
 

 

 

Colaborare pentru managementul bolilor rare 

– ColaboRARE –  
 
 

Monitorizare de presa 

 

 



Proiect finantat in cadrul  

 Mecanismului Financiar al Spațiului Economic European (SEE), 

Fondul ONG, Componenta 5. DEZVOLTAREA CAPACIĂȚII ONG-urilor. 

REȚELE ȘI COALIȚII, Subcomponenta 5.1.- Sprijin pentru coaliții și 

rețele la nivel regional și național și pentru think tank-uri. 

ColaboRARE 



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 și a 

autorităților față de aceste persoane. 



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 

 



ColaboRARE 

Comunicarea a generat un total de  

231 de aparitii in presa si pe Facebook, 

care a cumulat 16.943. 397 impresii,  

impartite dupa cum urmeaza: 



ColaboRARE 

- 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 

TOTAL  231 DE APARITII, 16.943. 397 IMPRESII  



ColaboRARE 
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ColaboRARE 

1. Lansarea proiectului: 

- 7 aparitii in presa, 800.929 impresii -  



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 



ColaboRARE: aparitii Tv 

Salajeanul Tv 11 martie 2015: 

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



ColaboRARE 

2. Colaborare intersectoriala si  

centre de expertiza: 

- 64 de aparitii in presa, 3.863.393 impresii -  

 



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 
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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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ColaboRARE: aparitii online 
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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/  
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rare-uni%C5%A3i-vom-fi-auzi%C5%A3i-180240 
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ColaboRARE: aparitii online 

https://www.youtube.com/watch

?v=wYSZgjKCw4U  

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

uh_Ui44  

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


ColaboRARE: aparitii  radio & Tv 

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

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

uniti-vom-fi-auziti_272256.html  

Romania Tv, 4 februarie 

Radio Romania Actualitati, 27 februarie 

http://www.romania-

actualitati.ro/uniti_vom_fi_auziti-87366  
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ColaboRARE: aparitii  radio & Tv 

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

ationala+a+bolilor+rare  

Digi 24 Timisoara, 1 martie 

http://www.digi24.ro/Stiri/Regional/Digi24+Timisoara/Stiri/Ziua+internationala+a+bolilor+rare
http://www.digi24.ro/Stiri/Regional/Digi24+Timisoara/Stiri/Ziua+internationala+a+bolilor+rare


ColaboRARE: aparitii  radio & Tv 

https://www.facebook.com/1492314687650200/videos/1712933

192255014/  

Tv Arad, 29 februarie 

https://www.facebook.com/1492314687650200/videos/1712933192255014/
https://www.facebook.com/1492314687650200/videos/1712933192255014/


ColaboRARE: aparitii print 

Monitorul de Botosani, 2 martie 2016 



ColaboRARE: aparitii print 

Ziua de Vest, 29 februarie 2016 



ColaboRARE: aparitii print 

Observator de Constanta, 29 februarie 2016 



ColaboRARE: aparitii Facebook 

31 de postari pe Facebook (pagini 

oficiale) + numeroase postari pe pagini 

personale: 

 



ColaboRARE: aparitii Facebook 

• 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 

 



ColaboRARE: aparitii Facebook 

• Vocea Transilvaniei  

• Radio Romania Regional 

• Radio Arad 

• Aradul meu 



ColaboRARE: aparitii Facebook 
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ColaboRARE: 

Conferinta de presa: finalul proiectului  

“Colaborare pentru managementul bolilor 

rare – ColaboRARE” 

27 aprilie 

49 aparitii, insumand 7. 845. 731 impresii 

 



ColaboRARE: 

51 de aparitii online, 

 insumand 7.550. 516 impresii 

 

 



ColaboRARE: 

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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3 aparitii print, insumand 154.000 impresii 
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Buna ziua, Brasov! 28 aprilie 

Jurnalul national, 28 aprilie 
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Taifasuri, 5 mai 
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4 aparitii radio&Tv,  

insumand 300.000 impresii 

 

 



ColaboRARE: 

Romania Tv, 27 aprilie 
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Digi 24, 27 aprilie 

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

iitorul+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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ColaboRARE: 

Președintele Alianței Naționale pentru Boli Rare, Dorica Dan, a declarat miercuri că ordinul de 

ministru care prevede înființarea centrelor de expertiză pentru boli rare reprezintă o urgență 

pentru ca pacienții cu aceste afecțiuni să poată beneficia de finanțarea tratamentului prin 

intermediul rețelelor europene în domeniu. "Centrele de expertiză rămân o nevoie urgentă. 21 

iunie este primul termen de aderare la rețelele europene de referință. Daca se mai întârzie vom 

mai avea șanse să prindem acest tren până în 22 iulie, dar nu vom mai fi finanțați. Banii provin de 

la Comisia Europeană", a susținut Dorica Dan.  “Majoritatea pacienților din România nu sunt încă 

diagnosticați sau sunt greșit diagnosticați. În România, 2.138 de pacienți erau în 2015 în 

Programul național de boli rare față de 748 de pacienți cu boli rare în 2008. ", a afirmat Dorica 

Dan.Vicepreședintele Consiliului Național pentru Boli Rare Emilia Severin și-a manifestat speranța 

ca în zilele următoare să fie publicat în Monitorul Oficial ordinul de ministru privind înființarea 

centrelor de boli rare. 

Bucuresti Fm, 

stiri 27 aprilie 

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

agentia noastra de monitorizare nu inregistreaza Radio Trinitas 
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5 aparitii pe Facebook   

insumand 31. 820 impresii 
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