليت
  .داند هاي آن سهيم و مسؤول مي يابد و هر عضو خود را در اهداف و برنامه مي
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 5ـ غيردولتي بودن8

در چهارچوب بودجة عمومي  ها براساس تصميم دولتي و معني كه تأسيس آن  بدين
باشند،  ها مي بلكه اشخاص حقيقي يا حقوقي خصوصي مؤسس آن. گيرد انجام نمي

نهاد و مجموعة دولت داراي ارتباط و اثرات دوجانبه  هاي مردم البته سازمان
  .باشند مي

  

  6ـ غيرانتفاعي بودن9
و صنفي  هاي تجاري معني كه دست يافتن به درآمد و سود و انجام فعاليت بدين

، مديران و كاركنان هدف سازمان  منظور تقسيم منافع بين اعضا، مؤسسان انتفاعي به
يابي به درآمد براي  نهاد را از دست باشد، هرچند كه اين ويژگي، سازمان مردم نمي

  .دارد اداره امور خود باز نمي
  

  ـ غيرسياسي بودن10
ماده يك قانون احزاب بردارندة فعاليتي است كه مشمول  اهداف غيرسياسي در

تواند در راستاي اهداف خود بيانيه دهد يا تجمع  البته سازمان غيردولتي مي. نگردد
  ).78، ص1377جباري،  (. برگزار كند

  

  تر ـ امكان تكثيرپذيري بيش11
تري دارند، مثلاً با پنج عضو  علت كوچك بودن، امكان تكثيرپذيري بيش به
تري از  يس كرد و پس از جذب تعداد بيشتوان يك سازمان غيردولتي تأس مي

  .افراد، از دل اين تشكيلات چند سازمان غيردولتي ديگر تأسيس نمود
گويي، داشتن  توان به شفافيت در پاسخ ها، مي هاي اين سازمان از ديگر ويژگي

  .انگيزة بالا و تعهد اشاره كرد
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  تأمين منابع مالي
ها  قي مستقل، استقلال مالي آنيكي از خطوط كلي نظام حقوقي هر شخصيت حقو

از آثار و نتايج عملي استقلال مالي آزادي عمل  ).72، ص1385،  زاده رضايي (. باشد مي
گيري راجع به امور مالي و داشتن  كردن و كسب درآمد و تصميم در نحوة هزينه

  )145، ص 1370ابوالحمد، ( .باشد بودجة مستقل مربوط به خود مي
شود و  هاي مردمي تأمين مي نهاد از طريق كمك ي مردمها هاي سازمان هزينه

هاي مردمي در جهت  منظور غالباً در اين نهادها، دفتري به نام دفتر مشاركت بدين
جذب منابع مالي براي تجهيز مراكز درماني و ارائة خدمات به بيماران فراهم 

مصالح  علاوه بر وجوه نقدي، اجناس و تجهيزات اعم از پزشكي، 7.گرديده است
  .گردد ساختماني و حتي لوازم اداري از مردم نيكوكار به اين نهادها واگذار مي

نهاد حامي بيماران، از طريق زير  هاي سازمان مردم همچنين ممكن است، هزينه
  :تأمين گردد

هديه، اعانه و هبة اشخاص حقيقي و حقوقي اعم از داخلي و خارجي و ) 1
  دولتي و غيردولتي؛

  ؛وقف و حبس) 2
هاي انجام شده در چارچوب موضوع فعاليت، اهداف  وجوه حاصل از فعاليت) 3

  نامة سازمان؛ و اساس
  8.حق عضويت در سازمان) 4

  

هاي  ها و بخش گيري نهاد در سطوح كلان، تصميم هاي مردم اقدامات سازمان
  گذاري و اجرايي كشور مختلف قانون

يماران، اقدامات مختلفي در نهاد در جهت حمايت از حقوق ب هاي مردم سازمان
گذاري و اجرايي كشور  هاي مختلف قانون ها و بخش گيري سطوح كلان تصميم
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هاي خاص، از طريق  اند، از جمله افزايش توجه حمايتي دولت به حوزه انجام داده
هاي اساسي  افزايش بودجة اختصاص يافته به بيماران خاص، تشكيل كميته

  ه بيماران تالاسمي، هموفيلي، دياليزي، سرطاني،نفر هاي خاص، بيمة تك بيماري
اس و ديابتي، افزايش قابل توجه مراكز درماني بيماران خاص، جلب . ام

چنين اقدامات  هاي مردمي و اعطاي هديه ايثار به اهداكنندگان كليه، هم حمايت
گيري از تولد  كردن آزمايش خون پيش از ازدواج براي پيش قانوني، شامل اجباري

زادان تالاسمي، تصويب طرح اهداي اعضا در صورت مرگ مغزي در مجلس نو
هاي اعطايي اشخاص حقيقي و حقوقي بنياد به  شوراي اسلامي و لحاظ كردن كمك

هاي قابل قبول مالياتي براساس مصوبة دولت از جمله اقداماتي است  عنوان هزينه
  .كه توسط اين نهادها اجرايي شده است

  

  نهاد و غيردولتي در جهت حفظ حقوق بيماران مردم هاي سازمان فعاليت
ها حمايت از  نهاد و غيردولتي كه اهداف كلان آن هاي مردم هاي سازمان فعاليت

  :حقوق بيماران در جامعه است به امور زير تقسيم مي شود
  ي؛يهاي امور بهداشتي، درماني و دارو ـ فعاليت1
  هاي حمايتي؛ ـ فعاليت2
  ي، فرهنگي و پيشگيري؛هاي آموزش ـ فعاليت3
  هاي اقتصادي؛ ـ فعاليت4
  هاي تحقيقات و توسعه؛ ـ فعاليت5
  هاي تشخيصي؛ هاي در زمينه برنامه ـ فعاليت6
  شناسي؛ ـ فعاليت در بخش روان7
  .ـ فعاليت در بخش مددكاري8

  .گردد هاي مشروحه فوق بيان مي ذيلاً جزئيات مربوط به هر دسته از فعاليت
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  ي و درمانييهاي امور بهداشتي، دارو فعاليت) بند اول
ها  هاي مرتبط به درمان بيماران در بيمارستان تلاش در جهت ايجاد بخش) الف

مند براي  صلاح و اشخاص علاقه صلاح و اشخاص ذي با همكاري مراجع ذي
  گويي به وضعيت بيماران؛ پاسخ
ن بيماران تلاش در زمينة شناساندن تجهيزات و وسايل درماني و نحوة درما) ب

صلاح و اشخاص  ها با همكاري مراجع ذي هاي لازم به آن ها و آموزش و ارائة طرح
  .مند علاقه
هايي در مورد بيمه بيماران در سطح كشور و پيگيري در جهت  ارائة طرح) پ

  تصويب و اجراي آن؛
مورد  هاي كلينيك صورت به درماني و بهداشتي مراكز ايجاد زمينة در تلاش) ت
  هاي مالي آن در دفاتر مالي انجمن؛ ت بيماران با ملحوظ داشتن حسابنياز جه
كردن بيمار از چگونگي بيماري و بهبود بخشيدن او از طريق   آگاه) ث

چنين  صلاح از نظر جسمي، روحي و رواني هم همكاري متخصصين، مشاورين ذي
د بيمار آماده نمودن خانوادة بيمار جهت تطبيق خود با وضع جسماني و روحي جدي

  و فعال او در سطح جامعه؛
ي مورد نياز براي يپيگيري در جهت فراهم ساختن تجهيزات درماني و دارو) ج

  صلاح؛ بيماران توسط مراجع ذي
ربط در جهت  هاي ذي ها و ارگان تلاش و پيگيري لازم از طريق سازمان) چ

  هاي مربوطه؛ تر بخش مشاركت در تجهيز وسايل بيش
كردن امكانات و تجهيزات پزشكي پيشرفته و جديد  اهمتلاش در جهت فر) ح

  مند؛ صلاح و اشخاص علاقه با هماهنگي مراجع ذي



  

 

  1386پاييز ،، شماره دوماولسال                    فصلنامه حقوق پزشكي/   23

مان
ساز

ش 
و نق

ان 
مار

ق بي
حقو

 
ردم

ي م
ها

 
تي
دول

غير
 و 

هاد
ن

 

پيگيري مستمر براي اخذ مجوز قانوني جهت ايجاد بانك و پيوند اعضا از ) خ
  صلاح؛ طريق مراكز ذي

كمك به مراكز دولتي و غيردولتي جهت ارائة خدمات درمان جامع به ) د
  .بيماران

  
  هاي حمايتي فعاليت) دوم بند

  :توان به موارد زير اشاره نمود ها، مي از جمله اين دسته فعاليت
  تلاش در جهت رفاه و آسايش اجتماعي و اقتصادي بيماران؛) الف
  بهداشت و سلامت و روان بيماران؛ يتلاش در جهت ارتقا) ب
يابي بيماران به داروهاي مورد نياز براساس  تلاش در جهت دست) پ

  المللي؛ ستانداردهاي بينا
هاي غيردولتي و دولتي مرتبط در راستاي  ها، سازمان تعامل با نهادها، ارگان) ت

  تدوين قوانين حمايتي از بيماران؛
توجه ويژه به امور اجتماعي، فرهنگي و بهداشتي ـ درماني به ويژه زنان و ) ث

  گر؛ هاي بيمه انمندي آنان از خدمات سازم دختران بيمار و تلاش در جهت بهره
هاي مختلف فرهنگي، اجتماعي،  حمايت ويژه از كودكان بيمار در عرصه) ج

  بهداشتي و حقوقي؛
چنين  هاي فرهنگي، پژوهشي، تربيتي، ورزشي و رفاهي و هم انجام فعاليت) چ

ها و نمايشگاه در راستاي حمايت از بيماران با  ها، گردهمايي برگزاري همايش
  ربط؛ يكسب مجوز از مراجع ذ

  .شناسايي بيماران نيازمند و خاص در سراسر كشور) ح
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  هاي آموزشي، فرهنگي و پيشگيري فعاليت) بند سوم
  :اهم اين فعاليت ها عبارتند از

هاي بيماري، وراثت،  كمك به ارائة خدمات آموزشي و مشاوره در عرصه) الف
  ؛هاي زندگي به بيماران خاص ژنتيك، درمان در منزل، آموزش مهارت

شناسايي و ثبت بيماران خاص در جهت پيشگيري از تولد نوزادان ) ب
  هاي خاص نظير هموفيلي؛ بيماري
انتشار تهيه و توزيع نشريات، كتب و بروشورهايي در ارتباط با مسائل ) پ

رواني، اجتماعي، فرهنگي و علمي جامعه بيماران خاص پس از كسب مجوز از 
  صلاح؛ مراجع ذي

ي با يهاي دارو هاي علمي و تخصصي توسط شركتبرگزاري سمينار) ث
  حضور اساتيد و متخصصين؛

  برگزاري سمينارهاي آموزشي، تفريحي؛) ج
  آموزش خانواده به صورت گروهي و فردي؛) چ
ها و ساير مراكز عمومي جهت  اعزام كارشناس به مراكز فرهنگي، پارك) ح

  هاي مختلف؛ آموزش به افراد جامعه و گروه
ا نيروي انتظامي جهت آموزش پليس جهت شناسايي بيماران هماهنگي ب) خ

  ها؛ شدن آن گيري از گم  خاص از جمله بيماران آلزايمري و تلاش در جهت پيش
  9.هاي آموزشي صدا و سيما توسط كارشناسان مربوطه شركت در برنامه) د

  
  هاي اقتصادي فعاليت) بند چهارم

  :هاد در اين زمينه عبارتند ازن ها و مؤسسات مردم هاي انجمن حيطه فعاليت
  ـ كمك در جهت تهية دارو؛1
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  ـ كمك در جهت تهية خوار و بار و پوشاك بيماران؛2
... دار، واكر، عصا و ـ كمك جهت تهيه كالاهاي پزشكي نظير صندلي چرخ3

  .MSبراي بيماراني نظير 
  

  هاي اجتماعي فعاليت) بند پنجم
هاي زير  به موارد زير اشاره و در بخش توان هاي اجتماعي مؤسسات، مي در فعاليت

  .خلاصه كرد
  

  گري بخش گردش) الف
ـ سفرهاي زيارتي و تفريحي راه دور از طريق هوائي و زميني به صورت 1

  گروهي؛
  ـ سفرهاي تفريحي اطراف شهرها از طريق زميني به صورت گروهي؛2
  .ـ بازديد از اماكن تاريخي و ديدني داخل شهرها3

  

  و اداري بخش خدماتي) ب
هاي مختلف و خيرين  ها، ادارات و ارگان نامه به سازمان ـ ارائة انواع معرفي1

از جمله معافيت سربازي ـ انتقال و (جهت رفع مشكلات بيماران و خانواده آنان 
ها و مطب  تخفيف دانشجوئي در دانشگاه ـ عدم اخذ ويزيت توسط بيمارستان

بدون بهره ـ تخفيف در جرائم آب، دكترين محترم داوطلب ـ اخذ وام بانكي 
  ؛...)برق، گاز و 

ـ جلسات متعدد با مسؤولين استان و كشور در جهت رفع مشكلات بيماران 2
  ...بالاخص دارو، درمان و اشتغال و
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  بخش بازرسي و امدادگري) پ
ـ بازديد از منازل بيماران توسط گروه بازرسان جهت بررسي وضعيت 1

  بيماران؛
هاي بيمار  ها جهت خانواده كميتة امداد و ادارة بهزيستي شهرستان ـ استعلام از2

  نيازمند؛
ـ بازديد و كمك همياران انجمن از بيماراني كه در بيمارستان و يا منازل 3

  .اند بستري شده
  

  هاي تحقيقات و توسعه فعاليت) بند ششم
ير اشاره توان به موارد ز نهاد مي هاي مردم در زمينة تحقيقات و توسعه سازمان

  :داشت
هاي تحقيقاتي،  طراحي و نظارت، اجرا و حمايت با مشاركت در پروژه) الف

  هاي مورد نياز بيماران؛ علمي در زمينه
اي  هاي ملي، منطقه شناسايي و برقراري ارتباط و تبادل تجربيات با سازمان) ب
  .نها المللي مرتبط و در صورت لزوم عضويت در آ و بين

  

  هاي تشخيصي ت در زمينة برنامهفعالي) بند هفتم
هاي انجمن امداد اقدام به احداث  برخي از نهادهاي مردمي در قالب و تشكل

اند، به عنوان مثال، انجمن امداد به بيماران سرطاني ايران  كلينيك تشخيص نموده
صورت تقريباً رايگان مورد  ها را به در راستاي حمايت از حقوق بيماران، خانم

دهند و  قرار مي) تشخيص مشكلات مربوط به رحم(و آزمايش اسمير  معاينه پستان
ها تماس گرفته و  با صاحبان پرونده) ماه يك سال، يك بار 6هر (در مواقع لزوم 

ها با اين  گونه كلينيك وجود اين 10.نمايند آنان را به تكرار آزمايش تشويق مي
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يرقابل درمان و يا هاي قابل درمان، به مشكلات غ فايده روبروست كه بيماري
  .شوند آور تبديل نمي بسيار زيان

  

  شناسي فعاليت در بخش روان) بند هشتم
تحت  هاي روحي رواني به بيماران نهاد، در جهت كمك هاي مردم انجمن

هاي باليني و برگزاري  اقدام به انجام مصاحبه، مشاوره  هايشان حمايت و خانواده
طور مثال انجمن حمايت از كوكان مبتلا  به نمايد، مي  هاي رويارويي جلسات گروه

  :هاي مهم زير پرداخته است به سرطان، در اين زمينه به فعاليت
  ـ مشاوره باليني در اطاق مشاوره و بخش رفاهي؛1
  شناسي با كودكان بيمار؛ ـ انجام مصاحبة روان2
  ـ انجام جلسة بازي درماني براي كودكان بيمار؛3
والدين در بيمارستان با هم و با پزشك فوق ـ برگزاري جلسات ملاقات 4

  كاوي اطفال؛ تخصص روان
هاي حمايت رواني مددكاران به منظور كاهش فشار رواني  ـ برگزاري گروه5

  كاوي اطفال؛ مددكاران داوطلب محك به سرپرستي پزشك فوق تخصص روان
سوگ ) ـ برگزاري كارگاه آموزشي براي مددكاران با موضوعات الف6

  ؛self-controlهاي  داري و تكنيك خويشتن) تحليل روابط متقابل ج) بپيچيده 
  ـ اجراي طرح آموزش جوانان داوطلب ارتباط با كودك؛7
  ـ برگزاري جلسة گروه درماني براي مادران و نوجوانان؛8
ـ مصاحبة تشخيص با پدران معتاد كودكان بيمار و ارجاع به مركز ترك 9
  اعتياد؛
  صيلي و آموزشي بيماران؛گيري وضعيت تح ـ پي10
  .ـ پژوهش و تحقيق11
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  فعاليت در بخش مددكاري) بند نهم
نهادي نظير انجمن حمايت از كودكان مبتلا به  هاي مردم ها و سازمان انجمن

ها را از طريق  هاي آن سرطان، ارائة خدمات به كودكان مبتلا به سرطان و خانواده
چه  در بخش مددكاري، چنان. ه استپذير ساخت هاي خدماتي حمايتي امكان سيستم

كردن  اي نباشند، پس از تشكيل پرونده بيمه كودك بيمار تحت پوشش هيچ بيمه
بيمار و خانوادة او، نخستين اولويت اين بخش است به نحوي كه بررسي و 

ترين وظايف او  هاي درماني و غيردرماني كودك بيمار از اصلي  پرداخت هزينه
  11.شود محسوب مي
باشد كه با  ر اهداف بخش مددكاري، ايجاد روحية شاد در بيماران مياز ديگ

و ) جشن تعطيلي مدارس، بازگشايي مدارس، جشن پايان سال(ها  برگزاري جشن
اعزام بيماران به مراكز تفريحي و سياحتي در ايجاد روحيه در بيماران و 

  .هايشان دارد خانواده
هاي مختلف زندگي،  نان در عرصههمچنين، همراهي نوجوانان بيمار و تشويق آ

دهند تا با اعتماد به نفس و اطمينان به شرايط به جريان زندگي  آنان را ياري مي
توان به تأمين هزينة دانشگاه و معرفي به  ها مي از جمله اين همراهي. بازگردند
  .هاي مرتبط جهت دريافت جهيزيه اشاره نمود سازمان

هاي غيردرماني مشكلات خانواده  منظور كاهش هزينه بخش مددكاري به
هاي سراسر ايران  بيماران تصميم دارد كه داوطلبيني را در مراكز درماني استان

ها به امر  جهت تشكيل پرونده آموزش داده، تا خانواده بيماراني كه در شهرستان
باشند جهت تحت حمايت قرارگرفتن مجبور به مراجعه به تهران  درمان مشغول مي

  .ي و مشقت نباشندو تحمل سخت
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  هاي خاص ها از ابتلا به بيماري گيرانه سازمان اقدامات پيش) بند دهم
گيري از ابتلا  رسد در كنار ارائة خدمات به بيماران، اقداماتي براي پيش به نظر مي
. واند در كاهش بيماري در سطح جامعه مؤثر باشد هاي خاص نيز  به بيماري

ها  خصوص بيماران، اين سازمان حقوق افراد جامعه بهمنظور و در راستاي حفظ  بدين
اي را در جهت  از طريق روابط عمومي خود، اقدامات فرهنگي و آموزشي گسترده

هاي خاص انجام  گيري و درمان بيماري هاي عمومي براي پيش ارتقاي آگاهي
هاي آموزشي براي  ها و كارگاه از جمله اين اقدامات، برگزاري همايش. دهند مي
هاي مرتبط، راه  المللي، انجام پژوهش موم مردم و متخصصان در سطح ملي و بينع

اندازي سيستم مشاورة تلفني رايگان، اشاعه و ترويج فرهنگ اهداي عضو از طريق 
ها  باشدكه اين فعاليت صدور كارت براي داوطلبان در صورت مرگ مغزي مي

بنياد و جلب مشاركت مردم هاي  اي در تبليغ فعاليت علاوه بر آموزش، نقش عمده
  .داشته است

  

  حق دادخواهي در مراجع قضايي و شبه قضايي) بند يازدهم
نهاد  هاي مردم نامة اجرايي تأسيس و فعاليت سازمان آيين 4مطابق بند چ مادة 

؛ 8/5/84هـ مورخ  31281ت/ 27862مصوب هيأت محترم دولت به شمارة 
هت حمايت از اعضاي خود به لحاظ وجود نهاد، در ج هاي مردم ها و سازمان كانون

يك ساختار و شخصيت حقوقي مستقل، چه در مراجع داخلي و چه در مراجع 
چنين در جهت حقوق از  هم. توانند اقدام به دادخواهي نمايند المللي مي بين

اقداماتي كه كانون هموفيلي  12.رفتة بيماران خود مبادرت به اخذ وكيل نمايند دست
نفر از هموطنان كشورمان، به واسطة  100شدن بيش از  ايران در جريان قرباني

هاي خوني آلوده به ايران از شركت مريو فرانسه انجام داده در خور  ورود فرآورده
  13.توجه است
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  هاي غيردولتي هاي حامي بيماران و ديگر سازمان نقش سازمان
هاي  المللي حامي بيماران، بر مراقبت هاي بين عدادي از سازمانهاي اخير، ت در سال

اند و در حوزة مسائلي مانند؛ سواد عمومي در  تأكيد ويژه داشته  محور درماني بيمار
هاي درماني بر لحاظ كردن ديدگاه  زمينة بهداشت، حقوق بيماران و پيروي از رژيم

  .اند ها اصرار داشته بيماران در سياست
و اتحاديه  (TIF)المللي تالاسمي  مناسب در اين زمينه؛ فدراسيون بين هاي مثال

در اين زمينه،  IAPOاولين كنگرة . است (IAPO)المللي سازمان حامي بيماران  بين
نفر به نمايندگي از بيماران تحت  70برگزار شد كه در آن  2005در لندن در سال 
هر تصميمي بدون «و » ستيمبه ما اعتماد كنيد ـ ما بيمار ه«لواي شعارهاي 

كه در  IAPOدر دومين كنگرة . شركت داشتند» مشاركت ما فاقد وجاهت است
هم رساندند   هنمايندة بيماران حضور ب 120در ژنو برگزار شد بيش از  2006سال 

گيري در حوزة بهداشت و درمان و  تا مسائلي مانند دسترسي و مشاركت در تصميم
هاي  در پايان اين كنگره، بيانية مراقبت. بررسي نمايند ها را گذاري تأثير سياست

محور صادر شد كه در آن چند اصل اساسي حقوق بيماران  بهداشتي درماني بيمار
مشاركت بيماران در ) 3(حق انتخاب و توانمندي؛ ) 2(احترام؛ ) 1: (عنوان گرديد

  .اتحق دسترسي به اطلاع) 4(هاي حوزة بهداشت و درمان و  گذاري سياست
كنندگان در كنگره همچنين بر اهميت تضمين حمايت و مشاركت  شركت

دهندگان خدمات پزشكي و  گذاران، متخصصان بهداشت و درمان، ارائه سياست
  .صنايع مرتبط با بهداشت و درمان تأكيد نمودند

اند  هايي كه بيماران محرك آن بوده خصوص سازمان هاي غيردولتي و به سازمان
ها  مندي شهروندان در سياست تر شدن حقوق بيماران و توان ررنگنقش مهمي در پ

هاي غيردولتي است تا  در بسياري از موارد، اين وظيفه بر دوش سازمان. دارند
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ها در  گذاري مسائل مهم مرتبط با حوزة بهداشت و درمان را در دستوركار سياست
ساليان سال در هاي غيردولتي كه  سازمان. المللي قرار دهند سطح ملي و بين

هاي خاص مانند ايدز، سرطان، هموفيلي، تالاسمي و بهداشت رواني  حوزه
تك بيماران و  هاي تك اند بر نياز به تغييرات جهت پرداختن به نگراني كاركرده
هايي  تخصصي كه چنين سازمان. اند تر تأكيد داشته هايشان به شكل مطلوب خانواده

گوي  اند تا پاسخ كار گرفته رمان بهجهت اصلاحات در خدمات بهداشت و د
المللي مؤثر  هاي ملي و بين گذاري كنندگان باشند و بر سياست تقاضاي مصرف

تواند به عنوان منبع اطلاعات مهمي براي افرادي باشد كه قصد دارند  افتند، مي
  14.حقوق بيماران را تقويت كنند

  
  انيهاي غيردولتي و سازمان بهداشت جه همكاري ميان سازمان

هاي غيردولتي مسيرهاي منحصر به فردي را به سازمان بهداشت جهاني  سازمان
هاي بهداشتي  ها به اجراي برنامه اين سازمان. دهند تا درآن راستا اقدام نمايد ارائه مي

هاي دورافتاده  رساني به مناطق و جمعيت نمايند، امداد در سطح كشوري كمك مي
با بهداشت عمومي را براي طيف وسيعي از كنند، مسائل مرتبط  را تسهيل مي

پردازند و به  كنند، در حوزة محلي به مسائل حساس مي مخاطبين مطرح و تبليغ مي
آوري اعانه و  طور موثري به جمع كنند كه به سازمان جهاني بهداشت كمك مي

هاي بهداشت عمومي،  هاي غيردولتي در حوزه نقش فزاينده سازمان. درآمد بپردازد
اما در عين . هاي جهاني بهداشت تحميل كرده است ات جديدي را به سازمانمطالب

عنوان خميرماية  هاي جديدي را هم بر پاية منافع مشترك به حال، فرصت
  .ها فراهم آورده است مشاركت
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هاي غيردولتي در حوزة بهداشت و درمان به  ترين تأثيرات سازمان يكي از مهم
هاي ملي در حفظ حقوق  ر اتخاذ سياستحقوق بشر مرتبط است كه در آن ب

ها  كنندگان خدمات بهداشتي درماني تأكيد شده و نظارت بر اجراي سياست دريافت
چنين  هاي غيردولتي هم سازمان. شود المللي دنبال مي در سطوح محلي، ملي و بين

نقش اساسي در ارتقاء عملكرد سازمان جهاني بهداشت در رابطه با هر دولتي ايفا 
. هاي ملي در عرصة بهداشت عمومي تقويت گردد مايند تا بدين طريق توانايين مي

به عنوان يك سازمان غيردولتي با مناسبات  (TIF)المللي تالاسمي  فدراسيون بين
در . هاي سازنده است اي از چنين همكاري رسمي با سازمان جهاني بهداشت نمونه

خدمات بهداشتي درماني توسط واقع، در بسياري از نقاط دنيا، حجم انبوهي از 
در شرايط اضطرار در سطح ملي، اين . شود ارائه مي TIFهاي غيردولتي مانند  سازمان
هاي غيردولتي هستندكه اغلب نقش اساسي در دسترسي به خدمات بهداشتي  سازمان

هاي غيردولتي تنها مراكزي هستند  در اكثر مواقع، سازمان. كنند و دارويي ايفا مي
هاي محلي نيازمند مورد  سترسي سازمان جهاني بهداشت به جمعيتكه جهت د

  .گيرند استفاده قرار مي
هاي غيردولتي در طيف وسيعي از مسائل حوزه بهداشت  كه، سازمان خلاصه آن

و درمان از جمله ارائة خدمات پزشكي دخيل هستند و در بحث پيرامون حقوق 
هاي غيردولتي از  ري از سازماناين حقيقت كه بسيا. بيماران نقش اساسي دارند

آيند به  حساب مي هاي جهاني بهداشت به شركاي سرشناس و بسيار مهم سازمان
المللي جهت  معناي استقرار شبكة مستحكمي است كه از طريق آن تلاش بين

كه سازمان  يجاي باشد و از آن قي قابل تحقق ميطور منط تقويت حقوق بيماران به
اي دارد،  هاي تخصصي و حرفه ت نزديكي با سازمانجهاني بهداشت، ارتباطا
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كه چنين تلاشي از حمايت همزمان پرسنل عرصة بهداشت و  بنابراين احتمال اين
  15.درمان هم برخوردار باشد بسيار زياد است
هاي غيردولتي در ايجاد توزان ميان منافع  در نتيجه، نقش مهمي كه سازمان

بهداشت و درمان دارند، تأكيد بر تأثير  سياسي و تجاري موجود در عرصة عمومي
در بسياري از نقاط دنيا، . ها در حمايت از حقوق بيماران است اين سازمان

هاي بهداشت  هاي غيردولتي در افزايش شفافيت در استانداردها و سياست سازمان
كنند تا اطمينان حاصل آيد كه منافع  ها تلاش مي عمومي نقش دارند، اين سازمان

ها و عملكردها در حوزة بهداشت عمومي كه نقش  وصي از اولويتبخش خص
  .حياتي در ارتقاء و حمايت از حقوق بيماران دارد فراتر نرود

  
هاي مردم در زمينة حمايت  عوامل و مشكلاتي كه باعث ضعف كاركرد سازمان

  اند از حقوق بيماران شده
هاي  رد سازمانتوان عوامل و مشكلات زير را باعث ضعف كارك در مجموع مي

  :نهاد در جهت حمايت از حقوق بيماران دانست مردم
  نهاد؛ هاي مردم كردن سازمان ـ عدم بسترسازي مناسب در جهت نهادينه1
  16ـ عدم وجود قوانين متقن و عدم وجود نظارت بر اساس قانون مستدل؛2
  ـ نداشتن امكانات، تجهيزات و محل مناسب جهت حضور بيماران؛3
  كننده و با نشاط؛ فضاهاي كاري جذب ـ عدم ايجاد4
  17ـ از دست دادن انگيزه به دليل عدم دسترسي به منابع مالي و غيرمالي؛5
  ها؛ گيري اين سازمان ـ عدم خودباوري و مشاركت فعال مردم جهت شكل6
  ـ عدم دسترسي به اطلاعات كافي در خصوص مراحل انجام كار؛7
  .نهاد هاي مردم اي بين سازمان هـ عدم وجود ارتباط فعال و مناسب و شبك8
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  و پيشنهادات  نتيجه
كه  نهاد در مجلس با توجه به اين هاي مردم ـ تصويب طرح حمايت از سازمان1

ها از نظر آماري در وضعيت مناسبي قرار دارد، بايد به موازات اين رشد  رشد سمن
نظر قرار هاي قضايي، اداري، سازماني و مالي از جانب دولت مد و توسعه، حمايت

دولت مكلفّ است  18كه در برنامة چهارم و پنجم توسعه، حال با توجه به اين. گيرد
نهاد در جهت حمايت  هاي مردم گري را كاهش دهد، توانمندي سازمان كه تصدي

هاي قانوني است كه تصويب اين طرح در مجلس و  از بيماران نيازمند حمايت
  .يد فايده خواهد بودها، مف دهي فراكسيوني به نام سمن سازمان

چه تاكنون اقدامات  چنان: ها ـ تصويب قانون خاص و متناسب با فعاليت سمن2
هاي فردي و توسط  ها صورت پذيرفته، بر اتكاي سلايق و انگيزه مناسبي در سمن

نهاد شكل گرفته است و تاكنون قانون متناسب با فعاليت  هاي مردم خود سازمان
گرفتن قانون خاص در جهت افزايش حمايت از  ر نظرها تنظيم نشده، لهذا د سمن

ها بايد بتوانند، براساس شرايط قانوني و  بيماران مثمرثمر خواهد بود، چرا كه سمن
مقررات متناسب در جامعه، به عنوان سرماية اجتماعي نقش خود را در موضوعات 

  .مختلف ايفا نمايند
هاي خصوصي و نهادهاي  شركت 19هاي غيردولتي، ـ همراهي با ساير سازمان3
گذاشن منابع اطلاعاتي، مباني دانش،  تواند از طريق به اشتراك اين كار مي: دولتي

هاي حمايتي، فرهنگي،  تجربيات مستندسازي شده در خصوص بيماران و طرح
ها  چراكه دولت. گيري، تحقيقاتي و توسعه و از اين قبيل به انجام برسد پيش

گردند، خود را  توسط نهادهاي اجتماعي مطرح ميمعمولاً نسبت به مسائلي كه 
تواند نقطه آغازي براي حل مسائل به كمك مستقيم  دانند و اين مي گو مي پاسخ

  20.مردم باشد
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اي بهترين راه  طور كلي استفاده از روابط رسانه به: اي ـ استفاده از روابط رسانه4
بران مستقيم آنان در برقراري ارتباط ميان نهادهاي مردمي حامي بيماران و كار

رساني،  اين كار ممكن است از طريق چاپ نشريات اطلاع. جامعه مدني است
برگزاري جلسات عمومي براي برقراري ارتباط با مردم، پخش اخبار از طريق 

هاي الكترونيكي  ، خبرنامه هاي صوتي و تصويري ها، مجلات و ديگر رسانه روزنامه
هاي غيردولتي شخص مسؤولي را با  ر است سازمانهمچنين بهت. و غيره انجام پذيرد

گوي خود معرفي نمايند كه امكان ابراز نظر از طرف كل مجموعه را  عنوان سخن
اي، مجرب و  يكي ديگر از موارد ضروري استفاده از افراد حرفه. داشته باشند

  .ديده براي عنوان روابط عمومي سازمان مورد نظر است دوره
ها به  د كه در راستاي حمايت از بيماران و احقاق حقوق آننها هاي مردم سازمان
يافته، نقش بسيار مهمي در ارتقاي كيفيت  پردازند، در كشورهاي توسعه فعاليت مي

ها نقش  اي كه اين سازمان به گونه. پذير دارند زندگي و توانمندسازي اقشارآسيب
نقش مشاركت . كنند ميها را در حمايت از اين اقشار ايفا  بازوهاي قدرتمند دولت

پذير از  هاي خيريه در بهبود و ارتقاي سطح زندگي اقشار آسيب مردمي و سازمان
هاي  ديوان سالاري اداري حاكم بر سازمان) اين جهت حائز اهميت است كه اولاً

ها بار مالي مربوط از محل  فعاليت آن) دولتي در اين مؤسسات وجود ندارد و ثانياً
اين مؤسسات سبب افزايش همدلي و ) ا كاهش مي دهد و ثالثاًهاي دولتي ر هزينه

نهاد با ترجيح مصالح  هاي مردم سازمان) شوند رابعاً همكاري در ميان افراد جامعه مي
ها  دارند و آن ها بر مي جمع و مشاركت در جامعه بار سنگيني را از دوش دولت

لمللي به رفع معضلات و ا هاي مردمي، ملي و بين توانند با جلب اعتماد و كمك مي
ها كه در حقيقت دولت  رفتة آن مشكلات و بيماران پرداخته و حقوق از دست

  .بوده را استيفا نمايند ها مي آن  بايست حامي مي
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  ها نوشت پي

هاي مردم نهاد مصوب هيأت وزيران به شمارة  نامة اجرايي تأسيس و فعاليت سازمان ماده يك آيين. 1
  :همچنين در تبصره هاي ذيل اين ماده آمده است 8/5/84هـ مورخ  31281ت /  27862
آن  و نظاير» موسسه«، »خانه«، »مجمع«، »گروه«، »كانون«، »انجمن«، »جمعيت«عناوين : تبصره يك

  .گذاري به كار گرفته شود تواند به جاي واژه سازمان در نام مي
هاي حكومتي در تأسيس و اداره سازمان دخالت  به اين معناست كه دستگاه» غيردولتي«واژه : تبصره دو

مشاركت مقامات و كاركنان دولت در تأسيس و اداره سازمان، در صورتي كه خارج . نداشته باشند
  .لتي آنان باشد، مانع وصف غيردولتي سازمان نخواهد بوداز عنوان و سمت دو

  .در بردارندة فعاليتي است كه مشمول ماده يك قانون احزاب نگردد» غيرسياسي«واژه : تبصره سه
هاي تجاري و صنفي انتفاعي به منظور تقسيم  عبارتست از عدم فعاليت» غيرانتفاعي«واژه : تبصره چهار

  .مديران و كاركنان سازمان منافع آن بين اعضاء مؤسسان،
  :هاي غيردولتي به شرح ذيل ارائه گرديده است در حقوق خارجي نيز، تعاريفي از سازمان

هايي  ها يا گروه ها، جنبش هاي غيردولتي، جمعيت سازمان«: تعريف ارائه شده از سوي شوراي اروپا 
ع از منافع خاصي همچون هستند كه با استقلال از دولت، بدون قصد منفعت طلبي و در جهت دفا

مسائل شغلي، اجتماعي، فرهنگي، از دولت، بدون قصد منفعت طلبي و در جهت دفاع از منافع خاصي 
تشكيل ... همچون مسائل شغلي، اجتماعي، فرهنگي، تجاري، علمي، سياسي، انسان دوستانه، مذهبي و

 the councilو  1995: عنوان به سند منتشر شده توسط شوراي اروپا تحت: بنگريد به«. اند گرديده

of Europe and the NGOS«  
شود كه در سطح  اي اطلاق مي به هر سازمان غيردولتي و داوطلبانه: ادارة اطلاعات عمومي سازمان ملل

خدمات انسان . كنند المللي فعاليت دارد و افرادي با علائق مشترك، آن را اداره مي محلي، ملي يا بين
مردم به اعمال دولت، نظارت بر سياست هاي اتخاذ شده از سوي دولت و دوستانه، توجه دادن 

. گيرد ها اين سازمان قرار مي تشويق به مشاركت سياسي در امور خارجه، در شمار فعاليت
هايي از اين دست، با تحليل و كارشناسي امور، نقشي مشابه با سازوكارهايي هشدار دهنده را  سازمان
  .كنند بازي مي

  انك جهانيتعاريف ب
ها را در  هاي غيردولتي، آن مند نمودن ارتباط وسيع خويش با سازمان بانك جهاني به منظور تسهيل قاعده

  .توان به موارد ذيل اشاره نمود هاي خاصي تعريف نموده است كه از آن ميان مي چوب چهار
عاليت خويش را در ـ سازماني از افراد خصوصي است كه با اعتقاد به يكسري اصول خاص اجتماعي، ف

  .نمايد دهند، هدايت مي راستاي ايجاد توسعه در جوامعي كه خدمات خود را به آن ارايه مي
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  .نمايد ـ سازماني با هدف توسعه اجتماعي است كه به تقويت مردم كمك مي

ـ سازماني مستقل، دموكراتيك و مردمي است كه در جهت تقويت بنيه هاي اقتصادي و يا اجتماعي 
  .اي حاشيه اي فعاليت مي نمايده گروه

كردن كيفيت زندگي افراد،   اي مشكلات است كه در جهت بهينه ـ سازماني متعهد به بررسي علل ريشه
بنگريد «. نمايد نشين در مناطق شهري و روستايي فعاليت مي خصوصاً فقرا، مستضعفين و افراد حاشيه

  »How the world bank with NGO's: the world bank 1990: به
  .»تعريف ارائه شده براساس اسناد سازمان ملل

هاي غيردولتي ـ خصوصاً با توجه به  با رجوع به اسناد سازمان ملل ـ مرتبط با بحث سازمان
هاي شوراي اقتصادي و اجتماعي  الملل و قطعنامه مؤسسه حقوق بين 1950و  1923هاي  نويس پيش

  .« 1968و  1950هاي  سازمان ملل در سال
توان به، انجمن بيماران صرعي، انجمن  از جمله سازمان مردم نهاد حامي حقوق بيماران در كشور ما مي .2

بيماران كبدي، انجمن حمايت از كودكان سرطاني، انجمن ام اس ايران، انجمن حمايت از بيماران 
از مبتلايان به خاص، انجمن امداد به بيماران سرطاني ايران، كانون سندرم دان ايران، انجمن حمايت 

ديستروني، انجمن خيريه حمايت از بيماران نقص ايمني، انجمن آلزايمر ايران، مركز حمايت از 
  .اشاره كرد... معلولين ضايعات نخاعي ايران و

نخست اينكه اين قانون بايد حقوق : شود بايد حاوي مسائل ذيل باشد البته قانوني كه تصويب مي. 3
هاي طبيعي است را به رسميت  ردولتي كه منبعث از قانون مدني و آزاديهاي غي هاي سازمان وآزادي

. شود هاي غيردولتي مستحكم مي در اين صورت است كه اساس فعاليت سازمان. بشناسد و تأييد كند
كند جانب اعتدال را نگه داشته  ها ايجاد مي هايي كه براي سازمان ، قانون بايد در محدوديت دوم اينكه

به هر حال هر چهارچوبي حقوق و . ها را كه لازم است در نظر بگيرد وديتو حداقل محد
هاي غيردولتي بايد جنبه آزاد آن را بيشتر رعايت  هايي به دنبال دارد، اما در مورد سازمان محدويت

هايي خارج از دولت است بايد با ديدي غيردولتي  كه اين قانون چون در مورد سازمان سوم اين. نمود
خواهندكه امور را دولت متمركز  شوند، معمولاً مي قوانيني كه بايد دولتي نگاشته مي. ودنگاشته ش

  .ها در تضاد است و بايد توجه شود كه از آن اجتناب شود اين مسأله با اساس اين سازمان. كنند
4. Ppartnership and responsibility. 
5. Non-Governmental. 
6. Non-Benefit. 

هاي مردمي و  گونه دفاتر، اختصاص شماره حساب بانكي براي واريز كمك هاي اين ليتاز جمله فعا. 7
هاي  آوري وجوه اهدايي مردم در ايستگاه هاي بزرگ هرمي شكل براي جمع همچنين اختصاص قلك

هاي مقوايي كوچك و ارسال آن به مدارس  ها و تعبيه قلك هاي شهروند و بانك مترو، فروشگاه
 .ها بوده تا نقدينگي خود تأمين نمايند آموزان به اين نهاد هاي دانش جهت كمك
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هاي مردم نهاد مصوب هيأت وزيران به شماره  نامه اجرايي تأسيس و فعاليت سازمان آيين 6ماده . 8

  8/5/84هـ مورخ  3128/ت/27862
 - 1: ستهايي زير پرداخته ا در زمينة فرهنگي و آموزشي به فعاليتms انجمن حمايت از بيماران . 9

هاي زندگي، عكاسي، كامپيوتر،  ، مهارت)توسط مربي يوگا(هاي كاهش استرس  برگزاري كلاس
زبان انگليسي، دكوپاژ، نقاشي، خوشنويسي، ارگ، برگزاري سمينارهاي آموزشي تفريحي و 

  ...سمينارهاي علمي و تخصصي و
ها جهت سونوگرافي و  ولوژيستدر ميان گروهي از بيماران، در اين انجمن به متخصصين زنان، رادي. 10

بسياري . هاي مربوط به رحم قرار گرفتند تحت درمان بيماري% 10جراحان معرفي شده اند و بالغ بر 
  اند از جهت سرطان سينه هم مشكوك بودند كه با آزمايشات لازم به نتايج دلخواه رسيده

يمي درماني، راديوتراپي، پروتز هاي درماني كودك بيمار شامل دارو، بستري، عمل جراحي، ش هزينه. 11
هاي غيردرماني شامل رفت و  هاي مرتبط است و هزينه و اورتز، تشخيص طبي و بيمه و ساير هزينه

همچنين بخش . است... آمد، كمك هزينه تحصيلي ، جايزه قبولي در كنكور، جايزه كارنامه و
التحرير و در فصل زمستان با  ازممددكاري با كمك ياوران هرساله در آغاز سال تحصيلي با اهداي لو

اهداي لباس گرم و با فرا رسيدن نوروز با اهداي مبالغي تحت عنوان عيدي و لباس سعي در شاد 
  .نمودن كودكان مي نمايند

ها، طرفين دعوي  در همه دادگاه«: اصل سي و پنجم قانون اساسي نيز در اين زمينه مقرر داشته است. 12
نتخاب نمايند و اگر توانايي انتخاب وكيل را نداشته باشند بايد براي حق دارند براي خود وكيل ا

هاي  نامه اجرايي تأسيس و فعاليت سازمان آيين16ماده . »ها امكانات تعيين وكيل فراهم كرد آن
سازمان حق دارد در موضوع فعاليت هاي خود و براي حمايت از «: نهاد نيز مقرر داشته است مردم

  .»شخاص حقيقي و حقوقي  در مراجع قضايي اقامه دعوا نمايدمنافع عمومي عليه ا
فرانسوي بدنبال طرح دعواي حقوقي توسط هلال احمر بغداد در  SANOFIAVENTISشركت . 13

 6بيمار هموفيلي مبتلا به ايدز عراقي كه از كودك  189ميلادي در رابطه با  2004عراق در سال 
اين خود . مجبور به پرداخت غرامت شده است شده است ساله را شامل مي 18ماهه تا پسر 

ترين مستند در دسترس مسئولين ايران براي پرداخت غرامت توسط مالك فعلي شركت  بزرگ
  .باشد مي SANOFI AVENTISفرانسوي مريو يعني 

همچنين به منظور ارتباط با  1386الفتريو، آندرولا، مترجم تبريزي، حقوق بيماران، تهران، نزهت، . 14
گيري و درمان، برخي  هاي پيش ع و مراكز درماني خارج از كشور در جهت به روز رساني شيوهمجام

هاي  المللي، با سازمان هاي خاص، در زمينه امور بين ها، نظير بنياد امور بيماري از بنيادها و انجمن
  :رندها بدين قرا المللي و در جهت حمايت از حقوق بيماران، همكاري دارند، برخي از آن بين
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المللي  هاي خاص، فدراسيون بين هاي مرتبط با بيماري ـ برقراري ارتباط و همكاري با فدراسيون1

المللي ورزش بيماران پيوندي  ، فدراسيون بينIDFالمللي ديابت  ، فدراسيون بينTIFتالاسمي 
WTGF.  

سازمان بهداشت هاي وابسته به آن  سازمان ملل متحد و آژانس (NGO)ـ ارتباط با بخش غيردولتي 2
  ...و  UNFPA، صندوق جمعيت ملل متحد WHOجهاني 

  هاي خاص در اكثر كشورهاي جهان هاي مرتبط با بيماري ـ ارتباط با انجمن3
ـ ارتباط با مراكز علمي پژوهشي و دانشگاهي معتبر جهان در خصوص ارائه مقالات، برقراري 4

  المللي هاي بين سمينارها و كارگاه
هاي برون مرزي  مايندگان جمهوري اسلامي ايران در خارج از كشور براي ايجاد كميتهـ ارتباط با ن5

ها و مجامع خصوصي و ايجاد زمينه مناسب براي جلب مشاركت  به منظور برقراري ارتباط با سازمان
  و همكاري و هدايت افراد خير و هموطنان ايراني مقيم در خارج از كشور

در انگلستان، تابستان  (TIF)المللي تالاسمي  ديره فدراسيون بينـ شركت در آخرين جلسه هيأت م6
1384  

اساسنامه اتحاديه كشورهاي آسياي مركزي، قفقاز، ايران و افغانستان «ـ دعوت از كشورهاي عضو 7
  .براي بررسي و تصويب نهايي» براي توسعه خدمات به بيماريهاي خاص

المللي بنياد كليه  فدراسيون بين IFKFالاسمي عضو المللي ت فدراسيون بين TIFعضو هيأت مديره . 8
  ECOSOCهاي غيردولتي سازمان ملل متحد  و سازمان DPI-NGOعضو 

 International Society of Bloodالمللي انتقال خون  ـ عضويت رسمي در مجمع بين9
Transfusion (ISBT)  

هاي  هه اخير، در فراهم آوردن زمينهسازمان ملل متحد، به عنوان فراگيرترين سازمان بين دولتي د .15
طوري اين  المللي غيردولتي انعطاف زيادي از خود نشان داده است، به هاي بين مشاركت سازمان
استوار » دولت مداري«در قبال » مردم سالاري«كند، راهبرد كلان خود را بر محور  سازمان تلاش مي

كه جامعه جهاني با آنها روبروست،  هميهاي م امروزه در كنار تمامي موضوعات و چالش. نمايد
هاي  طور عمده و مؤثر در چارچوب فعاليت سازمان موضوع حقوق بيماران و حمايت از آنها، به

  .گيرد المللي مورد بررسي قرار مي بين
ها به قانون احتياجي ندارند و وابسته بودن به همه مسائل  ، اين سازمان نظران به عقيده برخي از صاحب. 16

اين افراد وجود اين . اي نياز به قانون حس شود ايران به دولت سبب شده تا براي وجود هر مسئلهدر 
شيخاني، امراالله : بنگريد به«. كنند هاي مدني مي ها را مستند به قانون مدني و وجود آزادي سازمان

  .»28-26ص  ،1380، زمستان2پيام مديران فني و اجرايي، شماره) هاي غيردولتي نگرشي بر سازمان(
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كنند  هاي مردمي فعاليت مي اند يا از طريق جمع كمك ها يا به حق عضويت اعضا وابسته اين سازمان. 17

دارند و  ها دريافت مي هاي بزرگ و شركت هايي از جانب اشخاص ثروتمند، بنيادها، سازمان يا كمك
از سويي . شود جام نميدر جامعه ايران اين كار به خوبي ان. دارند يا از دولت كمك دريافت مي
ها عضو شوند و با پرداخت حق عضويت به سازمان، مشكلاتش را  بيماراني كه بايد در اين سازمان

ها در ميان مردم وجود  از سويي ديگر اعتمادي به اين سازمان. رفع نمايد، گسترش زيادي نيافته است
مهرآيين، سعيد : ريد بهبنگ«. شود ندارد و انتظار پرداخت حق عضويت چندان برآورده نمي

  .»356نشريه چيستا، ص) هاNGOها در رشد شتابان  ها و لغزش فرصت(
در برخي از مواد قانون برنامه چهارم توسعه كشور به توانمندسازي، حمايت و گسترش تشكل هاي . 18

افت توان فضاهاي مناسبي را ي در جاي جاي قانون برنامه چهارم توسعه مي. غيردولتي اشاره شده است
سزايي در تحقق اهداف برنامه چهارم توسعه داشته باشند،  توانند نقش به هاي غيردولتي مي كه تشكل

هاي فردي و  قانون مذكور كه كاهش خطرات و زيان 86توان به ماده  در رابطه با بحث حاضر مي
چنين بند ك اجتماعي اعتياد، پيشگيري و درمان بيماري ايدز و نيزكاهش بار بيماريهاي رواني و هم

  .در خصوص حمايت از مؤسسات خيريه و غيردولتي با رويكرد بهبود فعاليت اشاره نمود 97ماده 
هاي  سازمان 8/5/84هاي مردم نهاد مصوب  نامه اجرايي تأسيس و فعاليت سازمان آيين 19مطابق ماده . 19

توانند  زير ميها مشترك است، در صورت وجود شرايط  غيردولتي كه موضوع يا هدف فعاليت آن
سال از تاريخ ثبت  2حداقل ) الف: المللي درآيند هاي بين شبكه تشكيل دهند يا به عضويت شبكه

نامه محكوم نشده  اين آيين) 28(ماده ) ت(يا ) پ(هاي بند  به محكوميت) ب.  آنها گذشته باشد
ها ايراني  تابعيت آن)ت. اين آيين نامه عمل كرده باشند) 5(به تكاليف مندرج در ماده ) پ. باشند
  .سازمان غيردولتي ايراني باشند 5اعضاي مؤسس حداقل ) ث. باشد

المنفعه و خيريه، در جهت حمايت از حقوق بيماران، بايد از سوي دولت و  هاي عام نقش سازمان. 20
دهنده دولت  جامعه پذيرفته شود و دولت به بخش غيردولتي، نه به عنوان رقيب، بلكه به عنوان ياري

ترين  ، سوء ظن دولت به بخش غيردولتي، مهم توان گفت و مي. در تحقق اهداف توسعه نگاه كند
  .شود ها محسوب مي روي اين سازمان مانع پيش
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