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tim cum e să te simți slab, 

vulnerabil și lipsit de forță, 

știm cum e să ai vise și să-ți 

fie greu să le realizezi, să nu poți munci, 

să-ți fie greu să faci lucruri pe care 

altădată le faceai mecanic, să te simți 

singur și neajutorat. 

Asociația noastră a luat ființă la 

Sighişoara, din dorința de a ajuta și  

de a fi alături persoanelor cu distonie 

neuromusculară, pentru a depăși 

obstacolele pe care le întâmpină în lupta 

lor cu această boală, de a-i sprijini pentru 

a nu mai fi singuri.  

A fost creată de oameni cu același 

diagnostic, care au trecut prin ce treci tu 

acum și am reușit în felul nostru. Acum 

vrem să îți spunem și ție cum poți să treci 

peste. În momentul în care am început 

activitatea, niciun fel de tratament nu era 

decontat și disponibil pentru cei cu 

distonie.  

Fiind prima asociație de acest gen, 

fondată de Sabina Gall, s-au început 

demersurile pentru ca toți pacientii cu 

distonie să poată beneficia de tratament 

gratuit, obținând rezultate pozitive în ceea 

ce privește accesul la tratament prin 

decontarea toxinei botulinice și 

încadrarea în grad de handicap, dar şi 

îmbunătăţirea şi accesul la operaţia de 

DBS şi alte drepturi ale pacientului. Noi 

dorim ca toți pacienții cu distonie să poată 

duce o viață mai bună și cu siguranță o 

pot face prin perseverență și acceptare, 

prin urmarea pașilor de recuperare, prin 

informare etc.  

Ș 
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Vino alături de noi și îți va fi mai ușor să te accepți! Nu ne-am născut să fim perfecți.  

Suntem diferiți și asta e o realitate frumoasă! 

CĂTĂLINA CRAINIC

 Președinte Asociația Children`s Joy 

 Absolvent tehnică vamală -  

Spiru Haret 

 Specializare în pictură – C.C.A.J.T. 

 Administrator grup de discuții 

Distonia Național 

 Coordonator atelier caritabil prin 

artă decorativă și pictură 

 Participarea în vederea 

perfecționării la alte cursuri de 

politici publice și de advocacy la 

nivel național și internațional 

 Participarea la conferințe și 

congrese naționale și 

internaționale despre distonie în 

diferite tari ca Belgia, Olanda, 

Norvegia, Germania, Anglia 

 Reprezentant  direct al 

persoanelor cu distonii în fața  

autorităților naționale 

 Organizator al evenimentelor 

naționale, conferințe medicale, 

ateliere, grupuri de suport, 

campanii de popularizare  

pentru distonii 

 Curs acreditat de Specializarea de 

formare ca pedagog de recuperare 

- este o ocupație în domeniul  

social și pedagogic pentru 

persoanele cu nevoi speciale sau 

alte persoane în nevoie, cum ar fi 

persoanele în vârstă sau 

persoanele cu diferite boli menite 

să identifice etapele umane, 

dezvoltarea și creșterea calității 

vieții lor 

 Instruire în școala de boli rare 

pentru jurnaliști - comunicare 

eficientă cu presa ca reprezentant 

al asociației de pacienți 

 Participarea la diverse cursuri si 

instruiri de Advocacy, Lobby, 

Comunicare strategică, Politici 

publice la nivel naţional  

şi internaţional 

 Voluntar în Asociatia persoanelor 

cu distonie  din 2011 până  

în prezent 

 Membru  în consiliul director al 

Alianței  Naționale a Bolilor  

Rare România 

 

Putem trai cu acest diagnostic!  

Noi avem distonie,  

nu distonia ne are pe noi,  

iar cei mai puternici sunt cei care luptă, 

 ei sunt adevarații învingători! 

 

Contact: 

catalinacrainic@yahoo.com 

mailto:catalinacrainic@yahoo.com
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Prof.dr. Ovidiu Băjenaru: ,,Ajutând medicii să-și facă treaba așa cum știu, 

pacienții se ajută pe ei!” 

    Interviu realizat de Alexandra Mănăilă 

rof.dr. Ovidiu Băjenaru, directorul Departamentului de neuroștiințe clinice de la 

Universitatea de Medicină și Farmacie (UMF) „Carol Davila” București și șeful Clinicii 

de neurologie din Spitalul Universitar de Urgență București, este cunoscut pentru 

preocupările sale în ceea ce privește distoniile neuromusculare. A fost adesea alături de 

pacienții cu această boală rară, căutând soluții optime, în condițiile în care nu există prea 

mulți neurologi în România specializați în această patologie, iar problemele bolnavilor de 

distonie sunt multiple. Mai multe detalii aflați chiar de la președintele de Onoare ad vitam al 

Societății de Neurologie din România, prof.dr. Ovidiu Băjenaru, într-un interviu acordat 

special jurnalistei Alexandra Mănăilă, cu ocazia filmărilor pentru Alianța Națională de Boli 

Rare a poveștii pacientei Sabina Gall. 

 

Alexandra Mănăilă (A.M.): Care sunt 

principalele probleme ale pacienților? 

Prof. dr. Ovidiu Băjenaru (O.B.): În primul 

rând, diagnosticul. Pacienții trebuie să fie 

trimiși la un medic neurolog cu expertiză 

pentru a avea un diagnostic corect. A 

doua problema este că de multe ori un 

diagnostic corect și complet presupune să 

mergem până la diagnosticul genetic. 

Avem mulți pacienți la care am putea avea 

și cunoasterea genelor responsabile 

pentru asta, dar din motive financiare, 

pentru că aceste analize costă foarte mult 

și sunt accesibile doar în laboratoare 

private, nu avem acces la astfel de 

investigații, nefiind finanțate de sistemul 

de asigurări. Nu toți pacienții la care 

cunoaștem baza genetică au și un 

beneficiu suplimentar de pe urma acestei 

cunoașteri din punct de vedere al terapiei, 

dar unii pot să aibă. Putem să anticipăm 

un răspuns bun sau mai puțin bun în 

special la stimularea cerebrală profundă. E 

vorba de pacienții cu distonii generalizate, 

dar sunt și pacienți cu distonii focale care 

nu răspund din diverse motive la toxina 

botulinica și pot să beneficieze de 

tratament de neurochirurgie funcțională 

prin DBS. În al treilea rând, e vorba de 

accesul la neurochirurgia funcțională prin 

DBS. S-a îmbunătățit accesul la 

tratamentul cu toxina botulinica în 

distonii. Din păcate, deși există teoretic 

programul acesta, este aproape ca și 

nefuncțional pentru DBS față de nevoi. 

Unele din distoniile generalizate au 

debutul clinic focal și apoi în timp, noi nu 

avem de unde să știm dacă un pacient 

care vine pentru prima dată și la care 

distonia a debutat recent, dacă distonia se 

va limita la acei mușchi și este o distonie 

focală propriu-zisă sau este o distonie 

generalizată care a debutat focal. Cât timp 

este focală poate beneficia de toxina 

botulinica, însă în momentul în care 

vedem că se extinde este clar că este 

vorba de o distonie generalizată și în acel 
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moment capătă indicația de evaluare în 

vederea stimulării cerebrale profunde, 

pentru că evaluarea nu întotdeauna ne 

duce la concluzia că se și poate face 

stimulare cerebrală profundă. Cei cu 

leziuni mari cerebrale, creiere lezionale, 

nu beneficiază nici de stimulare  

cerebrală profundă.  

Acolo încercăm simptomatic pe 

mușchii care sunt cel mai afectați să îi 

ajutăm cu toxina botulinica spre a le 

îmbunătăți calitatea vieții și cu reeducarea 

funcțională despre care vorbeam, cu o 

oarecare medicație simptomatică, dar din 

păcate nu există o medicație orală sau 

injectabilă care să fie eficientă altă decât 

toxina botulinica, însă facem tot ceea ce 

știm că se poate face în astfel de situații. 

În momentul de față sunt multe studii, 

inclusiv în țară în care aprofundăm mai 

bine baza moleculară și baza genetică a 

acestor boli, pentru că în cele din urmă o 

medicație care să fie accesibilă acestor 

pacienți se bazează pe cunoașterea 

mecanismelor bolii și să găsim atunci 

soluția chimică la mecanismele chimice 

care sunt modificate dar asta încă este un 

deziderat. Există și un proiect în facultatea 

noastră care se ocupă de așa ceva în 

cadrul acestui proiect sunt cel puțîn două 

teze de doctorat ale unor doctori tineri 

care lucrează în acest domeniu, dar în 

lume sunt mult mai multe, evident. 

A.M.: Există medici specializați să 

acopere nevoile pacienților cu distonie? 

O.B.: Din păcate nu, pentru că sistemul de 

neurologie este axat pe neurologie 

generală. Însă în neurologie există și o 

serie de boli mai speciale și rare, cum e și 

în cazul distoniei, care presupun o 

expertiză specială, asta însemnând ca 

sistemul să aibă centre supraspecializate 

în acest domeniu, în lume denumit 

„movement disorders” din care face parte 

Parkinsonul și bolile care se manifestă prin 

tulburări de comportament motor, aici 

intrând și situația distoniilor. Având în 

vedere că nu există un cadru organizatoric 

în care medicii să se poată dezvolta în 

mod particular pe un astfel de domeniu 

care presupune lăsarea la o parte a 

preocupărilor pentru foarte multe alte 

afecțiuni și preocuparea pentru 

cunoașterea și aprofundarea tehnicilor de 

diagnosticare și tratament ceea ce 

presupune o competență specială; în 

realitate, avem așa ceva în câteva centre 

unde putem avea preocupări științifice 

mai aparte cum sunt clinicile universitare 

sau colegi care au o pasiune în mod 

deosebit pentru acest domeniu.  

Nu avem un sistem organizat care 

să se regăsească în nomenclatura 

Ministerului Sănătății și care să permită 

dezvoltarea acestui sistem în raport cu 

necesitățile oamenilor care suferă de 

astfel de boli. Oficial, nu este o 

competență special, deși în cadrul  

Societății de Neurologie din România de 

cel puțin 10 ani, de când eram președinte 

al Comisiei de Neurologie din cadrul 

Ministerului Sănătății,  am făcut 

demersurile necesare, am conceput 

curriculum necesar pentru fiecare astfel 

de competențe împreună cu colegii din 

conducerea Societății de Neurologie și cu 

Comisia de Neurologie a Ministerului 
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Sănătății arătând că la nevoile asistenței 

medicale neurologice în România ar 

necesita o competență specială cum sunt 

bolile vasculare, scleroză multiplă, 

epileptologia, boală Parkinson și 

tulburările motorii inclusiv distonia, 

neurorecuperarea, medicina somnului. 

Nimeni nu a luat în seama propunerile și 

nu a pus problema reorganizării sistemului 

de asistență medicală neurologică, care să 

presupună existența unor centre de 

expertiză în acest domeniu și a oamenilor 

cu competență necesară care să fie 

dobândită printr-un sistem de învățământ 

dirijat. Nu există centre de expertiză, ci 

doar centre de neurologie. Doar acestea 

le avem oficial. La sfârșitul lui 2014 am 

reușit să obținem în neurologie un ordin 

de ministru care a înființat unitățile de 

urgență pentru accidente vasculare. 

Suntem ultima țară din Europa care a 

făcut acest lucru. 

A.M.: Cum vedeți colaborarea cu 

asociațiile de pacienți din România? 

O.B.: Ajutând medicii să-și facă treaba așa 

cum știu, pacienții se ajută pe ei. 

Colaborarea noastră în special a Societății 

de Neurologie și a celor dintre noi care ne 

ocupăm de această boală cu asociațiile 

pacienților cu distonie este una foarte 

bună, de încredere reciprocă și o relație 

bazată pe o cordialitate și încredere 

reciprocă. Ceea ce pot face pacienții, fac și 

este bine să facă în continuare este să 

încerce să sensibilizeze autoritățile care 

acordă finanțare, să fie mai atenți cu 

nevoile pe care le-am menționat. 

Societatea trebuie să înțeleagă că acești 

pacienți sunt niște oameni bolnavi, pentru 

că, din păcate, adesea oamenii se uită 

zâmbind în colțul gurii când văd pacienți 

care au aceste posturi anormale sau 

mișcări involuntare. Asta nu face decât să 

crească și mai mult suferința psihologică a 

acestor pacienți. Înțelegând acest lucru, și 

oamenii din societate, fie sănătoși ori cu 

alte afecțiuni, la rândul lor pot sprijini pe 

toate căile (ex: mass-media, politic, 

intervenții civice) pentru a sensibiliza 

autoritățile și însăși conștiința socială să 

fie mai atentă cu astfel de bolnavi.  

A.M.: Ce vă doriți de la sistemul medical? 

O.B.: Sunt medici care vor să facă mult 

mai mult și cu toate că au cunoștințele 

necesare nu pot să o facă pentru că sunt 

limitați în sistemul medical în care trăim la 

ora actuală. Pe lângă neurologia generală 

care este absolut necesară îmi doresc să 

existe posibilitatea de creare de centre 

specializate pe domeniile bolilor cu impact 

particular în viața acestor pacienți. Asta ar 

permite crearea unor centre de expertiză 

mult mai puternice și mai bine organizate 

care să aibă dotarea tehnică necesară 

pentru a putea crește ușurința de 

diagnosticare, dar și accesul pacienților la 

terapii specifice.  

 

Mai multe filme cu prof. dr. Ovidiu Băjenaru, în care medicul neurolog explică pe înțelesul tuturor 

Ce înseamnă distonia? Cât de greu se stabilește diagnosticul? De ce e nevoie de diagnostic genetic? 

Cine face parte din echipa de specialiști care îngrijește pacientul cu distonie? pot fi urmărite pe 

www.videomedicina.ro  
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Despre distoniile neuromusculare 
 

 

CE ESTE DISTONIA 

istonia este o tulburare 

neurologică a mișcării 

corpului care se manifestă 

prin contractura musculară, spasme 

involuntare, cauzând răsuciri frecvente sau 

posturi anormale si care nu pot fi 

controlate voluntar. 

Distonia nu este o boală, este un 

sindrom și constă într-un set de simptome 

care au diferite cauze. Unele forme de 

distonie pot afecta o anumită parte a 

corpului, cum ar fi gâtul, fața, maxilarul, 

ochii, limba sau corzile vocale. Aceste 

simptome se datorează funcționării 

anormale a ganglionilor bazali care sunt 

situați la baza creierului. Acesti ganglioni au  

 

 

rolul de a coordona mișcările.  Încă nu se 

cunosc mecanismele care duc la această 

functionare anormală, dar se presupune că 

este o tulburare a diferiților compusi 

chimici, așa-numiți „neurotransmițători” 

care transmit informații de la o celulă 

nervoasă la alta. 

 

CUM  AFECTEAZĂ DISTONIA CORPUL? 

           Cand afectează doar o parte a 

corpului se numeste distonie focală. Când 

sunt afectate două sau mai multe grupe 

musculare învecinate ale corpului se 

numește distonie segmentală (ochii și 

corzile vocale). Când sunt afectate simultan 

mai multe părți ale corpului, cum ar fi  

D 
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membrele, trunchiul și alte părți poartă 

denumirea de distonie generalizată. Când 

sunt afectați doar mușchii de pe o singură 

parte a corpului se numește hemidistonie. 

 
CARE SUNT CAUZELE DISTONIEI? 

Chiar  dacă formele de distonie sunt 

diferite, acestea au în comun mișcări 

repetitive si de răsucire involuntare  și 

afectează toate categoriile de persoane. 

Acestea pot avea cauze genetice sau pot fi 

influențate de factori precum traumele 

fizice, de expunerea la  anumite 

medicamente sau alte aspecte neurologice. 

Există și distonia fără cauze etiologice 

cunoscute, care este asimilată deseori 

posibilelor cauze genetice, nedemonstrate 

medical încă. 

 

ESTE DISTONIA FATALĂ? 

Distonia nu afectează intelectul, nu este 

fatala, dar poate duce la diferite grade  

de invaliditate. 

 

CE ESTE DISTONIA CERVICALĂ? 

Distonia cervicală este o afecțiune 

neurologică în care apar contracții 

involuntare ale mușchilor gâtului, ducând 

la posturi anormale ale gâtului și  

capului. Diferiți termeni   sunt  folosiți 

 pentru a  descrie pozițiile torsionate: capul 

se înclină înainte (anterocollis), înapoi  

(retrocollis) și lateral (torticollis). Unele 

dintre pozițiile frecvente este când bărbia 

sau urechea se duc spre umăr în lateral, în 

mod necontrolat. O altă poziție 

necontrolată este când unul din umeri de 

pe partea afectată se ridică spre ureche. De 

asemenea distonia cervicală poate provoca 

tremurul în mână sau în braț. 

Spasmele pot duce la  diferite grade de 

disconfort și pot ajunge la dureri 

insuportabile în zona gâtului (cervical) și 

care radiază spre umăr sau spre cap (dureri 

de cap). 

Această formă de distonie este 

cauzată de o funcționare anormală a 

ganglionilor bazali care sunt implicați în 

controlul mișcării. Se presupune că ar  

fi o dereglare a reacțiilor chimice implicate 

în transmiterea mesajelor de la o  

celulă nervoasă la alta din ganglionul  

bazal. Nu trebuie confundată cu cea de 

natură ortopedică. 

 

CE ESTE BLEFAROSPASMUL? 

lefarospasmul este o formă 

de distonie care se 

manifestă prin clipiri 

puternice repetate și involuntare ale 

pleoapelor. Formele de distonie care 

afectează capul și fața poartă denumirea 

de distonie craniană. Astfel că 

blefarospasmul este o formă focală 

(afectează doar o parte a feței). Această 

formă de distonie afectează mușchii 

pleoapelor, provocând contracții și 

spasme involuntare ale acestora. Pacienții 

prezintă o vedere normală. Tulburarea 

vederii se datorează acestor clipiri forțate 

ale pleoapelor. Blefarospasmul nu trebuie 

confundat cu alte afecțiuni   

ale pleoapelor: 

Ptoza palpebrala – căderea 
pleoapelor cauzate de slabiciunea sau 
paralizia muschiului pleoapei superioare. 

Blefarita – inflamația pleapelor, 
cauzată de infecții sau alergii. 

Spasmele hemifaciale – reprezintă 
o altă formă de distonie  focală. 
  

B 
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PRIMELE SEMNE ALE BOLII 

Blefarospasmul se manifestă 

gradual printr-o clipire excesiva sau printr-

o iritație a ochiului. În stadiul incipient 

apare sub influența unor factori precum: 

lumina puternică, oboseală și emoții 

puternice.  

Pe măsură ce evoluează, spasmele 

au loc frecvent în timpul zilei. Acestea 

dispar în timpul somnului, iar dacă somnul 

este odihnitor  aceste spasme apar doar la 

câteva ore de la trezire.  

Concentrarea bolnavului asupra 

unei anumite activități pot reduce 

frecvența spasmelor.  În unele cazuri 

spasmele se intensifică, astfel încât 

pleoapele rămân închise pentru  

câteva ore. 

 

CAUZE 

Ca celelalte forme de distonie, 

blefarospasmul se datorează funcționării 

anormale a ganglionilor bazali care sunt 

situați la baza creierului. Acesti ganglioni 

joacă un rol foarte important în 

coordonarea mișcărilor.  

Încă nu se cunosc mecanismele 

care duc la această funcționare anormală, 

dar se presupune că este o tulburare a 

diferiților compuși chimici  numiți 

„neurotransmițători” care transmit 

informații de la o celulă nervoasă la alta. 

 

CE ESTE CRAMPA SCRIITORULUI? 

Crampa scriitorului  este o distonie 

focală a degetelor, a mâinii, şi/ sau 

antebraţului. Simptomele apar de obicei 

atunci când o persoană  încearcă să facă o 

sarcină care necesită mișcări motorii fine,  

cum ar fi scrierea sau să cânte la un 

instrument muzical.  

Simptomele pot fi izolate  numai la 

acele sarcini sau afectează muşchii într-un 

mod mai general. Simptomele comune 

includ, de exemplu,  prinderea unui stilou 

sau ustensila, flexarea încheieturii mâinii,  

contracția musculară involuntară şi 

extinderea ocazional la un deget sau la 

degete care fac ca ustensila să cadă  

din mână.  

Crampa scriitorului poate fi 

primară sau secundară. Foarte rar, 

persoanele cu distonie DYT1 (care este 

primară și de obicei generalizată) vor avea 

numai crampa scriitorului ca simptom. 

 

SIMPTOMELE 

Două tipuri de bază ale crampei 

scriitorului au fost descrise: simplă şi 

distonică. Persoanele cu crampa 

scriitorului simplă au dificultăți cu doar o 

singură sarcină specifică. În crampa 

scriitorului, simptomele vor fi prezente nu 

numai în cazul în care persoana  scrie, dar, 

de asemenea, atunci când desfăşoară alte 

activităţi, cum ar fi barbieritul, utilizarea 

tacâmurilor, aplicarea de make-up. 

Uneori tulburarea progresează 

pentru a include  umerii sau retragerea 

braţului în timpul scrisului. Tremurul nu 

este de obicei un simptom care să 

caracterizeze crampa scriitorului. 

Simptomele încep de obicei cu vârste 

cuprinse între 30 si 50 de ani şi afectează 

atât bărbaţi şi femei. Crampe sau dureri 

de mână nu sunt obișnuite. Disconfort 

uşor poate să apară la degete, încheietura 

mâinii sau la antebrat. 
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O crampă similară poate fi 

observată la muzicieni, în anumite 

sporturi, cum ar fi jucători de golf sau în 

dactilografie. Cauza crampei scriitorului 

poate să apară fără antecedente familiale. 

 

DIAGNOSTIC 

Diagnosticul de crampa 
scriitorului se bazează pe informaţii de la 
individ şi examinare fizică și neurologică. 
În acest moment, nu există nici un test 
pentru a confirma diagnosticul de crampa 
scriitorului şi, în cele mai multe cazuri, 
testele de laborator sunt normale. 

Mâinile pot fi afectate de mai 
multe afecțiuni. Artrita, probleme ale 
tendoanelor şi alte afecțiuni inflamatorii 
pot provoca dureri ale mâinilor. Crampa 
scriitorului este adesea confundată cu alte 
afectari ale antebrațelor/ mainilor, dar se 
caracterizează prin contracții musculare 
involuntare. 
 
DISTONIA OROMANDIBULARĂ 

istonia oromandibulară 
(OMD) este o formă de 
distonie focală care 
afectează diferite părți ale 

capului și ale gâtului cum ar fi: partea 
inferioară a feței, maxilarul, limba și 
laringele. Spasmele pot cauza deschideri și 
închideri repetitive bruște ale maxilarului. 
Vorbirea și înghițitul pot fi afectate. 
  De cele mai multe ori are loc 
împreună cu distonia cervicală, 
blefarospasmul (spasme ale pleoapelor 
ochilor) sau cu disfonia spasmodică 
(afectează laringele). Când se manifestă 
împreună cu distonia cervicală poartă 
denumirea de distonie cranio-cervicală.   

 
 
Când se manifestă în combinație  cu 
blefarospasmul, se numește sindromul  
lui Meige. 

Aceste simptome afectează cu 
precădere  persoanele între 40 și 70 de 
ani și se manifestă mai frecvent la femei 
decât la bărbați. 

Cauzele acestei forme de distonie 
sunt necunoscute. În anumite cazuri poate 
apărea la persoanele care au un istoric în 
familie și care manifestă diferite forme de 
distonie. 

Perosoanele care suferă de OMD 
prezintă spasme faciale, o frecvență 
crescută a clipirilor, parkinsonism (tremur, 
mișcări sacadate, rigiditate și alte 
probleme de mișcare). 

Această tulburare neurologică 
poate include mușchii implicați în 
masticație și în expresia facială, cât și 
mușchii limbii și ai bolții palatine. 

Mișcările distonice includ 
încleștarea gurii, scrâșnirea dinților 
(bruxism) și încordarea buzelor, deformări 
ale nasului, contracții ale mușchilor și 
țesuturilor moi ale părților inferioare 
(planseul bucal) și superioare ale gurii 
(cerul gurii) sau ieșirea limbii. 

Aceste spasme pot să țină mai 
mult de o jumătate de minut. 
Suplimentar, aceste spasme prelungite 
pot fi însoțite de alternări rapide ale 
contracției și  relaxării musculare (mișcări 
clonice) și de  modificări ale vorbirii si a 
respirației. 

Aceste mișcări distonice se 
manifestă în timpul anumitor activități 
care implică folosirea mușchilor distonici, 
cum ar fi: vorbirea și masticația. Evoluția 
bolii poate duce la manifestarea continuă 
a acestor spasme. 

         
 

D 
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CE ESTE DISFONIA SPASMODICĂ? 

 

isfonia spasmodica este o 

formă de distonie (adesea 

cunoscută sub numele de 

distonie laringiană, o tulburare 

neurologică care cauzează contracția 

involuntară a corzilor vocale, cauzând 

intreruperi de vorbire și care afectează 

calitatea vocii. Cele mai multe  

cazuri de distonie laringiană sunt întâlnite 

la adulti. 

 

CARE SUNT SIMPTOMELE? 

Una din trăsaturile cele mai 

caracteristice disfoniei spasmodice este 

vorbirea întreruptă. 

Simptomele variază în timpul zilei 

sau sunt absente când o persoană 

vorbește în șoaptă, râde sau cântă și se 

agravează în timpul vorbirii la telefon sau 

a situațiilor stresante. Simptomele pot fi 

reduse după somn. 

Deși poate să apară în orice 

moment al vieții de adult (mai rar în 

adolescență), disfonia spasmodică pare să 

apară în jurul vârstei de 40-50 de ani. 

 

TIPURI DE DISFONIE SPASMODICĂ 

În disfonia spasmodică de tip 

adductor, vorbitul provoacă contracții 

involuntare, anormale, excesive ale 

mușchilor care aduc împreună corzile 

vocale. Acest lucru determină o 

strangulare a vocii de multe ori cu porniri 

și opriri bruște care provoacă „rupturi” și 

pauze scurte în vorbire. 

În disfonia spasmodică de 

tip abductor există o contracție puternică 

involuntară a mușchilor care separă 

corzile vocale. Corzile vocale sunt 

D 
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afectate, ducând la o scăzută calitate a 

vocii, așa-numită vorbire în șoaptă.  

 

DISTONIA RESPIRATORIE 

Această tulburare afectează 

mușchii care aduc corzile vocale împreună 

iar, în loc să apară în timpul vorbirii, apare 

în timpul respirației. Aceste spasme duc la 

dificultăți de respirație. 

 
ALTE SUB-TIPURI DE DISFONIE SPASMODICĂ 

Una este o combinație de adductor 

și abductor în care persoana poate avea 

ambele tipuri de spasme care sunt însoțite 

de un tremor al vocii sau un tremor care 

afectează părți ale gâtului și a feței. 

 
CARE SUNT CAUZELE? 

Simptomele distoniei laringiene 

sunt date de funcționarea anormală a 

ganglionilor bazali. În distonia laringiană, 

coordonarea normală a corzilor vocale 

este întreruptă ducând la o voce instabilă, 

anormală, greu de înțeles.   

 

DIAGNOSTICAREA 
Distonia laringiană este adesea 

confundată  cu un glas aspru, tensionat. 

Deoarece nu există nici un test specific, 

diagnosticul se bazează pe prezența 

simptomelor caracteristice, în lipsa altor 

condiții care pot imita disfonia 

spasmodică. Mulți dintre pacienți sunt 

evaluați de un neurolog care încearcă să 

identifice cu multă atenție alte semne ale 

distoniei sau alte afecțiuni neurologice. 

Simptomele disfoniei  spasmodice pot să 

co-apară cu alte tulburari neurologice cum 

ar fi blefarospasmul, distonia cervicală, 

crampa scriitorului sau distonia 

oromandibulară. Deși poate să apară în 

orice moment al vieții de adult (mai rar în 

adolescența), disfonia spasmodică pare să 

apara  la  persoane  de 40 – 50 de ani 

 
TERAPII 

Terapia vocii poate minimaliza 

spasmele și este indicată înainte de alte 

terapii invazive. Cel mai eficace tratament 

pentu distonia laringiană este injectarea 

locală cu toxina botulinică. 

 
CE ESTE DOPA-RECEPTIV DISTONIA? 

opa-receptiv distonie (DRD) 

este un termen larg folosit 

pentru a descrie forme de 

distonie care răspund la un medicament 

numit levodopa - o formă sintetică de  

substanță chimică din creier numită 

dopamină. Dr SEGAWA din Japonia 

descrie această tulburare ca fiind o formă 

de distonie progresivă ereditară cu 

fluctuații diurne și care se manifestă de 

obicei în timpul copilăriei. 

 

SIMPTOMELE 

DRD de obicei, se prezintă ca o 

tulburare de mers distonică, care începe 

în copilaria timpurie. Simptomele DRD-

ului pot fi similare cu cele de debut 

precoce  ale distoniei generalizate. 

Simptomele pot fi minore (cum ar fi 

crampe musculare după efort fizic) sau 

devin prezente mai târziu în viaţă, într-o 

formă care se aseamană mai mult cu 

boala Parkinson.  Principalele caracteristici 

ale parkinsonismului care pot să apară 

includ lentoarea mişcărilor (bradikinezie), 

instabilitate posturală sau dificultăţi de 

echilibru, şi, mai puţin frecvent, 

tremurături ale mâinilor în repaus. 

D 
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CAUZA 

Forma cea mai frecventă 

identificată de  dopa-receptiv distonie 

este uneori menţionată ca DYT5 distonie. 

DYT5 distonie este o conditie ereditară 

dominantă cauzată de mutații în 

cyclohydrolase GTP 1 gena (GTP-CH1). (O 

tulburare ereditară dominantă înseamnă 

că doar unul dintre părinţi să aibă o 

mutație a genei pentru ca un copil să 

moștenească boala).  

Această genă joacă un rol 

important în producţia de dopamină. 

Atunci când această genă este afectată şi 

nu poate realiza pe deplin  producerea de 

dopamina, nivelurile de dopamină din 

organism sunt compromise şi o  

persoană va începe să aibă probleme  

cu mișcarea. 

Aproximativ 40% dintre pacienţii 

DRD nu prezintă mutația în GTP-CH1, gena 

asociată cu distonia DYT5. Alte  condiţii 

metabolice ereditare  cunoscute pot  

cauza DRD (inclusiv o mutație în gena 

recesiv moștenită hidroxilaza  

tirozina (HTH), deficienţe autozomale 

recesive de GTP-CH1, şi alte  

deficiențe ale metabolismului 

tetrahidrobiopterină). Aceste condiţii 

moştenite afectează de multe ori funcția 

cognitivă, care nu este asociată cu DRD 

dominant moştenită.  

Cu toate acestea, în cazul în care 

simptomele sunt moştenite DRD 

afectează vorbirea unui pacient, o 

problemă cognitivă poate fi prezumată, 

chiar dacă, în realitate,  funcţia  cognitivă 

a individului este normală. 

 

 

DIAGOSTIC 

Diagnosticul de DRD nu este dat de 

către un test definitiv, ci de o serie 

deobservații clinice şi evaluări biochimice 

specifice. Definirea cauzei etiologice  

exacte nu este posibilă. 

Un studiu terapeutic cu levodopa 

rămâne abordarea  inițială cea mai 

practică  a diagnosticului. Chiar şi o reacţie 

adversă poate ajuta la clarificarea 

diagnosticării unor detalii făra a mai fi 

necesare unele teste suplimentare. Nu 

toţi pacienţii suferinzi  de DRD răspund la 

tratamentul cu levodopa imediat. În plus, 

nu toate persoanele care sunt purtătoare 

ale acestei afecțiuni, vor prezenta 

simptomele. Un istoric familial detaliat 

este un element important în 

diagnosticare. 

Obţinerea unui eşantion de lichid 

cefalorahidian (prin puncție lombara) este 

o componentă importantă de 

diagnosticare DRD. Acest lucru poate fi cel 

mai simplu mod de a obţine un diagnostic 

preliminar care să facă distincţia între 

diferitele condiţii metabolice. Există 

neșansa ca testul lichidului cefalorahidian 

să nu ofere un diagnostic definitiv. Este 

esenţial ca pacientul să nu mai ia 

levodopa cel puţin o săptămână înainte de 

colectarea  lichidului cefalorahidian. 

Defecte metabolice specifice pot fi 

detectate printr-un test oral de încărcare 

a fenilalaninei, dar testul nu este 100% 

sensibil şi domeniul de aplicare este 

limitat.  Reacții fals negative pot apărea cu 

acest test, detectând doar aproximativ 

80% din cazurile de DRD.  
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Tratamente care pot să amelioreze simptomele 

 

1.  Tratamente non-medicamentoase (ex. 

gimnastică tradițională și cea acvatică, 

terapii ocupaționale – ergoterapia) făcute 

sub direcția de îndrumare a unui  

Fiziokinetoterapeut. 

Una dintre metodele cele mai la 

îndemână este  adaptarea actelor motorii  

pentru a încerca să se evite declanşarea 

mişcărilor distonice - acest lucru poate 

implica terapie ocupațională sau utilizare 

dispozitivelor  de  asistare/ adaptate. O 

strategie de tratament unică este impusă 

pentru fiecare caz de crampa scriitorului. 

 

2. Tratamente medicamentoase sub 

directa îndrumare a medicului specialist. 

Sunt disponibile diferite 

medicamente pentru tratarea acestei 

forme de distonie. Acestea prezintă 

diferite mecanisme de acțiune și în 

general au un efect imprevizibil și de 

scurtă durată. Un tip de medicament 

poate avea efect doar pentru unii 

pacienți. Când medicamentul își pierde 

efectul după un anumit timp de utilizare, 

uneori înlocuirea acestuia cu un altul 

poate ajuta.  

În concluzie nu există un tratament 

fix sau un tratament care să fie definit ca 

fiind cel mai bun. Stabilirea unui 

tratament adecvat necesită rabdare atât 

din partea medicului, cât și a pacientului. 

Aici putem enumera câteva 

medicamente: Artane (trihexyphenidyl), 

cogentin (benztropine), valium 

(diazepam), lioresal (baclofen), tegretol 

(carbamazepine), sinemet sau madopar 

(levodopa), parlodel (bromocriptime), 

viregyt (amantadine) etc. Această listă 

este  incompletă, alte medicamente fiind 

în cercetare. Folosirea acestor 

medicamente necesită supravegherea 

doctorului neurolog și este important ca 

pacientul să nu modifice doza  

sau să întrerupă medicamentația fără 

acordul medicului. 

 

3. Tratamentul injectabil -  

 Toxina botulinica 

Una din primele alegeri ale 

pacienților cu distonie  continuă să fie 

tratamentul cu toxina botulinica, cu 

injecții în mușchii distonici. Majoritatea 

pacienților au un beneficiu satisfăcător la 

injecții repetate la fiecare trei-patru  

luni. Injecțiile nu sunt dureroase, sunt 

bine tolerate și nu au efecte secundare în 

cazul în care sunt administrate corect. 

Ocazional pot apărea dificultăți  

la înghițire.  

Poate avea loc creșterea 

rezistenței organismului la această toxină 

după administrări repetate, din cauza 

apariției anticorpilor antitoxina botulinica, 

dar acest lucru se înregistrează la anumiți 

pacienți, în funcție de forma afecțiunii de 

care suferă aceștia (ușoară, medie, gravă). 

Toxina botulinică este un complex 

de proteine produs de bacteria 

Clostridium Botulinum. Injectată direct în 

mușchiul contractat are ca efect relaxarea 

acestuia. Această toxină este un 

„dispozitiv de blocare a nervului” care 

aderă la capetele nervului și previne 

eliberarea neurotransmițătorilor 

(acetilcolina) care activează mușchiul. 
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4. Tratament chirurgical 

La  pacientii la care efectul toxinei 

botulinice este diminuat se poate recurge 

ca prim pas la proceduri de denervare 

periferică selectivă, această intervenție nu 

este indicată pentru pacienții care suferă 

de diferite forme mai complexe. Efectele 

acestei proceduri chirurgicale sunt 

limitate în timp. 

Pentru pacienții care nu raspund la 

nici unul din tratamentele menționate mai 

sus se impune stimularea  cerebrală 

profundă (DBS - un tip de tratament 

chirurgical  stimularea cronică cerebrală 

profundă).  Este un tratament care implică 

implantarea profundă a unor electrozi în 

creier (la nivelul globului pallidum intern) 

și care sunt conectați prin fire 

subcutanatate  la una/doua baterii (în 

funcție de severitatea afecțiunii) 

implantate în zona subclaviculară.  

 

Acest sistem asigură traficul de 

impulsuri nervoase necesare funcționării 

normale a corpului. Viteza, tensiunea și 

durata fiecărui impuls pot fi modificate  

numai de catre   medicul specialist. Ca și în 

celelalte cazuri, boala nu se vindecă, dar 

este ținută sub control cu ajutorul 

dispozitivului implantat. 

 

Aceast material a fost adaptat după: broșurile Fundației de Cercetare  Medicală a distoniei din  
Chicago (Dystonia Medical Research Foundation – web site: www.dystonia-foundation.org), articolul 

cu titlul „ Neuromodulation în Dystonia: Current aspects of Deep Brain Stimulation” scris de H-
H.Capelle, J.K. Krauss  apărut în vol. 12 ,nr 1 în 2009 al  revistei Neuromodulation: Technology at the 

neural interface și din revista „Dystonia dialogue”  
din 2007, 2008 și 2010.  

http://www.dystonia-foundation.org/
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     Gestionarea sentimentului dependenței  

Psiholog Cristiana Cojocaru 

 

 

ersoanele diagnosticate cu 

distonie neuromusculară 

se confruntă cu provocările 

care apar odată cu orice 

problemă de sănătate cronică: reducerea 

sau pierderea capacității fizice, vizitele și 

investigațiile medicale frecvente sau 

anxietatea și stresul care însoțesc 

dinamica simptomelor, a căror schimbare 

poate fi greu de prezis.  

O consecință firească este faptul 

că sentimentul controlului asupra propriei 

vieți dispare. Așadar, printre cele mai 

deranjante trăiri cu care se poate 

confrunta o persoană care suferă de 

distonie neuromusculară este sentimentul 

dependenței – dependența față de 

sistemul medical, de membrii familiei și de 

societate.  

În general, dependența are o 

conotație negativă. A fi dependent implică 

slăbiciune, vulnerabilitate, în timp ce a fi 

independent este un semn al maturității și 

al asumării responsabilității. Acest mod de 

a privi lucrurile este unul rigid, în alb și 

negru. Cu toate acestea, problema 

dependenței în cazul problemelor de 

sănătate cronice este relativă și conține 

multe nuanțe de gri.  

Cu alte cuvinte, independența 

absolută nu este posibilă, pentru aproape 

nimeni. Faptul că ne concentrăm foarte 

mult pe ideea de „a fi independenți” 

poate acționa, de fapt, ca o barieră pentru 

cei care încearcă să renunțe la rolul 

persoanei care are probleme de 

sănătate.De aceea, soluția ar fi să 

adoptăm o gândire flexibilă. Poate că ar fi 

mai indicat să discutăm și despre o 

dependență pozitivă. Aceasta înseamnă 

să recunoaștem și să acceptăm nevoia de 

a primi ajutorul necesar pentru a ne putea 

atinge potențialul maxim de funcționare. 

P 
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Aceasta este o acceptare realistă și 

pragmatică (fiindcă ne este de mai mult 

ajutor) a limitărilor pe care le presupune 

distonia neuromusculară, fie acestea 

fizice, intelectuale sau emoționale. 

În același timp, putem lucra asupra 

acelor aspecte din viața noastră care ne 

ajută să ne dezvoltăm sentimentul 

independenței.  

Evitarea tuturor responsabilităților 

sau a activităților de zi cu zi nu face decât 

să ne mențină blocați în bucla 

dependenței. Așadar, poate fi util să ne 

implicăm, să realizăm activități care țin 

cont de constrângerile stării noastre de 

sănătate, dar care ne conferă sentimentul 

utilității. Acest lucru poate fi posibil prin 

faptul că ne impunem obiective și 

așteptări realiste, ținând cont de nevoile 

organismului nostru.  

Nu ne ajută să muncim până la 

epuizare, ci ne ajută să muncim atâta timp 

cât ne putem bucura de acest proces, de 

activitate în sine. În plus, informațiile 

despre problema noastră de sănătate ne 

ajută să recâștigăm (cel puțin, într-o 

anumită măsură) controlul asupra 

corpului nostru, să avem o bună relație cu 

acesta, ascultându-l și oferindu-i ceea ce 

are nevoie.  

Având în vedere că suntem ființe 

unice, aceste informații sunt foarte 

valoroase mai ales atunci când ne uităm la 

ele prin prisma fenomenelor pe care le 

trăim și a modului în care se manifestă o 

problemă de sănătate în cazul fiecăruia 

dintre noi în parte. În acest sens, 

monitorizarea simptomelor, ținerea unui 

jurnal și chiar realizarea unor grafice pot fi 

utile pentru că acestea ne pot permite să 

descoperim tipare. Astfel, s-ar putea să ne 

fie mai ușor să gestionăm situația dacă ea 

se repetă și dacă știm că aceasta 

reprezintă unul dintre modalitățile prin 

care corpul nostru ne transmite ceva. Nu 

trebuie să uităm că noi știm cel mai bine 

care este acel mesaj.  

În concluzie, gestionarea 

dependenței depinde în foarte mare parte 

de modul în care privim faptul că avem 

nevoie de ajutor. Acceptând acest lucru, 

ne vor rămâne resurse de timp și de 

energie, pe care le putem focaliza apoi 

asupra dezvoltării independenței.  

Deși simptomele și limitările 

impuse de acestea nu vor dispărea, 

informațiile și cunoașterea organismului 

nostru ne pot ajuta să redobândim 

controlul asupra vieții noastre și să 

redescoperim activitățile și aspectele care 

dau sens existenței noastre. 
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Sănătate mintală în distonie 

Profesor Marjan Jahanshahi

Distonia este o tulburare de 

mișcare care poate influența activitățile 

zilnice, precum și starea de spirit și 

somnul. Crampele distonice pot fi 

dureroase. Drept urmare, distonia are un 

efect negativ asupra calității vieții 

persoanelor cu această tulburare.  

Cercetările științifice au arătat că 

depresia, anxietatea și tulburarea 

obsesivă compulsivă sunt tulburări psihice 

resimțite de un procent de persoane cu 

toate tipurile de distonie focală, 

segmentară sau generalizată. De exemplu, 

într-un studiu din Germania, ratele de 

depresie în distonia cervicală au fost de 

2,4 ori mai mari decât populația generală, 

iar fobia socială a fost de 10 ori  

mai mare în distonia cervicală decât 

populația generală.  

                             

Modelul reactiv Jahanshahi (2005) al depresiei și evitării sociale în distonie 

O întrebare importantă este dacă 

tulburarea psihiatrică în distonie este 

primară și are o bază biologică sau dacă 

este secundară, reacție la debutul și 

experiența de a trăi cu distonie. Există 

dovezi care susțin ambele posibilități. De 

exemplu, debutul depresiei și alte 

tulburări de dispoziție pot apărea înainte 

de apariția simptomelor distoniei la unele 

persoane și a fost asociat și cu prezența 

genei DYT1 în distonie. Există, de 

asemenea, dovezi pentru natura 

secundară sau reactivă a depresiei și 

anxietății în distonie; deoarece aceste 

tulburări de dispoziție sunt asociate cu 

severitatea simptomelor distoniei și 

prezintă modificări similare în timp; iar 

percepțiile negative, strategiile de 

combatere și sprijinul social sunt printre 

factorii prognozați ai depresiei în 



INFORMAȚII MEDICALE 
 

 

 

18 

distonie.Pe baza descoperirilor noastre de 

cercetare, am formulat un model de 

depresie reactivă și evitare socială în 

distonie (a se vedea figura 1), în special în 

distonie cervicală, unde pozițiile și 

mișcările anormale ale capului sunt foarte 

vizibile. Aceasta dă naștere la un 

sentiment de desfigurare care, la rândul 

său, poate fi asociat cu un concept/ 

imagine negativ al corpului și cu o stigmă 

percepută. (fig) 

Acestea, la rândul lor, pot fi 

asociate cu stima de sine scăzută și 

depresie pe de o parte și jenă socială și 

evitarea socială pe de altă parte. Acest 

model reactiv al depresiei și evitării 

sociale are un anumit sprijin din dovezi de 

cercetare, dar trebuie verificat în studii 

mai îndelungate.  

Cu toate acestea, este important 

să rețineți că desfigurările (traducere cu 

sensul de deformări ,transformari 

fizice)percepute de persoană și jena 

socială asociată pot fi considerate 

simptome „ascunse” ale distoniei.  

Întrucât dovezi de cercetare au 

arătat că depresia, anxietatea și durerea 

sunt principalii factori care determină 

calitatea vieții în distonie; aceste 

probleme de sănătate mintală ar trebui să 

fie un focus al managementului clinic al 

distoniei de către medici. Tratamentul cu 

succes și îmbunătățirea distoniei cu 

injecții cu toxină botulinică sau chirurgie 

profundă de stimulare a creierului 

îmbunătățește, în general, depresia și 

durerea. Cu toate acestea, este important, 

de asemenea, ca persoanele cu distonie să 

comunice cu depresie sau anxietate 

medicilor lor, astfel încât aceste probleme 

de sănătate mintală să fie tratate direct. 

Distonia este o tulburare cronică, 

iar persoanele cu tulburarea sunt, de 

asemenea, încurajate să se implice activ în 

gestionarea tulburării lor.  

Adoptarea unei asemenea 

abordări de autogestionare ar include 

utilizarea strategiilor de la psihologia 

pozitivă și terapia comportamentului 

cognitiv, care s-au dovedit a ajuta oamenii 

să accepte și să ajungă la realitatea bolii și 

să facă față și să trăiască mai bine cu 

consecințele practice și mentale zilnice ale 

o boală cronică.  

Aceste strategii mentale includ 

bazarea pe vorbirea de sine pozitivă 

pentru a contesta și înlocui stilurile de 

gândire negative, recunoștința pentru 

toate aspectele pozitive ale vieții cuiva, 

menținerea unei perspective pozitive, 

stabilirea obiectivelor și atingerea 

acestora, menținerea / îmbunătățirea 

rețelelor de sprijin social, dezvoltarea 

rezilienței, depășirea obstacole în calea 

independenței și programare pentru 

distracție și plăcere. 

  Utilizarea acestor strategii mentale 

și comportamentale va asigura o adaptare 

pozitivă și continuă la distonie. În timp ce 

persoanele bolnave pot fi incapabile să-și 

controleze pe deplin simptomele 

distoniei, ele pot controla modul în care 

aleg să trăiască cu distonie, adoptând o 

perspectivă pozitivă poate ajuta la 

prevenirea depresiei și a anxietății. 
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Eveniment - Tratamentul în distonii 

Asociația persoanelor cu distonie 

neuromusculară Children`s Joy, a 

organizat în data de 08 septembrie 2018, 

cu ocazia „Lunii conștientizării distoniei”, a 

VI-a editie a evenimentului „Tratamentul 

în distonii” dedicat persoanelor cu  

distonii neuromusculare, familiilor 

acestora, aparținătorilor, dar și 

specialiștilor în domeniu. Evenimentul a 

început  cu un workshop de 

hidrokinetoterapie, în bazinul locației 

unde s-a desfășurat evenimentul, apoi un 

workshop de recuperare fizică, stil de 

viață și a fost urmat de o conferință 

medicală aflată sub egida Societății 

Române de Neurologie care a  cuprins o 

parte științifică de neurologie, 

psihoterapie și nutriție.  

 

Evenimentul a fost unul de succes 

atât pentru pacienți, cât și pentru 

specialiști, fiind pus accentul pe terapiile 

practice care vin în sprijinul bolnavilor de 

distonie neuromusculară cum sunt sportul 

hidrokinetoterapia, kinetoterapia, alături 

de tratamentul medicamentos și terapia 

cu toxina botulinică sau operația DBS, dar 

și pe conexiuni între pacienți și informare.  

Mulțumim tuturor participanților 

și sponsorilor Ipsen, Desitin, SSH care au 

făcut ca acest eveniment să devină posibil. 

Au fost, de asemenea, distribuite 

pacienților jurnale pentru evidența 

simptomelor, concepute împreuna cu 

Desitin, dar și broșuri cu articole traduse 

din cartea lui Tom Seaman,  

„Diagnosis Dystonia”. 

Jurnalul de simptome are  ca scop 

monitorizarea evoluției severității 

simptomelor distoniei, ajutând la 

stabilirea și planificarea tratamentului în 

distonii, ușurând comunicarea cu medicul 

specialist care injectează. 

 

A doua zi, în data de 9 septembrie, 

a fost lansată campania Fight for dystonia, 

inițiată de Asociația „Club Sportiv Fight 

Team Iguana” și Asociatia Children`s Joy, 

în parteneriat cu alte cluburi sportive din 

România.  

S-au desfășurat lupte în ring pe 

reguli de k1 la Sala Sporturilor, făcând 

paralela între lupta cu boala și lupta în 

ring pentru a populariza și empatiza cu 

tinerii prezenți.  
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Prin acest eveniment se încearcă 

schimbarea opiniilor și comportamentelor 

persoanelor din societate, dar și 

înlăturarea prejudecăților lor față de 

diverse persoane cu probleme specifice. 

Asociația persoanelor cu distonie își 

propune să evidențieze forța interioară de 

care dau dovadă cei afectați, continuând 

să lupte cu acest diagnostic dificil.  

Acţiunea are ca scop popularizarea, 

conștientizarea diagnosticului de distonie 

neuromusculară, dar și o strângere de 

fonduri pentru Asociația Children`s Joy,  

pentru acțiunile și proiectele următoare 

ale asociației. 

 

 

 

Eveniment - Conferința Națională a Bolilor rare 2019 

Ca membru în bord-ul Alianței 

Naționale pentru Bolile rare am participat 

la Conferința Națională a Bolilor rare 2019  

organizată în București de Alianța 

Națională a Bolilor Rare unde s-a discutat 

despre îmbunătățirea incluziunii sociale a 

pacienților cu boli rare din România, acces 

mai bun la servicii medicale și de suport 

prin creșterea numărului de centre 

acreditate, îmbunătățirea accesului la 

tratament, o mai bună  

integrare a Centrelor de Expertiză din 

România în Rețelele Europene de 

Referință, o mai bună vizibilitate a 

nevoilor pacienților, promovarea 

serviciilor de calitate la nivel internațional, 

identificarea de soluții inovatoare pentru 

coordonarea pacienților cu boli rare și 

conectarea serviciilor.  

Apoi, ziua de 28 februarie 2019, 

Majestatea Sa Margareta, Custodele 

Coroanei române a găzduit seara  

Palatului Elisabeta dedicată Zilei Mondiale 

a Bolilor Rare. La acest eveniment a luat 

parte si Ministrul Sănătății, doamna 

Sorina Pintea, Președintele Alianței 

Naționale pentru Boli Rare din România, 

doamna Dorica Dan, precum și ceilalti 

membri ai organizației, pacienţi  

cu boli rare, dar si specialiști din  

domeniul medical.
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Eveniment - Arată că ești Rar, arată că îți pasă! 

La invitația Alianței Naționale pentru Boli 

Rare din România și Eurordis, ne-am 

alăturat campaniei „Arată că ești Rar, 

arată că îți pasă” prin desfășurarea unui 

eveniment în rândul copiilor, pictând un 

perete cu mânuțe colorate, discutând 

împreună cu părinții și copiii prezenți la 

evenimentul nostru  despre unicitatea de 

a fi diferit. 
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Eveniment - Tabără Varmaga 

profesor  Andrei  Gall 

 

Am pornit din SIGHIȘOARA în 4 

august 2019, cu a sa cetate celebră, cu 

mai multe turnuri, din care proeminent e 

Turnul cu ceas de pe Podișul Târnavelor. 

Am trecut printre dealuri cu podgorii de 

vie din care curge faimosul vin Jidvei. Am 

traversat orașele săsești  Mediaș, Sibiu 

pana la Deva, unde drumul s-a bifurcat 

spre Certeju de Sus, sat Varmaga. 

Am ajuns pe un drum pitic 

șerpuitor în tabără. În fața noastră se 

ridicau Munții Metaliferi de 900-1000 de 

metri, cu vârful Gurguiata  de 1030 metri. 

Tabara se află într-o depresiune 

împrejmuită de dealuri paralele prin care 

trece un pârâu molcov de 7 km cu debit 

constant. În partea de nord străjuiește 

cariera de piatră de pe varful Lidisoimea, 

iar în partea de răsărit o zona carstică 

presărată cu grote spre hotarul 

renumitului Geoagiu. În munți se ridică o 

pădure falnică de conifere, iar pe dealuri 

fânețe subalpine și paduri de foioase 

dominate de carpen și stejar. 

Tabăra Casa Harului ''THE HOUSE 

OF GRACE '' a fost o asezare daco-romană 

cu tuburi ceramice pe pârâul Barsaiana 

care alimentează cu apă potabilă de la un 

izvor câteva zeci de case. Nu departe sunt 

Munții Auriferi cu triunghiul de aur: Brad, 

Zlatna, Sacaramb. 

Ne-am cazat o parte dintre noi în 

cabana de la poalele dealului. A doua zi, 

luni au sosit și alți pacienți cu distonie și 

însoțitorii acestora și voluntari ai 

asociației coordonați de Cătălina Crainic, 

președinta ASOCIAȚIEI CHILDREN'S JOY, 

întruniți ca o familie. 

Admirăm peisajul, ne relaxăm prin 

activități creative de pictură, de decorare 

de obiecte și prin sport: jucăm ping-pong. 

Dupa-masă mergeam la izvor aflat în 

pădure prin care străbăteau razele 

soarelui. În fața noastră se ridică semeț o 

stâncă ca-n povești. 

 

Seara făceam drumeții în pădure 

zărind într-un luminiș așezarea Casa Harul  

cu case împrăștiate. În alte zile făceam 

fotografii  pentru a vizualiza minunățiile 

naturii, peisajul și grupurile de turiști. 
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În sala de mese pereții erau 

decorați, lucru care ne oferea o sezație de 

libertate și culoare. Dimineața ne 

mobilizam la gimnastică pe aparate în 

aerul tare și curat de munte. 

A cincea zi, la plecare, câinele care 

ne-a însoțit în drumețiile noastre parcă 

dorea să își ia rămas bun de la noi, 

alergând în urma mașinilor, arătându-ne 

cum vrea să ne însoțească în continuare. 

Ne luăm ramas bun, plecând în 

direcții diferite în ziua de 10 august, dar 

nu-i vom uita nici pe cei care au avut grijă 

ca acele zile petrecute la CASA HARULUI 

să fie un vis frumos cu amintiri plăcute 

pentru care le mulțumim și le dorim să fie 

tot la fel de zâmbitori  și cu alte grupe ce 

vor petrece zile frumoase în acel spațiu 

mirific. 
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Alianța Națională pentru Boli Rare din 
România a fost înființată la inițiativa 
Asociației Prader Willi din  România în 
august 2007, printr-un proiect finanțat de 
CEE Trust.   

La nivel național ANBRaRo este 
membră COPAC. 

La nivel European ANBRaRo este 
membră EURORDIS (Organizația 
Europeană a Organizațiilor de Pacienți cu 
Boli Rare) și membru în Consiliul 
Alianțelor Naționale de Boli Rare. 

La nivel internațional ANBRaRo este 
membru în RDI – Rare Diseases 
International. Președintele ANBRaRo, 
Dorica Dan este membru CNBR (Consiliul 
Național de Boli Rare – Ministerul 
Sănătății) și membru CES (Comitetul 
Economic și Social) și membră în  
boardul EURORDIS.   

 
 

 

 
Proiecte importante: 
• Proiect de solidaritate privind 

bolile rare   
• Europlan 
• Ziua Bolilor Rare 
• PLANUL NATIONAL DE BOLI 

RARE!!! 
• Proiect ColaboRARE, finanțat de 

EEA grants 
• Scoala de Boli Rare pentru 

Jurnalisti- 8 ediții 
• URC – Understanding rare 

challenges, finanțat prin 
programul PAL AWARDS  

 
Cele mai importante realizări ale 

ANBRaRo sunt: organizarea de campanii 
de Ziua Internațională a Bolilor Rare 
începând cu anul 2008,  introducerea 
Planului Național de Boli Rare în Strategia 
Națională de Sănătate, organizarea CNBR 
– Consiliului Național de Boli Rare, 
actualizarea permanentă a listei de 
medicamente orfane si inovatoare și 
promovarea acreditarii a 21 de Centre de 
Expertiză pentru Boli Rare în țara noastră, 
participarea la Rețelele Europene de 
Referință și colaborarea și vizibilitatea 
internațională a alianței (participarea și 
organizarea de evenimente naționale  
și internaționale). 

Alianța Națională pentru Boli Rare 
România 
Adresa: str. Avram Iancu, nr.29, etaj III,   
Zalău, jud.Sălaj, România 
Persoana de contact: Dorica Dan 
Telefon: 0260.610.033, 0735.858.667  
 E-mail: office@bolirareromania.ro 
Website: www.bolirareromania.ro 

 

 

mailto:office@bolirareromania.ro
http://www.bolirareromania.ro/
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Pentru anul 2019 ne-am propus să 
milităm pentru: promovarea Centrelor de 
Expertiză acreditate de către Ministerul 
Sănătății, inițierea de grupuri de lucru 
pentru un nou Plan Național de Boli Rare 
(PNBR), inițierea de programe de îngrijire 
holistică a pacienților cu boli rare și a unui 
program național de testare genetică, 
îmbunătățirea comunicării dintre Centrele 

de Expertiză acreditate și serviciile sociale 
specializate, crearea unor rețele de 
colaborare naționale pentru a asigura 
continuitatea îngrijirii, de la diagnosticare, 
tratament, servicii sociale specializate, 
instruire și informare, până la 
eficientizarea alocării resurselor pentru 
îngrijirea medicală și socială, inițierea unui 
Registru național de boli rare. 

Dystonia Europe - o organizație care reunește 17 țări din Europa 

 
Foto: Stephan Röhl 

Dystonia Europe este o organizație 

non-profit înregistrată în Belgia și care 

răspunde nevoilor tuturor persoanelor 

interesate de distonie. Viziunea Dystonia 

Europe este o calitate mai bună a vieții 

pentru persoanele care trăiesc cu distonie 

în Europa, sprijinind în același timp 

căutarea unui remediu. 

Ne vom realiza viziunea prin 

următoarele activități de bază: 

• Creșterea gradului de conștientizare și a 

fi vocea de frunte în Europa cu privire la 

impactul distoniei. 

• Împărtășește cunoștințele - oferă cele 

mai recente informații și resurse pentru 

membrii noștri și, de asemenea, este sursa 

de informații pentru ceilalți actori. 

• Conectați oamenii cu distonia, 

organizațiile membre, profesioniștii din 

domeniul sănătății, factorii de decizie 

europeni și industria de tratament pentru 

a închide golurile tratamentelor de 

distonie de astăzi. 

• Promovarea și educarea echipelor 

multidisciplinare și a părților interesate 

de-a lungul călătoriei distoniei pentru a 
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optimiza îngrijirea și a îmbunătăți  

calitatea vieții. 

Asociația Children`s Joy este 

membră a acestei organizații din anul 

2013 și membră în consiliul director din 

anul 2019. 

Anul acesta, cel mai important centru 

politic, financiar, cultural și artistic al 

Regatului Unit și unul dintre cele mai 

importante orașe ale lumii a fost gazda 

evenimentului organizat de Dystonia 

Europe în colaborare cu Dystonia UK 

Society. Ne-am bucurat să luăm parte la 

acesta, primind de anul acesta onoarea de 

a face parte din Consiliul director al 

Dystonia Europe. 

Au fost câteva zile încărcate  

de informaţii în cadrul conferinței, 

workshop-uri, întâlnirea membrilor, 

discuții și schimburi de experiențe, 

momente inedite de socializare care ne-au 

surprins plăcut. 

În septembrie, luna  dedicată 

conștientizării distoniilor neuromusculare  

ne vom aduce aportul prin activitatea 

noastră, campanii de popularizare, 

workshop-uri de kinetoterapie și 

recuperare fizică și psihologică. 

În diversitatea de culturi, religii, 

etnii, am fost prezenți pentru a continua 

proiectele noastre și a participa alături de 

celelalte țări din Europa la acest 

eveniment inedit. 

Urmăriți www.distonianational.ro

 

Cu această ocazie a fost ales noul Consiliu Dystonia Europe, care acum este format din: 

 Președinte 
 Adam Kalinowski  Polonia 

 Vicepreședinte  
Edwige Ponseel  - Franța 

 Trezorier  
Sissel Buskerud -  Norvegia 

 Secretar  
Gill Ainssly -  Marea Britanie 

 

 Membru al Consiliului 
Cătălina Crainic -  România 

 Membru numit al consiliului  
de administrați 
Monika Benson (directorul executiv al 
Dystonia Europe)-  Suedia. 
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COPACUL INTERIOR 

Anca Doina CIOBOTARU 

Vă invit să reflectăm la ceea ce nu vedem, dar care dă formă și sens corpului nostru  

casă a sufletului, simțurilor și energiilor noastre; subiect disputat în agora și aulă; oglindă a 

ceea ce credem că văd ceilalți. 
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 În bună măsură, imaginea pe care 
o avem despre propriul corp rezultă din 
imaginea pe care o avem despre corpurile 
altora, din modelele (adesea mistificate) 
oferite de mediul cultural în care trăim. 
Ne folosim corpul pentru a ne integra în 
societate, și societatea ne determină 
modul în care ne percepem/ acceptăm 
corpul (și ție ți s-a întâmplat ?!?); și totuși: 
„Individul contemporan pare a fi prost 
echipat în faţa inevitabilului; 
desacralizarea existenţei, pierderea 
ritualurilor care inserau, în mod 
tradiţional, evenimentele biologice 
(naşterea, moartea, diferitele etape ale 
vieţii) în viaţa individului şi a comunităţii, 
atenţia excesivă cerută de corp, ascund 
adevărul acestei situaţii: relaţia de 
proprietatea individului cu corpul său nu 
estedefinitivă, ci maidegrabă una de 
leasing.”  

Veacul nostru pare a fi obsedat de 
imagine, de imaginea corpului, a spațiului 
a lumii exterioare fiecăruia dintre noi. 
Contextul generează necesitatea 
întoarcerii la starea de armonie, singura 
care poate asigura realizarea următorului 
pas, valorificarea maximă a potențialului 
personal din acel moment. Astfel, apare 
întrebarea: cum ne putem împrieteni cu 
propriul corp, mai ales atunci când 
stareasa „tehnică” nu corespunde 
dorințelor/ expectanțelor noastre sau ale 
celor din jur? Situațiile limită pot fi 
depășite cu ajutorul abordărilor creative; 
putem apela (și în context terapeutic) la 
imaginar, proiecție și spirit ludic. Prin ele 
am putea crește „copacul interior”, punte 
ancestral dintre corp/ materialitate, spirit 
și caracter – reflectată și înzodiacul 
arboricol, specific culturilor orientale. 
Determinantă nu este starea corpului, ci 
semnficația pe care i-o atribuim. 
Recunoscând ca fiind valabil - și în acest 
caz – principiul antic conform căruia 

suntem rezultatul acțiunilor noastre 
repetate, putem observa cum un aspect 
important al succesului aplicării 
programelor terapeutice vizează rutina 
zilnică. În acest sens, includerea 
exercițiului copacul interior în  
programul cotidian ne poate sprijini în 
demersul de acceptare a propriei 
identități, rezultantă a componentelor 
bio-psiho-socio-culturale.  

Exercițiul se bazează pe 

imaginație/ proiecție, execuție relaxată și 

– mai ales – conștientizarea libertății 

aplicării sale (în ritm personal și cu o 

semnficație unică, izvorâtă din 

autocunoaștere). El poate fi realizat atât 

în aer liber, cât și într-un spațiu închis, dar 

care să ofere o stare de confort psihologic, 

de siguranță și liniște. 

Pasul 1. Se stă în picioare, în 

poziția „de bază”, cu tălpile pe aceeași 

linie cu umerii, cu fața înspre răsărit sau 

fereastră (important este obținerea stării 

de „bine”). Cu ochii închiși, ne alegem 

copacul interior -  liber, așa cum dorim în 

acel moment, semn al acceptării eu-lui 

nostrum prezent. 

Începem prin a-i vizualiza 

rădăcinile, plasate chiar sub tălpile 

noastre. Pentru a testa cât de viguroase 

sunt, vom apropia tălpile, vom flecta 

genunchii și vom executa mișcări de rotire 

ușoară a picioarelor- obținute prin 

antrenarea gleznelor, mai întâi în sensul 

acelor ceasornicului, apoi invers. Numărul 

„cercurilor” descries va fi ales astfel încât 

să nu creeze disconfort. 

Observăm: „rădăcinile” (aflate sub 

tălpile noastre), deși ne țin în contact cu 
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un anume tip de realitate, sunt cele care 

ne oferă șansa căutării resurselor și a 

legăturilor generatoare de stabilitate, prin 

flexibilitatea lor.  

Pasul 2.  Vizualizăm trunchiul 

copacului interior. Revenim la poziția de 

bază (inițială, cu tălpile în dreptul 

umerilor), ridicăm brațele către cer/ 

tavan, le încărcăm cu lumină și- apoi-, 

plasăm palmele desfăcute pe spate, în 

zona rinichilor. Executăm mișcări de rotire 

a bazinului. De data aceasta, testăm 

flexibilitatea trunchiului.  

Observăm: chiar dacă vremurile nu 

sunt întotdeauna favorabile, trunchiul 

copacului nostru este rezistent, este mai 

puternic decât pare a fi; se poate apleca, 

dar revine și rămâne în lumină. 

Pasul 3. Copacul interior își crește 

coroana. Plasăm brațele pe aceeași linie 

cu umerii și executăm mișcări de rotație 

(înainte și înapoi) cu o amplitudine 

variabilă (creștem, descreștem). Plasăm, 

pentru câteva momente, brațele deasupra 

capului, conturând coroana.  

Observăm: brațele noastre devin 

ramurile copacului interior; prin 

intermediul lor adunăm, sintetizăm, 

dăruim. Fiecare are ceva de primit și ceva 

de dăruit. Ce pot eu dărui astăzi și cui? 

Iată un moment bun pentru a reflecta. 

Ramurile devin „antenele” noastre de 

conectare cu toată lumina universului. 

Pasul 4. Cuibul cu vise. Între ramuri 

se află capul - „cuibul cu vise”. Aplecați–l 

ușor în față, conștientizând modul în care 

coloana vertebrală este antrenată în 

această mișcare – vertebră cu vertebră; 

reveniți. Apoi, aplecați, în același mod, 

capul spre spate; continuați prin a apleca 

capul spre umărul drept și spre cel stâng. 

Observăm: cuibul cu vise ne 

aparține; este posibil să fim nevoiți să ne 

schimbăm traseul, să trecem prin furtuni, 

dar avem puterea să ne apărăm visele; 

important este să reluăm traiectoria, să ne 

ferim de hoții de vise sau ...  

să nu le rătăcim. 

Pasul 5. Copacul interior prinde 

aripi.  Scuturăm brațele, scuturăm 

picioarele, ne eliberăm de tot ceea ce ne 

blochează. Este un moment potrivit să ne 

amintim ce ne face să cântăm și să 

fredonăm (fie și în gând, pentru început) 

melodia care ne animă.  

Observăm: „Puterea stă în timpul 

prezent”; brațele noastre devin aripi către 

timpul prezent. Rădăcinile se transformă 

în aripi. Suntem gata să facem față 

provocărilor. Copacul interior poartă 

roadele prezente și promisiunea florilor 

viitoare. Sau invers,  adevărul vă aparține. 

În cazul în care spațiul de acțiune 

este limitat la un fotoliu, pașii 1 și 2 vor fi 

adaptați posibilităților motrice personale. 

Important este să ne vizualizăm rădăcinile 

și potențialul infinit.   

Copacul interior este un exercițiu 

simplu care ne amintește de rolul 

gândurilor noastre, al cuvintelor ce le 

însoțesc. Determinant va fi ceea ce vom 

vedea cu ochii minții, ce ne va spune 

vocea interioară și vom trăi/simți în timpul 

execuției mișcărilor, modul în care vom 
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armoniza cele două componente – 

motrică și psihologică. Conținutul 

observațiilor propuse este orientativ; 

adaptarea sa corespunde gradului de 

interiorizare al relației mișcare – sens/ 

gând/ cuvânt. Povestea copacului 

interior– întotdeauna -, este unică, ne 

aparține. „Dacă vrei să schimbi realitatea, 

trebuie să-ți schimbi limbajul, să excluzi 

cuvintele negative sau pesimiste, precum 

și cele care te privează de putere, pentru 

că situează deciziile în afara noastră ori în 

afara momentului și locului actual.  

În acest sens, există modificări de 

limbaj care transformă modul nostru de a  

gândi și, implicit, actele noastre și 

consecințele lor.” 

Astfel, exercițiul se poate 

transforma într-o călătorie către 

„imaginea de sine”. Supunem atenției 

volumul Psihocibernetica, ce ne determină 

să reflectăm asupra rolul propriilor 

convingeri despre ... noi înșine. „Dar 

majoritatea acestor convingeri despre noi 

înșine s-au provocat în subconștient din 

experiențele trecutului, din succesuri și 

eșecuri, din umilințe, din triumfuri și din 

felul cum au reacționat alții față de noi, 

mai ales în prima copilărie.  

Din toate acestea noi am construit 

mintal un sine (sau o imagine de sine). De 

îndată ce o idee sau o convingere despre 

noi intră în imagine, ea devine automat 

adevărată în ceea ce ne privește. Noi nu-i 

punem la îndoială validitatea, ci acționăm 

ca și cum ar fi fost reală. 

Această imagine de sine devine cheia 

de aur pentru a trăi mai bine ca urmare a 

două importante descoperiri:  

 Toate acțiunile dumneavoastră, 

sentimentele și comportamentul – 

chiar și capacitățile 

dumneavoastră – sunt întotdeauna 

în concordanță cu imaginea de 

sine. (…) 

 

 Imaginea de sine poate fi 

schimbată. Numeroase cazuri au 

demonstrat-o, subliniind că nimeni 

nu este nici prea tânăr, nici prea 

bătrân ca să-și schimbe imaginea 

de sine și ca urmare să înceapă o 

viață nouă.”  

 

 

Copacul interior este unic; ne 

aparține. Pentru a vă convinge 

aplicați exercițiul (pentru 

început) timp de 21 de zile; 

faceți fotografii sau mici filme 

și realizați un album, care vă va 

ajuta să observați diferențele. 

Bucurați-vă și iubiți-vă  

copacul interior! 
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SABINA GALL 

 

 

Sabina Gall - Fondatoare a Asociației Childrens Joy 

ram  tânăra, aveam  visuri, îmi 

doream  să  fiu  tot timpul  în 

mijlocul naturii, aș fi vrut  să  

transmit  copiilor tot ce aveam mai bun, 

dar, dintr-odată, mi s-au rupt aripilie și am 

început să mă confrunt cu probleme grave 

de sănătate. 

Activitățile care altă dată îmi făceau 

plăcere – plimbarea, activitățile zilnice – 

deveneau din ce în ce mai greu de realizat. 

Aveam momente când eram veselă, îmi 

venea să zbor și sperăm că-mi va fi bine 

din nou… 

Altă dată,  mă  simțeam ca într-un un glob 

de gheață în propriul meu corp din cauza  

simptomelor și  contracturilor care îmi  

blocau corpul și mi se declanșau o 

avalanșă de sentimente negative ca  

într-un dans cosmic. 

Nu  știam  ce mi se întâmplă – eram 

nevoită  să  îmi  țin  capul  cu  mâna  și  mi  

se  înclina corpul atât de mult încât 

aproape ajungea la pământ. 

În 2007, după multe internări în spitalele 

din Romănia, Dumnezeu mi-a indrumat 

pașii către  un  om cu suflet mare,  

prof.dr. Joachim Krauss,  care   

mi-a  redat  zâmbetul și puterea  de a  

merge înainte, printr-o operație  

chirurgicală  complicată, numită  stimulare 

profundă bilaterală  sau DBS, Deep  

Brain Stimulation. 

După operație, am învățat faptul că a 

merge este unul din cele mai frumoașe 

daruri pe care Tatăl Ceresc ni le oferă 

necondiționat. Prietenii adevărați mi-au 

ramăs alături. 

Mă întreb ce poate fi mai frumos decât să 

știi că și tu ai avut partea ta de susținere 

în însănătoșirea unei persoane? 

Am  luptat  și,  alături de familie, prieteni, 

medici, masmedia, kinetoterapeuți și 

psihoterapeuți cu suflet  mare, care mi-au  

fost  și  îmi  sunt  alături  în acesta  

călătorie, am  învins  prin voință și mi-a 

fost bine, dar în anul 2017 starea mea  s-a 

agravat din nou.  

Am fost propusă pentru un nou implant 

care a dat din nou rezultate. Recurgând și 

la tratamentul cu toxina botulinica, cu 

E 
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multă hidroterapie și kinetoterapie sub 

indrumărea specialiștilor, reușesc să mă  

deplașez mai ușor. 

Mulțumesc   din   suflet   domnului prof. 

dr. Ovidiu Băjenaru,  pentru sprijinul 

medical și moral. 

Toate acestea m-au învățat să dăruiesc! 

Cât de mult am dăruit eu astăzi? 

Eu doresc să dăruiesc artă decorativă 

celor care au nevoie de ea. 

Prin artă, mă relaxez și îmi induce o stare 

de bucurie.  

Deși este un efort din partea mea, 

finalitatea muncii îmi aduce zâmbetul pe 

buze și satisfacție atunci când pot oferi 

creația mea celorlalți. 

 

 

 

Pe lângă joc, ce poate fi mai frumos decât să te bucuri de lucruri mărunte:  

soarele care strălucește, susurul apei, să respiri aerul curat, să admiri  

cerul limpede cu nori pe care poți să-I asemeni cu munți, dealuri, îngerași  

– o adevărată splendoare!? 
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ANTON DUMITRESCU 

ă numesc Tony Dumitrescu și 

sunt pacient cu Distonie 

Neuromusculară. Partea asta 

îmi place. Sună ca cea “Bună, sunt Tony și 

sunt  alcoolic!”. 

Mai am un  companion de drum 

care mi-a fost alături de la vârsta de 4 ani. 

Se numeste Sindromul Tourette. Spun 

companion de drum pentru că am învățat 

de la el multe lucruri bune, cu care pot 

spune că mă mândresc. Primul este cel 

mai important, perseverența. Al doilea 

este empatia cât mai corectă cu nevoile 

celorlalți. Anii de suferință mi-au dezvoltat 

răbdarea, dorința de a afla mai multe și 

despre lucrurile nevăzute pe care nu 

reușim să ni le explicăm cu ajutorul 

cunoștințelor actuale, nici măcar cu 

ajutorul dogmelor bisercești. 

Mă refer la Dezvoltare Personală și 

la Eliberare Emoțională, la lucrul cu 

energiile care sunt în jurul nostru, fie bune 

sau rele. 

După mai multe încercări și 

eșecuri, mulțumesc lui Dumnezeu, am 

găsit două Doamne Profesoare care ajutau 

oamenii să se descopere, să-și observe 

stările permanent, să se echilibreze 

energetic. Pentru mine, acest lucru a fost 

începutul Lucrării pe care o continui cu 

pași mici, dar siguri.  Am învățat că orice 

boală începe în corpul uman în urma unui 

dezechilibru energetic care se întâmplă la 

nivelul uneia dintre cele 7 Chackre 

principale pe care fiecare dintre noi le 

avem și care, dacă sunt prea închise sau  

prea deschise, corpul nostru poate suferi 

de la disfuncții relaționale, până la cele 

fizice sau psihice. Este vorba despre 

echilibrarea celor 7 Chackre, fiecare în 

parte, incluzând observarea și vindecarea 

fiecărui aspect negativ care iese la 

suprafață.  Mă bucur doar de efecte 

pozitive și  benefice. 

Ca meserie, mi-a placut mult și 

încă îmi place mecanica, de orice fel. M-

am axat pe motorete și scutere, pe 2 si 3 

roti. Nu pot spune că sunt Profesor în 

mecanică, dar am reușit a repune pe roți 

motoare de scutere aduse în cutii și saci. 

Mi-a plăcut și m-am dedicat. Așa îmi place 

în tot ce fac, să fiu serios și axat pe ce este 

important.  

Dar cum „lauda de sine nu miroase-a 

bine”, în anul 2015 am reușit să fac un 

curs de Mecanici-Electricieni-

Mecatroniști, mai simplu spus de diagnoză 

auto. Mai mult nici nu-mi doream. Acolo 

am cunoscut un domn care are un service 

auto si, la rugămintea Domnului Profesor, 

a avut bună voința de a mă primi la 

service, să mai fac și eu câte ceva. Am 

făcut de toate și sunt mândru de asta. Am 

vopsit pereți, am dat cu mătura, la lopată 

și alte necesare într-un service. Datorită 

programului lung și cam obositor pentru 

starea mea de sănătate, nu am rezistat 

mai mult de 3 luni. Oboseala și mediul un 

pic stresant au început să se reflecte în 

M 
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starea mea de sanatate. Încet-încet, șeful 

meu și-a pierdut răbdarea de care eu 

aveam mare nevoie și m-a înlăturat. 

Învățasem, Slavă Domnului, să tratez și pe 

cei care pot, și pe cei care pot mai puțin, 

ne-am strâns mâinile și am plecat mai 

departe. Dar „Unde mai departe?”, mă 

întrebam atunci. Am avut o perioadă de 

întrebări și reveniri, conștientizări care  

m-au ajutat să Renasc înca o dată. Am 

renăscut de nu știu câte ori, probabil de 

mai multe ori decât pisica. Sigur o voi face 

din nou , cu drag chiar.  

Mi-am adus aminte de o discuție a 

mea cu un bun Prieten și fost Terapeut, 

care în momente dificile îmi făcea masaje 

și reflexoterapie. I-am spus ca îmi place ce 

face. Doar atât mi-a spus: „Dacă îți place 

ce fac, de ce nu faci și tu o școală de 

Maseuri și Kinetoterapeuți să te 

specializezi?”. Zis și făcut, dragii mei. Am 

zis „Pot încerca să mă inscriu, nu am nimic 

de pierdut, în cel mai rău caz primesc un 

refuz și merg mai departe. Trebuie să 

găsesc eu pe cineva să mă înțeleagă și  

să mă ajute să-mi duc noua Misiune  

la capăt”. 

Și am mers la Școala de Tehnicieni 

Maseuri „Dragomir Cristian” și am început 

să învăț. Cât de dificil mi-a fost în trecut să 

scriu, am reușit să trec cu bine cele 3 

module pe parcursul celor 8 luni de zile.  

După absolvire nu prea aveam de 

lucru și asta nu era deloc satisfăcător 

pentru starea mea fizică și psihică. Printr-o 

conjunctură fericită am reușit, cu ajutorul 

unui bun Prieten, să încep un stagiu de 

voluntariat chiar la Spitalul de Recuperare 

Neuromusculară Filantropia. Foarte 

entuziasmat, de la început până la sfârșit. 

Consider această etapă a vieții mele o 

mare piatră de temelie pentru dezvoltarea 

mea personal, pentru că am învățat foarte 

multe lucruri folositoare noii mele meserii 

și am ajutat multe persone care aveau 

nevoie de mine. Colegii mă Iubeau, 

pacienții la fel, era o armonie specială 

între noi toți. 

În  luna ianuarie 2017, ca urmare a 

unei gafe personale, unul dintre electrozii 

sistemului DBS, pe care Medicii mi l-au 

montat în anul 2012, s-a deplasat și starea 

mea  de sănătate s-a înrăutățit. Nu ticurile 

care s-au înmulțit erau problema pentru 

care am fost nevoit să recurg la această 

intervenție, ci distonia care din nou 

începea să-mi blocheze gâtul flexat către 

partea dreaptă și ambele mâini. De 

urgenţă, am întrerupt serviciul la Spital și 

am plecat în Franța pentru o noua 

intervenție de repoziționare a 

electrodului. Mă simt nevoit să sar peste 

detaliile perioadei, spun doar “Bam –Bam 

–Bam, Slava Domnului a mai trecut încă 

un pas de un fel”. 

Dupa întoarcerea de la Paris, mai 

multe dintre lucrurile pe care le puteam în 

trecut face cu lejeritate, acum  s-au 

schimbat.  Mâna stângă, la oboseală, și în 

ziua de astăzi mi se blochează, mai pot 

face doar 2 masaje pe zi, cu o mică pauză 

de energizare între ele. 

Am zis “Doamne Slavă Ție și pentru 

acestea, știi Tu de ce mi le trimiți mie”. La 

spital nici nu mi-am pus problema să 

revin, în acea perioadă reușeam și peste 

10 persoane pe zi.  
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Am fost nevoit, dragii mei, să 

accept și să mă accept cât pot de sincer, 

să fiu îngăduitor cu starea mea reală de 

sănătate și să îmi ofer  cât pot de corect 

exact ce are nevoie trupul, sufletul și 

câmpul meu energetic. Dacă eu nu o 

făceam, altcineva nu avea cum. 

Și acum am zis așa „Domnule, imi 

place în continuare mecanica, așa că voi 

șurubări ce îmi va pica în mână. De 

asemenea, îmi place și noua mea meserie,  

pe care o fac cu drag și mă bucur mult 

cand, fie clienții de la mecanică sunt 

mulțumiti de ce fac eu, fie pacienții de la 

masaje și reflexoterapie sunt relaxati dupa 

ce facem împreună, cu ajutorul Domnului, 

în ambele cazuri.  

Vreau să vă mulțumesc dacă ați 

avut răbdare și ați citit ce am scris. Dacă 

dorește cineva să împărțim impresii, 

experiențe, sunt cât se poate de deschis.  

 Facebook: 

https://www.facebook.com/tony.dumitrescu.526
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CĂTĂLINA CRAINIC 

 

 

Foto: Stephan Röhl 

u nu știam să privesc oamenii, cum 

merg, cum aleargă, cum stau și 

așteaptă. Nu știam să îi ascult, să 

aud ce își doresc, să știu la ce visează, care 

este destinația lor. Nu stiam nimic din 

toate astea pentru că nu mă ascultam pe 

mine. Vedeam lucrurile din exterior și la 

suprafață îmi păreau simple și 

plictisitoare. Eram preocupată de nimicuri, 

de viața de zi cu zi, blocată în rutina mea 

și ținută sclavă de tot ce este material. Dar 

visam, visam la lucruri mărețe.  

 În visul meu, însă, lucrurile mărețe 

le aparțineau altor persoane, nu mie. Nu 

le simțeam, ci doar mi le doream, știam că 

există. Tânjeam să nu fie doar atât, doar 

materie, doar lucruri palpabile și limitate. 

Până într-o zi când corpul meu nu m-a mai 

ascultat! Capul îmi fugea într-o parte, 

umărul  în  sus,  simțeam  slăbiciune  și  

contracture în același timp, eram captivă 

în corpul meu. Mușchii gâtului îmi erau 

atât de încordați încât aveam impresia că 

se vor rupe, aveam dureri musculare 

imense, o stare de disconfort continuu.  

Distonia, o boală neurologică 

socotită rară, se instala în corpul meu. Mă 

trezeam dimineața cu groază, dormeam 

puțin, ajunsesem să simt repulsie când mă 

priveam în oglindă.   

Simptomele se accentuau din ce în 

ce mai mult, până nu am mai putut mișca 

capul deloc. Era gata, căzut cu urechea 

lipită de umăr. Poziția mea era ca și cum 

priveam în sus, dintr-o parte, ca și cum aș 

fi ținut o minge de tenis între ureche și 

umăr tot timpul cât stăteam în picioare.  

Mă simțeam prabușită, fără vlagă, 

boala îmi domina corpul și sufletul, mă 

stăpânea, era ca un foc care mă mistuia.  

Eram atât de tristă încât credeam 

ca voi muri de amărăciune, eram convinsă 

că mă voi risipi încetul cu încetul. Cu toate 

astea, îmi doream să lupt, dar nu știam cu 

ce, nu aveam un diagnostic, nu aveam un 

tratament, mi se părea că sunt în căutarea 

a ceva ce nu există, dar eu simțeam acel 

ceva adânc în toată ființa mea.  

În căutarea mea către un 

tratament, am preluat personajul lui Alice 

în Țara Minunilor și am intrat într-o lume 

în care unii dădeau din umeri, alții din 

gură, alții mă căutau în buzunare. I-am 

părăsit cu un nod în gât si un gust amar de 

E 
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neputință, mă săturasem. Povestea mea 

nu înseamnă că nu există medici care nu 

fac cinste meseriei lor. Există, chiar  

foarte mulți.  

Era iarnă, chiar înaintea sărbătorilor, 

oamenii se agitau, se pregăteau și se 

preocupau de globulețe, de beteală, de 

sarmale, iar eu nu voiam decât să îngheț 

odată cu iarna, parcă îmi doream să nu 

mai fiu, să mă desființez. Nu voiam să îmi 

iau viața, pentru că simțeam că deja nu o 

mai am. Am ales să mă închid în casă pe 

toată perioada iernii, pe canapeaua 

noastră vișinie.  

Zi de zi, până la începutul primăverii. 

Aveam doi prieteni vicioși care îmi țineau 

companie, erau un fel de flotanți în 

mintea mea, numele lor erau NuMaiVreau 

și NuMaiPot. Noaptea târziu, după ora 12, 

Marius, soțul meu, ajungea de la serviciu 

și mă întreba, mereu aceeași întrebare, 

fără să își dea seama, în fiecare noapte:  

- Te simți mai bine? 

Îi răspundeam că nu. Se așeza înghețat 

de frig în pat și-mi povestea lucruri din 

exterior, din viața de zi cu zi. În rest, ziua 

mi-o petreceam ca într-o temniță, unde 

pe la ora 4 era ora de vizită, venea fetița 

mea de la gradiniță și se comporta de 

parcă eu eram Soarele și Luna fără să știe 

că, de fapt, ea era micul meu Luceafăr. 

Carmina avea pe atunci 5 ani. Mergea cu 

mine la toaletă să îmi arate cum să mă 

spăl corect pe dinți și-mi repeta că eu am 

învățat-o, dar eu nu mai reușeam corect 

din cauza contracturii puternice. Apoi se 

juca cu părul meu, din cănd în când îmi 

făcea unghiile și mai citeam povești. Cu ea 

mă simțeam din nou copil și-mi 

transmitea că așa e bine, că fac ce trebuie, 

ca sunt bine.  

Mersesem la sfarșitul verii la un 

medic din Ungaria, care îmi facuse un nou 

tratament medicamentos, pe care trebuia 

să mi-l schimbe în fiecare lună, era 

singurul motiv de a ieși din casă. După 3 

luni de încercări cu medicamente care mă 

slăbeau, un alt medic din Ungaria mi-a 

permis să fac tratamentul cu toxina 

botulinică.  

Ajunsă acolo am aflat că va trebui 

să-l fac la fiecare 3 luni și starea mea se va 

îmbunătați. Băiatul care îmi traducea 

făcea pauze atât de mari între cuvinte, 

încât aveam impresia că îmi vorbea cu 

litere mari. În urechi auzeam doar concept 

precum uriașe precum: Ameliorare, 

Voință, Liniște, Perseverență, Reușită. 

Pauzele îmi păreau ca niște prăpăstii din 

care va trebui să cad și să ies înapoi, să fug 

către cealaltă. 

Ascultând cu urechile mari și fără 

să rostesc un cuvânt, în mintea mea se 

crea o strategie pe care trebuia să o 

urmez pas cu pas. Știam de atunci că am 

toată puterea să dau viață acelor 

concepte și îmi voi recâștiga libertatea să 

trăiesc. Am prins aripi în drum spre casă și 

aveam inima strânsă știind că tratamentul 

costa aproape cât cele doua job-uri ale 

soțului, plus clienții privați, dar știam că 

Marius își dorește la fel de mult ca mine 

să înving boala, iar sentimentul de 

vinovăție a plecat treptat. Îmi venea să 

plâng, să țip, să râd, nu știam cum să 

reacționez... Și am început cursa! 

La fiecare 3 luni mergeam în Ungaria 

să fac tratamentul, îl urmam ca un copil 
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cuminte care își face temele conștiincios, 

făceam kinetoterapie în fiecare zi, îmi 

respectam medicamentele, mergeam și la 

acupunctură, urmam tratamente 

alternative, psihoterapie, hipnoterapie și 

tot ce se termină cu sufixul „pie”. După 2 

ani de tratament continuu am găsit 

puterea să-i răspund lui Marius:  

- Da, mă simt mai bine!  

În tot acest timp sufeream când îl 

vedeam pe el împovărat, pleca dimineața 

la serviciu și ajungea noaptea la 12:45. Îmi 

puteam fixa ceasul după zgomotul genții 

lui. Venea pe jos,noaptea, cam 8 km, 

pentru că după ora 12 nu mai avea 

transport în comun. În același timp, însă, 

simțeam că eu sunt cea care stăpânește 

boala, că acea forță care voia să mă 

distrugă, care m-a făcut să mă simt 

neputincioasă, slabă, umilită, care m-a 

târât și m-a izbit de toată ființa mea, acum 

era la picioarele mele. Eu eram stăpâna, 

eu dominam și ea era din ce în ce mai 

lipsită de putere. Cu toate astea, distonia 

mă făcuse dependentă de ea, cumva ne 

împrietenisem, știam că era cea mai buna 

lecție a mea, o admiram, știam cât e de 

puternică, o consideram un dragon de ale 

cărui flăcări îmi era frică, dar pe care acum 

îl pot stăpâni. Eram convinsă că dacă mă 

voi urca pe el, mă va putea ajuta să zbor 

către locurile la care tânjeam de mult și 

știam sigur că mă va duce unde  

am visat mereu.  

În tot acest timp în care îmi 

permiteam să zbor pe fiara mea, mi-am 

făcut promisiunea ca nimeni nu va mai 

trece prin întunericul prin care am fost eu 

și am inteles că am intrat acolo să iau 

darurile neprețuite la care tanjeam de 

atât de multă vreme, că ele mă așteptau și 

că puteam să iau cât doresc. Ce am găsit 

în experiența mea cu distonia voiam să 

impart și celorlalți, tuturor care sunt pe 

drumul ei. 

 

Acum, după 7 ani, conduc 

Asociația Persoanelor cu distonie 

Childrens’ Joy și în prezent tratamentul cu 

toxina botulinică este decontat pentru toti 

pacienții din România, datorită nu doar 

visului meu si al muncii si eforturilor 

imense depuse, ci și datorită unor oameni 

care au dorit mai mult, oameni care nu îți 

pun limite materiale si pe care i-am 

întâlnit în drumul meu, care au avut 

puterea de a înfrunta boala și a vedea 

peste propria persoană, luptând pentru 

ceilalți. Împreună am reușit! 

În continuare lupt pentru 

drepturile pacienților cu distonie din 

Romania, pentru ca niciun alt Marius nu 

va mai trebui sa aibă două job-uri și clienți 

privați pentru a face față financiar acestui 

tratament și nicio altă Cătălina nu va mai 

simti apăsarea și gustul amar al umilinței.  

Este adevarat că între timp au mai 

venit provocări, dar par atât de mici... 

pentru că am învățat să privesc oamenii, 
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să văd cum aleargă, cum stau și așteaptă, 

cum speră. Acum știu ce își doresc și ce 

visează. Știu că nu te mai ascultă corpul 

dacă tu nu îl asculți și sufletul nu te mai 

vrea de atâta EU. Știu că sufletului, să 

poată să rămână întreg, îi plac cele mai de 

preț daruri: Iubirea, Credința, Speranța, 

Curajul, Visele și Dăruirea. Și mai știu că 

pe ele le primești doar atunci când știi să 

le dai mai departe.  

 

 

 

 

Despre NUPOT și  NUVREAU nu mai știu nimic, au plecat pur și simplu. Dar 

mă întreb, când am fost oare mai puternică, atunci când eram sănătoasă și nu 

știam unde sunt darurile neprețuite sau ACUM? 
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Mesaj pentru pacienți 

 

Încercați  să  iubiți   viață, să va  bucurați   de  lucrurile mărunte   și  credeți  în  spiritul 

de solidaritate. Eu  eram  atât    de  fericită  când  puteam, cu ajutor,  să  cobor  scările  și 

chiar dacă nu puteam să stau pe banca din față blocului mă întindeam pe ea că pe o 

canapea, îmi  imiginam că iau picnicul în pădure deoarece  banca  era  așezata  sub un brad 

și nu mă mai săturăm  admirând  norii. 

Sabina Gall a vrut să-i ajute și pe ceilalți bolnavi din România diagnosticați cu aceaștă 

boală și a înființat Așociația persoanelor cu distonie Children’s Joy împreună cu mama ei, 

Adriana Gall. Deși trecând prin momente grele, au reușit să realizeze lucruri care păreau 

imposibile  și au găsit puterea necesară de a ajută şi pe ceilalți. 

În acest drum le-au fost alături oameni de bine, alte organizații, autoritățile făcând ca 

accesul la tratament al persoanelor cu distonii să fie decontat de către stat. 

Mă bucur că m-am alăturat lor în aceașta lupta și în acest drum pe care ele l-au 

deschis, neexistând cuvinte și fapte de recunoștinţă pe care aș putea să le gașesc pentru a le 

mulțumi atât pentru muncă lor cât și pentru încrederea pe care o au și au avut-o în mine. 

 Împreună am mutat de la pietricele mici până la munți înalți care au făcut că viață 

pacienților să fie măi bună. 

În continuare facem tot posibilul ca ceea ce au pornit să nu se destrame și acțiunile 

noastre să aibă continuitate și rezultate bune. Deși am mutat asociaţia în Timișoara și am 

preluat calitatea de președinte al asociaţiei, mă bucur enorm că Sabina își poate aduce în 

continuare aportul în activitățile noastre, ajutând la realizarea traducerilor pentru diverse 

broșuri, dar și la realizarea de obiecte decorative pe care le punem împreună spre vânzare, 

fondurile obținute contribuind semnificativ segmentului financiar al organizației noastre. De 

așemenea între noi s-a creat o legătură care depășesete noțiunea de prietenie și mă pot 

baza întotdeauna pe sfatul și sprijinul lor - spune Cătălina Crainic 
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