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Colaborare pentru managementul bolilor rare
- ColaboRARE -

Monitorizare de presa
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ColaboRARE

Parbnershib '

Just Ahead

Proiect finantat in cadrul
Mecanismului Financiar al Spatiului Economic European (SEE),
Fondul ONG, Componenta 5. DEZVOLTAREA CAPACIATII ONG-urilor.
RETELE SI COALITII, Subcomponenta 5.1.- Sprijin pentru coalitii si

retele la nivel regional si national si pentru think tank-uri.
FONDUL
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ColaboRARE

“ColaboRARE - Colaborare pentru managementul bolilor rare” este
un proiect implementat de Alianta Nationala pentru Boli Rare Romania
si care a avut ca obiectiv principal imbunatatirea calitatii vietii

pacientilor cu boli rare si cresterea responsabilitatii comunitatii si a

autoritatilor fata de aceste persoane.

FONDUL
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ColaboRARE

Obiectivele si activitatile proiectului:

Lansarea proiectului
Dezvoltarea de parteneriate intersectoriale

Cursuri de instruire a organizatiilor de pacienti privind comunicarea

cu mass-media

Conferinta de presa ColaboRARE
Acreditarea centrelor de expertiza
Campanie de Ziua Bolilor Rare 2016

Workshop 29 februarie

FONDUL
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ColaboRARE

Comunicarea a generat un total de
231 de aparitii in presa si pe Facebook,
care a cumulat 716.943. 397 impresii,

impartite dupa cum urmeaza:
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ColaboRARE

TOTAL 231 DE APARITII, 16.943. 397 IMPRESII

- 171 de aparitii in presa online, 15.619.364 impresii
- 11 aparitii la Tv, 577.000 impresii

- 13 aparitii print, 681.000 impresii

- 36 de postari pe Facebook: 66. 033 impresii
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ColaboRARE

231 APARITII NATIONALE

Online
M Print
Radio&Tv
M Facebook

171
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16.943. 397 IMPRESII

FONDUL
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M Print
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M Facebook
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ColaboRARE

1. Lansarea proiectului:

- 7 aparitii in presa, 800.929 impresii -
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ColaboRARE: aparitii online

http://www.salajeanul.ro/prin-colaborare-in-lupta-cu-bolile-rare-10654

http://www.medicalmanager.ro/articol.php?id=18234

http://www.ziare.com/zalau/stiri-actualitate/prin-colaborare-in-lupta-cu-
bolile-rare-5360417

http://cardioconsult.ro/apwr-si-anbraro-implicate-in-proiecte-pe-domeniul-

bolilor-rare.shtml
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ColaboRARE: aparitii online

https://www.cmb.ro/stire.php?id=1691

http://www.graiulsalajului.ro/drama-din-spatele-luptei-cu-bolile-rare-a-44394
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ColaboRARE: aparitii online

w.graiulsalajului.ro/drama-

din-spatele-lupter-cu-bolile-r
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713 Pon colsborare.nuprd X [ Organizes Centrr .
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telefonl02605660,15338

- Prin colaborare, in lupta cu
bolile rare

,‘F = Crstina POP

& Trmae r1 Prnteasd

0 comentari »
L s

O nevoie curenta cu care se confrunta pacientii cu boli rare este cea de
imbunatatire a calitatii vietii $i de crestere a responsabilitati comunitatii, dar si a
autoritatilor fata de aceste persoane. In acest sens, la Zalau a fost lansat proiectul
Aliantei Nationale pentru Bolile Rare din Romania intitulat ,Colaborare pentru
managementul bolilor rare”.

Obiectivul principal al proiectului este acela de a dezvolta parteneriate intersectoriale
pentru monitorizarea si reevaluarea nevoilor de ingrijire si imbunatatire a calitatii
serviciilor sociale specializate existente. Prin acest proiect, Alianta Nationala pentru
Bolile Rare doreste sa se implice si mai mult in formarea politicilor sociale referitoare
la persoanele afectate de boli rare. Finantarea nerambursabila a proiectului este de
74.800 de euro, reprezentand 72,41 la suta din totalul costurilor proiectului, iar
Asociatia Prader Willi din Romania este partener in proiect.

are-g-44394

! luptel cu

A& Raluca Sirbu 20 Martie 2015

In fiecare zi, Ia Centrul NoRo, pariny si
bunic ist las3 copii si nepoti care
suferd de boli rare in grija specialistilor
din Centru. Fie ca € vorba de terapii
indivduale sau de grup, pentru mult
copi orele petrecute la Centrul NoRo
reprezinta  singura modalitate de a
Interactiona social, de a face parte
dintr-un grup de copii care, desi au
nevol speciale, reusesc gratie terapiilor
s3 se recupereze, sa-si atngd
potentialul maxim,

Printre acesti copil s& afla si o fetts de
10 ani, o dulceatd de copil, cu ochi man,
plini de povesti nespuse, Ochii sunt
singurll care o ajuts s3 arate lumil ceea
ce wea, ceea ce-si doreste, ce o
deranjeaza. Su-ferd de o boald cumplit

tetrapareza spastica - ce«l tine mintea
prizoniera intr-un trup care nu o asculta,
facand-o un spectator mut |3 tot ceea ce
se intampld in jurd s3u. Boale ei este
din categoria pa-raliziilor cerebrale la
copil, Apare de reguld ca urmare a unei
suferinte fetale |a nastere sau ulterior
pe fondul unel toxinfects, inclusiv post
vaccinale, Cei care suferd de aceasts
boald au muschit Incordatl si nu se pot

"Cred sa se wvorbeste foarte putin de
coplll cu boll rare si se stie foarte putin,
in general, despre acest copw, desi &
sunt foarte multl, Eu am constatat acest
lucru abla dupd ce am awut probleme.
Fiind un sublect atat de putin discutat, in
momentul in care te lovesti de acest

aspect, te panichezl. Cred @ in
momentul in care s-ar vorbi mal mult
despre aceste probleme §i despre acest!
copll speciall, lucrurile nu ar mat fi atat
de inspdimantatoare, Asa cum se fac
scoli, se pot face locuri speciale pentru
ca acestt copll s3 beneficlieze de
servicile necesare, precum  Centrul
NoRo, Cred cd se poate vorbi despre
acest subsect, pentru cd In maswra in
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Salajeanul Tv 11 martie 2015:

https://www.youtube.com/watch?v=RWAxfHbevfk
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2. Colaborare intersectoriala si
centre de expertiza:

- 64 de aparitii in presa, 3.863.393 impresii -
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ColaboRARE: aparitii online

http://www.agerpres.ro/sanatate/2015/07/24/dorica-dan-anbraro-ms-ar-

trebui-anul-acesta-sa-acrediteze-centrele-de-expertiza-pentru-bolile-rare-15-
08-26

https://www.cmb.ro/stire.php?id=1691

http://www.paginamedicala.ro/stiri-medicale/Centrele-de-expertiza-in-boli-

rare-s-ar-putea-infinta-in-cateva-luni 21113/

http://cariera-ta.ro/index.php/informaii-utile/stiri-medicale/12995-centrele-

de-expertiza-in-boli-rare-s-ar-putea-infinta-in-cateva-luni
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Lidia Onofrei (MS): Centrele de
expertiza pentru bolile rare ar
putea fi acreditate pana in
martie

Pacientii cu boli rare din Romania ar putea beneficia, la
finalul lunii februarie - inceputul lunii martie, de centre de
expertiza acreditate de Ministerul Sanatatii, a declarat vineri
consilierul din MS Lidia Onofrei.
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Centrele de expertiza pentru bolile rare au nevoie
urgenta de acreditare
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Organlzarea Centrelor de Expertiza pentru Boli Rare
- in dezbatere publica
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“* Problema fara tratament pana iy :
moment a pacientilor cu maladi

Bialetti Express este céd trebuie sa sufere intre ci

Cel mai bine vandut
espressor ol tuturor
timpurilor

zece ani pana li se descopera bo
in cazurile cu final fericit. In ace
li se ofera tratamente eronate sz

o i transmite sec ca sunt pe moarte
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» Daca Ordinul Mini
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Bé the first of your friends to like this. » £ cronicaromana.net/2016/03/13/centrele-de-expertiza-pentru-boli-rare/
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: CENTRELE DE EXPERTIZA PENTRU BOLI RARE, iN
e DEZBATERE PUBLICA

care reglementeaza fondarea acestor centre fiin
de evaluare, la propunerea Comitetului National 2 anatste 13 marse 2018
(CNER).

Astfel. ordinul este evaluat de catre dfedte dep:
de la nevedul Ministerulua Sanatatii, urmand sa
iar dupa aceea, vor putea fi puse bazele centrel
expertiza in boli rare

T e | T T— Ordinul privind organizarea, functionarea s|
il metodologia de certificare a Centrelor de
Expertizd pentru Boll Rare (CEBR) a fost
lansatin dezbatere publica vineri, de catre

Aceste centre vor functiona in cadrul universitat
medicina si farmacie din tara si nu vor fi limitate

ARTICOLE SIMILARE daca vor face dovada respectari cateriilor de ac Ministerul SAnatati, care asteaptd, pna in
« Fundatia CardioPrevent lanseaza Conform propunens de ordin, comisia care se va : - -
proseciul CUPA acreditarea centrelor de expertiza in bolile rare v data de 21 martie, observatii §i propunefi
de catre MS (reprezentanti DSP si, probabil, un privind prolectul de act normativ.
- ﬁoé'::g:a’lg "m':fi'z‘;e‘:""‘el" locun din CNBR). Acreditarea centrelor ar urma sa se
penoada de 3-5 anl. urmand ultenor reevaluarea - .
medicamentelor pe baza de 0rdunul va aparea mai repede, cu atat vor putea Potrivit proiectulul, centrele de expertiza sunt
morhing mai repede aceste centre (in cateva luni) definite ca struckuri functionaie, fard
+ UberSMURD: cursun de prim ajutor 2 2
Ia atingerea unus buton Infantarea Centrelor de Expertiza si acreditarea personalitate jundica, organcate Ia nivelul
: ; — urgenta, altfel nu vom putea face parte din Retel unel unital sandare cu sau frk patun, implicate in diagnosscarea i lurnizarea de asistentd medicald de inand
B A — Europene de Refennta si nici nu vom putea part y : = BT ¥ ) ; = E
roieciele europene de cercetare. Acest lucru vi calitate, accesibia si eficientd din punct de vedere al costurilor pentru pacientl a caror situatie medicald necesita
accesul pacientilor cu boli rare dn Romania la servici de calitate in timp util, conducand |: 0 concentrare deosebitd de expertizd medicald in someni in care aceastd expertiza este rard

bolii gi la costun suplimentare pentru famibe si societate”. spun reprezentantii CNBR

Centrele de expertiza trebwe sa ofera indrumare cu prvire |a cea mai adecvata metoda de Centrele de expertiza acreditate pentru bolile rare vor asigura managementul cazurilor de boli rare, constituind o

pentru pacient;, mcluzand aspectele medical, social si educational. Centrele de expertiza | % ,-. 22 | I
faciliteze coordonarea, atat a actvitatilor de cercetare fundamentala si clinica, cat i a infi feipade rosuise do dlaphastivale FLNGMNe ) SsEmLL da Sanatte. Social St aducapona

incluzand: studii clinice, registre, tehnici inovative de explorare sau telemedicina
.Din punctul nostry de vedera, este foarte bine venit acest ordin pentru cd. dacad vom pulea sa ne acreditdm

Centrele trebuie sa aiba o abordare holistica a pacientior cu boli rare. pentru a asiausa cof centre de expertiz3 fa timp, Intr-o lund, o lund si jJumatats existd sanse si ne putem incadra in termenele Comisie
Europene pentru aderarea |a ralelele suropene de referinta. Este foarte mult de lucru atdt pentru acreditarea
centrelor de expertiza, cat si pentru retede, dar cred ¢ se poate face, E bine ¢d am reusit ¢& convingem autoritatile
FONDU[_ i 53 fie amis acest ordin ce ministru®, a declarat sambatd, pentru AGERPRES, Donca Dan, presedintele
/ Asociatel Nationale pentru Boll Rare Romania.

/
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Gazeta de Sud, 29 ianuarie 2016

Lidia Onofrei (MS): Centrele de expertiza
pentru bolile rare ar putea fi acreditate

Gazeta de Sud, 27 februarie 2016 péana in martie
m 29 lanuarie 2016
Pacientii cu boli rare lupta cu amorteala
Pacientii cu boli rare din Romania ar putea beneficia, la finalul lunii februarie -

d I ns ' ste m Ul m ed Ica l inceputul lunii martie, de centre de expertiza acreditate de Ministerul Sanatatii

a declarat vineri directorul din MS Lidia Onofred, potrivit Agerpres.

27 februarie 2016

“Ordinul privind infiintarea centrelor de expertiza pe boli rare a fost repus in
avizare in cadrul MS dupa comentariile de la directiile de specialitate si eu sper
¢a, in cel mai scurt timp, 33 avem un raspuns pozitiv, adica sa fie semnat de toti
factorii decidenti. Sper ca pand la sfarsitul lunii februarie s inceputul Jui martie
acest proces sa se definitiveze, pentru cd a avut destul de mult timp sa fie
analizat, 3 fie verificat. Se incearca si fie trecute in ordin toate centrele de
expertiza, nu numai pentru bolile rare si pentru celelalte boli cu o patologie mai
aparte, dar s-a decis sa ramana doar un ordin pentru centrele de expertiza in boli
rare”, a afirmat Onofred, care a participat Ia conferinta nationala “"Colaborare
pentru managementul bolilor rare — ColaboRARE”, organizatd de Alianta
Nationald pentru Boli Rare, vinen si sambata.
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Gazeta de Sud, 15 martie 2016

Centrele pentru boli rare, acreditate

Problema fara tratament pana in acest

moment a pacientilor cu maladii rare
este ca trebuie sa sufere intre cinci si
zece ani pana li se descopera boala. Asta
in cazurile cu final fericit. In acest timp,
li se ofera tratamente eronate sau li se

transmite sec ca sunt pe moarte.

Dupa multe semnale de alarma trase de reprezentanti pacientiior, parint. specialisti sl presa, Ministerul Sanatatil a

nublicat ltaielatia nentr acrastarea Ceanteadne e Evnamizd nentru Boal Rare (Fetn Arbiva Gty
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Puterea, 29 februarie 2016
Organizarea Centrelor de Expertiza pentru Boli Rare

- in dezbatere publica
Aa "“
i -
\ j .

M.P.| 2016-03-12 11:15
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Ziua de Constanta, 15 martie 2016 "! _,& mig
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Ordinul privind organizarea, functionarea si metodologia de certificare a Centrelor de Expertiza pentru Boli Rare (CEBR)
ja fost lansat in dezbatere publica ien, de catre Ministerul Sanatati), care asteapta, pana in data de 21 martie, observatii s1
propuneri privind prolectul de act normativ
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Buna ziua, Brasov 15 martie 2016

Vom avea Centre de expertiza pentru Boli Rare

Autor: Ading CHIRVASA Publicat fa 15 martie 2016

Ministerul Sanatai a lansat in dezbatere publicd, 1a sfarsitul saptamanii trecute, un proiect de ordin
ce prevede organizarea. functionarea si metodologia de certificare a centrelor de expertiza pentru
Boli Rare. Documentul poate fi vizualizat pe site-ul ms ro, la rubrica Legislatie, secliunea
Transparen{a decizionald, iar cei interesati pot face propuneri sau observatii pand in 21 martie
Centrele de expertiza acreditate pentru bolile rare vor asigura managementul cazuriior de boli rare
In cadrul lor vor fi evaluati clinic pacienti cu boli rare si a familiile lor, vor fi facute investigatii
genetice specifice: citogenetice, biochimice, moleculare; investigatii paraclinice comune, se va pune
diagnostic de specialitate, vor fi intocmite planuri terapeutice §i de recuperare. Totodata, vor fi
inregistrate i evaluate date epidemiologice intr-un registru de boll rare, aceasta fiind o mare
problema. pentru ¢a nict macar specialistit din sdndtate nu stiu catl pacientl sutera cu adevarat de
boli rare.

Potnvit prolectulul, centrele nu vor avea personalitate jundica, sunt organizate Ia nivelul unei unitati
sankare cu sau fara paturl, sunt impiicate in diagnosticarea sl furnizarea de asistenta medicala de
inaka calitate, accesibila sl eficienta din punct de vedere al costurilor pentru pacientl a caror situatle
medicald necesitd o concentrare deosebita de expertiza medicald in domenil in care aceasta
expertiza este rara

in structura centrelor pot intra: unul sau mai multe cabinete de specialitate din ambulatoriul integrat
al spitalului, structura cu paturi (1-5 paturi) cu regim de spitalizare de zi/spitalizare continud
laboratoare de analize medicale $i explordri funclionale, acestea urmand a avea acces la o baza de
recuperare, medicina fizica si baineologie

FONDUL
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Televiziunea medicala

29 ianuarie

Bolile rare dezbatute la conferinta ColaboRARE

https://www.youtube.com/watch?v=GAiyrxbGg0M

FONDUL
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Digi 24, 29 ianuarie

Diagnosticarea bolilor rare, amanata de un ordin

Documentul ar urma sa acrediteze centrele de expertiza din tara

http://www.digi24.ro/Stiri/Digi24/Actualitate/Sanatate/Dia
gnosticarea+bolilor+rare+amanata+din+cauza+unui+ordin+de

+mini
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Romania Tv, 29 ianuarie

Centrele de expertiza pentru bolile rare ar putea fi acreditate pana in martie

http://www.romaniatv.net/centrele-de-expertiza-pentru-

FONDUL bolile-rare-acreditate-pana-in-martie_271148.html
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http://www.agerpres.ro/romania-colorata/2016/02/04/campanie-inedita-

povestile-de-viata-ale-pacientilor-spuse-pe-facebook-pentru-intelegerea-
bolilor-rare-11-16-33

http://smalba.ro/2016/02/campanie-inedita-povestile-de-viata-ale-

pacientilor-spuse-pe-facebook-pentru-intelegerea-bolilor-rare/

http://www.palo.ro/a/campanie-pe-facebook-pentru-pacien%C5%A3ii-cu-boli-
rare-uni%C5%A3i-vom-fi-auzi%C5%A3i-180240
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http://www.romedic.ro/comunicat-de-presa-alianta-nationala-pentru-boli-
rare-ON56059

http://m.monitorulbt.ro/Stiri/Botosani/Actualitate/2016-03-

02/Mobilizare+pentru+copiii+cu+boli+extrem+de+rare.html

http://www.ziare-pe-net.ro/stiri/mobilizare-pentru-copiii-cu-boli-extrem-de-
rare-4277927.html

http://m.csid.ro/health/noutati-sanatate/incepe-campania-dedicata-zilei-

internationale-a-bolilor-rare-15008741/
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http://stiri.discard.ro/stiri/campanie-pe-facebook-pentru-pacientii-cu-boli-

rare-uniti-vom-fi-auziti

http://salaj.comisarul.ro/articol/o-zi-rara-pentru-oameni-rari-un-milion-de-

romani-s 711725.html
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http://www.gandul.info/stiri/inima-de-cartea-recordurilor-la-arad-de-ziua-

mondiala-a-bolilor-rare-galerie-foto-15091743

http://www.aradon.ro/o-inima-mare-de-ziua-bolilor-rare/1509419

http://www.aradon.ro/aradul-va-avea-o-inima-formata-din-6-000-de-
tineri/ 1619442

http://www.ziaruldeiasi.ro/stiri/inima-de-cartea-recordurilor-la-arad-de-ziua-

mondiala-a-bolilor-rare-galerie-foto--1220508.html
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ccess, place your bookmarks here on the bookmarks bar. [mport bookmarks now

REGIONAL AB AR T BN VA N A I | vww.agerpres.ro/romania-colorata/2016/02/04 /campanie-inedita-;

Alegen locale 2016 - Politicd - Economie - Social - Afaceri - Anaiize - Anchete - Reportaje - Peccess place your bookmarks here on the bookmarks bar. Import bookmarks now.,
nat Patriarhul Daniel ar fi BOLNAV! Si-a/ Campanie inedité: Pove$ti|e de
Povestile pacientilor cu boli rare, spuse pe viata ale pacientilor, spuse pe
Facebook. "Uniti, vom fi auziti!” ; e P P
t t Facebook, pentru intelegerea
bolilor rare

Pacientii cu boli rare sunt invitati sa-si spuna povestile de
viata in cadrul unei inedite campanii ce isi propune o mai
buna intelegere a suferintelor prin care trec pacientii cu
astfel de afectiuni, dar si o mai buna cunoastere a acestor
boli de care sufera peste 300 de milioane de oameni la nivel
global.
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[ncepe campania dedicata Zilei internationale a bolilor rare

\zuahzarl: 1386

O,

.0 u
- C# fuierul.ro/jspiartice/indexDisplayArticie fspZartid =623118&tithe = campanie - pe-facebook- pentiu- pacenti-cu-bali-rare- uniti-vor

I Appr For quick access, prace your bookmarks here on the bootmans bar, Impon Bockmarks mow.,
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COMENTARII  ADAUGA COMENTARIV

Campanie pe facebook pentru pacientii cu boli rare: "Uniti, vom fi auziti!"

0 campanie pentru pacientii cu boli rare se va desfasura in
mediul online, pe Facebook, la initiativa Aliantei Nationale pentru
Boli Rare Romania (ANBRaRo).

Pacientil cu boli rare sunk invitati sa-sl spund povestile de viatd in
cadrul unel inedite campanii ce sl propune o mai buna intelegere
a suferintelor prin care trec pacientii cu astfel de afectiuni, dar si

o mai buna cunoastere a acestor boli de care suferd peste 300 de
milioane de oameni {a nivel global.

Citeste mai departe
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politicidesanatate.ro
5. place your bookmarks here on the bookmarks bar. [mport bookmarks now..
REVISTA

POLITICI

DE SANATATE

General Stin Revista
Pacientii cu boli rare cer acreditarea rapida a centrelor [ | _
de expertlza K [ salaj.comisarulro/arn !

kk sccem, place your bootmadks here oo the < ks bar. [mport bookmacks new

slogani amg
tru Boli Rare

azla 2%l Internationale a Bolllg

uniy, vom § auza!” este

de Asociafia Natonala

ctu

febryane

-
S

Campania se va desfisura timp de -

urm

RARE DISEASE DAY 2016 ra

90 FEBRUARY | == £
JOIN US IN MAKING B -
THE VOICE OF Este nevoie ge i'%m e O zi rard pentru oameni rari. Un milion
i RARE DISEASES HEARD 5 IR de roméni suferd, majoritatea fard sa
fe-omenizagie o » stie, de o boala rara

™

specialist, si toate acest

nplementarea Planuiul Nap

a strategier Nalonale d

Y lucry ext

area unor rejele de ingrijire atit la nive I e piec= (EER

realizarea ¢

vale pentru Boli Rare

jele Allantel Na

e fate tac singurul ¢

Mai mult de 30 de milioane de oameni din Europa traiesc cu o boala rara si mai mult de un

milion sunt in Romania. Un om la fiecare 20 de persoane sufera de o boala rara pe parcursul

FONOU

/' vietii, dar majoritatea sunt nediagnosticati. Peste 80% sunt de origine genetica si 50%
/ afecteaza coniii. Pentru mai mult de sooo de boli rare diferite nu exista tratament nicaieri in

=
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CARAS

D AN e Home

Meteo Fata zllel Downicad Arhiva

CAON -+ ARADON $tirile judetului Arad — Aradul va avea o inima formata din 6.000

Aradul va avea o inima formata din
6.000 de tineri

\ ad8\-‘aru|(0 ocale/araq/vor-goboare-rec lul-tormarea-cele nar-maninimi-umaneg-evenimentu l

ceess, place your bookmarks here on the bookmarks bar. [mport bookmarks now.,

Vor sa doboare recordul prin formarea
celei mai mari inimi umane. Evenimentul
este dedicat celor peste un milion de
romani care sufera de o boala rara

i« Bogdan lancy % Devino fan <2

Salveaza in arhiva

cuvinte chese: a3rad, agevaru nima umana, anamana nyekl, volunia
a9 0

0 comemari

m 444 de parsoans aprecazd asta Fi primul dintre pristeni (3
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Arad: Peste 6.200 de elevi si i

copii au format o inimé imensa, ... =5 Tl

de Ziua lnternatiOnalé a BOlilor — STIRI  VIDEO SPORT PARTY COMUNITATE ANDROID
Rare.

B Peste 6.200 de elevi, copii si cadre didactice au format luni
K cu trupurile lor, o iniméa umana, pe stadionul 'Gloria’ din
1 municipiul Arad, cu ocazia Zilei Internationale a Bolilor Rare
a8
[+
|
Ioan WEISL /| AGERPRES
Organizatorii evenimentului au fost membrii Asociatiei 'Cetatea
~ - B — : Ve - )
Al.€ oAz |
W lale 2l Bl | ;

FONDUL ARAD. Asociatia ,,Cetatea Voluntarilor” a adunat cateva sute de
arddeni, majoritatea elevi de la scohl( din mumcnpml Arad sia

//NG [ o 5 WEE R RPN e
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4 www.gandul.info/stiri/inima-de-cartea-recordurilor-la-arad-de-ziua-mondiala-a-bolilor-rare-galerie-foto-1509174

| access, place your bookmarks here on the bookmarks bar. Import bockmarks now.

» Gandul s pioce {ESES]

Evenimentul a fost organizat de catre Cetatea Volun’(an’loﬂ'anta
Bolilor Rare Bucuresti, impreund cu mai multi partenes1aesli snwintuo aowna
Politia Judetului Arad si Primaria Municipiului Arad.

1 www.ziaruldeiasi.ro/stiri/inima-de

L e N AP LI 2 b AN I LR B

FONDUL

artea-recordurilor-la-arad-de-ziua-mondiala-a-bolilor-rare-gale

coess, place your bookmarks here on the bookmarks bae. Impornt bookmarks now.,

Inima de Cartea Recordurilor la Arad, de
Zlua Mondlala a Bolilor Rare. Galerie FOTO




Ky e @ ANBRaRo () #sawm

ColaboRARE: aparitii online

You D
a

(1 Tube |

Anamaria Nyeki Cetatea Voluntarilor

https://www.youtube.com/watch
2v=wYSZgjKCw4U

Ziua Internat.A Bolilor Rare - Arad,29.02.1016 (Stadion Gloria)

https://www.youtube.com/watch?v=3wZ5
uh Ui44

_n
Q
=
O
-
-


https://www.youtube.com/watch?v=wYSZgjKCw4U
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https://www.youtube.com/watch?v=3wZ5uh_Ui44

Ky e @ ANBRaRo () #sawm

ColaboRARE: aparitii radio & Tv

Romania Tv, 4 februarie

Lromaniatv.net/can

& your bookmarks here on the bookmarks bar. Import bookmarks now..
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Comenteaza

Radio Romania Actualitati, 27 februarie

http://www.romania-
actualitati.ro/uniti vom_ fi auziti-87366

Pacientii cu boli rare sunt invitati sa-5i spuna povestile de viata in cadrul

unei inedite campanii ce isi propune o mai buna intelegere a suferintelor
prin care trec pacientii cu astfel de afectiuni, dar si o mai buna cunoastere
a acestor boli de care suferd peste 300 de milioane de oameni la nivel
global

http://www.romaniatv.net/campanie-pe-

facebook-pentru-pacientii-cu-boli-rare-

// uniti-vom-fi-auziti 272256.html

ﬁ
Q
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Digi 24 Timisoara, 1 martie

| oica | Ziua internationala a bolilor rare
\ Peste 200 de oameni au marsaluut pe strazile Timisoarei

R
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http://www.digi24.ro/Stiri/Regional/Digi24+Timisoara/Stiri/Ziua+intern

e ationala+a+bolilor+rare
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Tv Arad, 29 februarie

https://www.facebook.com/1492314687650200/videos/1712933
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Monitorul de Botosani, 2 martie 2016

ke de arhevi) 02 Mart 2016

Edilia curents »

Monitorul =~

e BCTORME

Mobilizare pentru copiii cu boli extrem de rare

Actualitate

A%313 3 3 noua sdie. 23 Internagonald a Bolior Rare 3 fost marcata wuni, 1a nivel mondial

Tema oin acest an, Voraa paclentulul”, Indeamna |a efaciuarea 08 schimoidn care 53 Imbuntiieasca alt)t viata bo
Stoganul Ziles a fost Und), vom fi auziph. Scopul este transmilerea unui mesaj citre un public ¢3¢ ma |
Zocide c-inr; bolog Aneni se 2bat Jinc pentru copiu lor care sulerd de boli rare g a cdror supraviefuire Juma exclusty 0e meccamente
in evidensele ‘.ar{.—u de Pediatre de 1a Spitalul Jucetean sunt inscrigl micut cu a'er,('.lr rare, precum boala Wison, boa
Henoch Schonlein maign, Sndromut Cri du Chat i exemplele in acest sens pot coninua

O boald $3u © huburare esle deSrid ¢a fiind rard in Europa atunci cind afecteaz mai putin una din 2.000 de persoanse

Pentru 80% oin bolile rare au fost identificate ongini genetice, in tmp ce allele sunt rezultatul unor infech! (Dactenene sau virale), Alergs cavzate de mediu sau sunt degeneratve §i prodferative. Potnyit datelor Allante: Nationale pentru Boll Rare, in
Romania 75% dintra c2i care suferd 02 0 boald rara sunt copll, iar 8 oin 10 pacient) nu banedciazd de .m tratament adecvat, pe fondul ipsel aiagnosiiculul 5au 3 diagnostedni tardve

Asta Ge% cu 0 medicatie corespunziioare, al cirel cost in multe cazuri asigurat de stat prin programede naionale de doli rare, aceste afacjuni gensatice pot fi gnute sub conrrol

vilor, c&t 51 3 celor din Tamiliie lor

von Recklinghausen, D033 celaca, lsucemie, puUrpuUra yomnociopenica, hemotie. Sindromul Chadias Higaschl, Sindrom
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Ziua de Vest, 29 februarie 2016

Sute de medici, studenti voluntari si pacienti
au participat la Marsul bolilor rare, la
Timigoara

'4'"”"—"—

o ’.’hnnnuu \

Luni, 29 februarie, de la ora 13. Unlversitatea de Medicina sl Farmacle Timisoara $i
Primaria Timisoara au organizat Marsul de solidaritate cu pacientii cu boli rare 2016, cu

sloganul "Uniti vom fi auzilil”, la care au participat sute de medici, studenti la medicina
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pacienti si familii ale bolnavilor
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Observator de Constanta, 29 februarie 2016

~

Peste 6.200 de elevi si copii au format o inima

imensa

Peste 6.200 de elevi si copit au format o inima imensa, de Ziua Internationala a Bolilor Rare,
informeaza Agerpres.

Pentru a imortaliza momentul si pentru a surprinde imagini inedite, deasupra stadionului au zburat
mai muite drone

‘Acest eveniment este organizat in fiecare oras si tara care doreste sa fie alatun de oamenii care
sufera de boli rare. Aradul este la al patrulea eveniment consecutiv in care formam o inima umana.
Ne-am dorit sa doboram recordul si am reusit, pe stadion fiind prezenti 6.230 de elevi de la mai toate
scolile din municipiu, gradinite, asociatii, educatori, profesori, ONG-uri, carora le multumim foarte
mult pentru implicarea deosebita de care au dat dovada. Ne bucuram ca vremea a tinut cu noi sica
am reusit sa batem recordul. Acum asteptam certificatul care va atesta faptul ca am doborat
recordul’, a declarat presei luni, la finalul actiunii, Anamaria Nyeki, presedintele Asociatiel 'Cetatea
Voluntarilor’
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31 de postari pe Facebook (pagini
oficiale) + numeroase postari pe pagini

personale:
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* Alianta Nationala pentru Boli Rare x 11 postari
» Centrul NoRo x 9 postari

* Asociatia Cetatea Voluntarilor

» Asociatia de Scleroza Multipla

* Neuromed

* Optm.ro

* Televiziunea medicala x 2 postari

* Tv Arad
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» Vocea Transilvaniei
» Radio Romania Regional
e Radio Arad

e Aradul meu
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C N 8 hups//www.facebook.com
For quick access, place your Bodkimarks here on the bockaarks Bae. [mpart bockmarks now..

n Q I Carmen  Home 20

Related Viteos

Inima umana il Like Page

m.facebook.com

our bookmarks here on the bockmarks ber. [mport bookmarks row.

" Vocea Transilvaniel

Sa nu uitdm <3 fim CAMENIN Povestile pacientlor cu bok rare, spuse pe Facebook. "Uniti, vom fi auziif
I » — ——

TV Ara0

Aran shadion (Einna 20 ahncana. Caa s mars fin

malimans  inmanirasee

Povestile pacientilor cu boll rare, spuse pe Facebook. "Uniy, vom i auziti!" - Vocea
Transilvaniei

:'c- Like » Commont # Share
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ere on the bookmarks bar. Import bookmarks now..
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> T ol Like #RareDiseaseDay avem nevole de sprijinul celor din jurul nostru, de
29 FEBRUARIE 2016, ZIUA INTERNATIONALA A BOLILOR RARE volunari gata de actiune. Remarcam in mod deosebit activitatie
Tema 2016 .Vocea pacientilor organizate la Arad de catre Cetatea Voluntarilor. Anul acesta doresc sa
: Slogan: Uniti. vom fi auzitil : intre In cartea recorduriior..._http://adevarulrol . /vor-goboare-recordul-
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#inima record Q g Came

Top Latest People Photos Videos Pages Places Groups Ab

e bookmarks bar, Import bookmarks now...

P LETCANOUA-GE ., 20+ " <
, Radio Romania Reglonal e Like Page ' ROomania Q § Carmen Home 7 1

3 New Groups 18 ‘ - abriary 29 - @

£ Create Group l
Record [a Arad: Peste 6.000 de elevi i copli au format o Inima imensa =

AENDS #record #Arad #inima #stiri #radiotimisoara % Alianta Nationala pentru Boll Rare Romdnia shared
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http://www.sfatulmedicului.ro/Comunicate-de-presa/acces-mai-usor-la-

tratament-si-informatie-pentru-pacientii-cu-boli-rare- 15336

http://www.estiri.ro/stire/actualitate/6/42833/acces-mai-usor-la-

tratament-si-informatie-pentru-pacientii-cu-boli-rare-din-romania/0/

http://www.agerpres.ro/sanatate/2016/04/27/dorica-dan-ordinul-

privind-infiintarea-centrelor-de-expertiza-pentru-boli-rare-este-o-

urgenta-15-51-32
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http://www.agerpres.ro/sanatate/2016/04/27/alianta-nationala-pentru-

boli-rare-a-lansat-platforma-participrare--14-43-37

http://jurnalul.ro/stiri/social/ingrijorator-un-milion-de-romani-afectati-
de-boli-rare-713189.html

http://www.saptamanamedicala.ro/articole/Acces-mai-usor-la-

tratament-si-informatie-pentru-pacientii-cu-boli-rare-din-Romania.html
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Alianta Nationala pentru Boli Rare a lansat o platforma destinata celor cu afectinmi din
Potrivit acestesa, platfiorma a fost creata in cadrul prosec tului "ColaboRARE"

aceasta gama, ar in curand va fi infiintat si un post de radio in care vocea pocientilor sa fie anzita.
"Am realizat o platforma care se numeste "ParticipRare” in curdnd o sa lansar
radio in care vocea pacientilor sa fie auzitd. Este o platforma care isi doreste s
facilteze implic area si comunicarea dintre partile interesate in domeniul balilor |
Un pacient care nu are un diagnostic clar cauta informate si astazi poate sa

gaseasca linia de ajutor. Informatale despre pacient sunt inregstrate in baza
date helpline, noi solicitam sprjinul specialistilor care sunt in refeaua helpline F
sa avem raspuns de [a specialist, uneon chiar un diagnostic sau solutie pentn

Incepand din aceasta saptamana, pacientu
cu boli rare din Romania au la dispoziie o
platforma  speciala ¢e le este destunata, cu
ajutorul carea vor putea avea mai usor acces la
tratament dat w1 la mformatn medicale se

specialitate Platforma e muneste

problema pacientului. in mod ideal vom putea sa onentam pacientul catre un ce
de expertiza care va face evaluarea interdisciplinard, mvestgatn, va recomand
tratament si va fi inscns intr-un reqistru de pacentl, apor va fi onentat catre cer
pentru terapie servici sociale, socio-medicale, informare, instruire, grup de su
a exphicat presedintele Alianta Nationala pentru Bol Rare

Platforma mai dispune de o bibliotec d ce confine documente despre bollle rare

ansdala dania B  GPOTR Sar T e
HANMOIS AAMO =riiaant sl armrnrma —_

ParticipRare s este o mtiatna 3 Aliantel
Nationale pentru Boli Rare. constitumnd un nou
demers m spopmml pacientlor din aceasta

categonie, a caror sufernta este accentuata w1 de

faptul ca b se stabdeste cu greu un diagnostic 51
astfel nu pot wma um tratament adecvat
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informatie pentru pacientii cu boli
rare din Romania

L natural
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Stire medicala

s Alianta Nationala ¢
pencada martie 2(
Colaborare pentru
ColaboRARE, fina
Cereri de finanta
Mecanismului Fir
European (SEE),
DEZVOLTAREA (
SI COALITN, Subcomponenta 5.1.- Sprijin pentru coalitii :
si pentru think tank-uri.

Scopul proiectului imbunatatirea c alitatis vieta pacientior cu b
comunitati si a autoritatilor fata de aceste persoane

Oblectivele proticiubi: Alianta Nationala pentru Boli Rare a lansat platforma
PartlclpRare

1. Dezvoltarea de parteneriate intersectonale pentru monitoriz
ingnpre si imbunatatirea calitatii servicilor sociale specializate

FONDUL
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JParticipRare”, o platforma pentru pacientii cu Boli
Rare

Ain Paticat b 290 apriie 2004

In judetul Bragov, CAS-ul da bani pentru 6 pacienti cu boll rare: 4 cu JurnalUl natiOnal, 28 aprilie

sindrom Hunter §i 2 cu sindromul imunodeficientel primare. Intr-un an,
costul mediu al unul pacient cu sindrom Hunter este de peste 1,1
milicane lel

Ingrijorator: un milion de romani, afectati de
boli rare

O comentan 0 KRR 0| EEEZN o CI=)

Peste un mibon de romdr suferd de boli rare. insa foarte
pating au parte de tratament. avertzeazd organizatille de
pacientt Numdrd bolnavilor din "scnpte” este extrem de mi
in comparagie cu cifrede reale. din cauzd cd maontatea
pacentilor ¢u boli rare din Romdnia nu sunt Inc A dagnostic ab

Sau sunt gresit dragnostic ah

 Au fost numte bok rare” pentru cd afecteazd, In general un
numdr mic de persoane, Insd existd mi de astiel de bol rare

De asemenea, 0 maladie poate i considerat rard intr-o

regrune a lumii. dar comund In alta. In Europa, o afecune

este catalogatd drept rard dac § afecteazd o persoand din

2 000, insd si mci apar diferente, de ka o zond la alta

SALA PR Talaserma spre exemplu, 0 anemie cu cauze genetice aste
MAMND 2
rard in partea de nord a Europel. dar frec venta In regiunea

Buna ziua, Brasov! 28 aprilie

mediteraneand Specialists estimeazd ¢ aproximatiy 10% din
popuiatia globulul suferd de o boald rard In Romdma, putin
peste 2 000 de pacientl sunt inclust In programul nakonal

destinat acestor afec bunt. dar se estimeazd cd cifra reald a

romanior afectal de acet ip de makad ar 1 de aproape 500
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RE 1, BISTRITA -1, BOTOSANI 2, BRAILA 6, BRASOV -1, BUZAU 6, CAL

Romania Tv, 27 aprilie
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Timp masurat cu multa suferinta

ln Romanla exista un singur centru acreditat pentm bolile rare

Digi 24, 27 aprilie

http://www.digi24.ro/Stiri/Digi24/Actualitate/Sanatate/V

iitorul+pacientilor+cu+boli+rare+sta+intr-o+semnatura
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http://www.digi24.ro/Stiri/Digi24/Actualitate/Sanatate/Viitorul+pacientilor+cu+boli+rare+sta+intr-o+semnatura
http://www.digi24.ro/Stiri/Digi24/Actualitate/Sanatate/Viitorul+pacientilor+cu+boli+rare+sta+intr-o+semnatura
http://www.digi24.ro/Stiri/Digi24/Actualitate/Sanatate/Viitorul+pacientilor+cu+boli+rare+sta+intr-o+semnatura
http://www.digi24.ro/Stiri/Digi24/Actualitate/Sanatate/Viitorul+pacientilor+cu+boli+rare+sta+intr-o+semnatura
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Presedintele Aliantei Nationale pentru Boli Rare, Dorica Dan, a declarat miercuri ca ordinul de
ministru care prevede infiintarea centrelor de expertiza pentru boli rare reprezinta o urgenta

pentru ca pacientii cu aceste afectiuni sa poata beneficia de finantarea tratamentului prin

Bucuresti Fm,

intermediul retelelor europene in domeniu. "Centrele de expertiza raman o nevoie urgenta. 21
iunie este primul termen de aderare la retelele europene de referintd. Daca se mai intarzie vom  stiri 27 apri[ie
mai avea sanse sa prindem acest tren pana in 22 iulie, dar nu vom mai fi finantati. Banii provin de

la Comisia Europeana", a sustinut Dorica Dan. “Majoritatea pacientilor din Romania nu sunt inca

diagnosticati sau sunt gresit diagnosticati. In Romania, 2.138 de pacienti erau in 2015 in

Programul national de boli rare fata de 748 de pacienti cu boli rare in 2008. ", a afirmat Dorica

Dan.Vicepresedintele Consiliului National pentru Boli Rare Emilia Severin si-a manifestat speranta

ca in zilele urmatoare sa fie publicat in Monitorul Oficial ordinul de ministru privind infiintarea

centrelor de boli rare.

+ Radio Trinitas, 27 aprilie, interviu Dorica Dan (nu avem stirea,

agentia noastra de monitorizare nu inregistreaza Radio Trinitas
FONDUL
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