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tim cum e sa te simti slab,

vulnerabil si lipsit de forta,

stim cum e sa ai vise si sa-ti
fie greu sa le realizezi, sa nu poti munci,
sa-ti fie greu sa faci lucruri pe care
altadata le faceai mecanic, sa te simti
singur si neajutorat.

Asociatia noastra a luat fiinta la
Sighisoara, din dorinta de a ajuta si
de a fi alaturi persoanelor cu distonie
neuromusculara, pentru a  depasi
obstacolele pe care le intampina in lupta
lor cu aceasta boala, de a-i sprijini pentru
a nu mai fi singuri.

A fost creata de oameni cu acelasi
diagnostic, care au trecut prin ce treci tu
acum si am reusit in felul nostru. Acum
vrem sa iti spunem si tie cum poti sa treci

peste. Tn momentul in care am inceput
activitatea, niciun fel de tratament nu era
decontat si disponibil pentru cei cu
distonie.

Fiind prima asociatie de acest gen,
fondata de Sabina Gall, s-au finceput
demersurile pentru ca toti pacientii cu
distonie sa poata beneficia de tratament
gratuit, obtinand rezultate pozitive in ceea
ce priveste accesul la tratament prin
decontarea toxinei botulinice Si
incadrarea in grad de handicap, dar si
imbunatatirea si accesul la operatia de
DBS si alte drepturi ale pacientului. Noi
dorim ca toti pacientii cu distonie sa poata
duce o viata mai buna si cu siguranta o
pot face prin perseverenta si acceptare,
prin urmarea pasilor de recuperare, prin

informare etc.
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Vino aldturi de noi si iti va fi mai usor sd te accepti! Nu ne-am ndscut sé fim perfecti.

Suntem diferiti si asta e o realitate frumoasa!

CATALINA CRAINIC

Presedinte Asociatia Children’s Joy

Absolvent tehnica vamala -
Spiru Haret

Specializare in pictura — C.C.A.J.T.

Administrator grup de discutii
Distonia National

Coordonator atelier caritabil prin
arta decorativa si pictura

Participarea n vederea
perfectionarii la alte cursuri de
politici publice si de advocacy la
nivel national si international

Participarea la conferinte si
congrese nationale Si
internationale despre distonie in
diferite tari ca Belgia, Olanda,
Norvegia, Germania, Anglia

Reprezentant direct al
persoanelor cu distonii in fata
autoritatilor nationale

Organizator al evenimentelor
nationale, conferinte medicale,
ateliere, grupuri de suport,
campanii de popularizare
pentru distonii

Curs acreditat de Specializarea de
formare ca pedagog de recuperare
- este o ocupatie in domeniul
social si  pedagogic pentru

persoanele cu nevoi speciale sau
alte persoane in nevoie, cum ar fi
persoanele in varsta sau
persoanele cu diferite boli menite
sa identifice etapele umane,
dezvoltarea si cresterea calitatii
vietii lor

Instruire in scoala de boli rare
pentru jurnalisti - comunicare
eficienta cu presa ca reprezentant
al asociatiei de pacienti

Participarea la diverse cursuri si
instruiri  de Advocacy, Lobby,
Comunicare strategica, Politici
publice la nivel national
si international

Voluntar in Asociatia persoanelor
cu distonie din 2011 pana
in prezent

Membru in consiliul director al
Aliantei Nationale a Bolilor
Rare Romania

Putem trai cu acest diagnostic!
Noi avem distonie,
nu distonia ne are pe noi,

iar cei mai puternici sunt cei care luptd,

ei sunt adevaratii invingdtori!

Contact:
catalinacrainic@yahoo.com
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Prof.dr. Ovidiu Bajenaru: ,,Ajutdnd medicii sa-si faca treaba asa cum stiu,

pacientii se ajutd pe ei

I ”

Interviu realizat de Alexandra Manaila

rof.dr. Ovidiu Bajenaru, directorul Departamentului de neurostiinte clinice de la

Universitatea de Medicina si Farmacie (UMF) ,Carol Davila” Bucuresti si seful Clinicii

de neurologie din Spitalul Universitar de Urgenta Bucuresti, este cunoscut pentru

preocuparile sale in ceea ce priveste distoniile neuromusculare. A fost adesea alaturi de

pacientii cu aceasta boala rara, cautand solutii optime, in conditiile in care nu exista prea

multi neurologi in Romania specializati in aceasta patologie, iar problemele bolnavilor de

distonie sunt multiple. Mai multe detalii aflati chiar de la presedintele de Onoare ad vitam al

Societatii de Neurologie din Romania, prof.dr. Ovidiu Bajenaru, intr-un interviu acordat

special jurnalistei Alexandra Mandild, cu ocazia filmarilor pentru Alianta Nationala de Boli

Rare a povestii pacientei Sabina Gall.

Alexandra Manadila (A.M.): Care sunt
principalele probleme ale pacientilor?

Prof. dr. Ovidiu Bijenaru (0.B.): in primul
rand, diagnosticul. Pacientii trebuie sa fie
trimisi la un medic neurolog cu expertiza
pentru a avea un diagnostic corect. A
doua problema este ca de multe ori un
diagnostic corect si complet presupune sa
mergem pana la diagnosticul genetic.
Avem multi pacienti la care am putea avea
si cunoasterea genelor responsabile
pentru asta, dar din motive financiare,
pentru ca aceste analize costa foarte mult
si sunt accesibile doar in laboratoare
private, nu avem acces la astfel de
investigatii, nefiind finantate de sistemul
de asigurari. Nu toti pacientii la care
cunoastem baza genetica au si un
beneficiu suplimentar de pe urma acestei
cunoasteri din punct de vedere al terapiei,
dar unii pot sa aiba. Putem sa anticipam
un raspuns bun sau mai putin bun fin
special la stimularea cerebrala profunda. E

vorba de pacientii cu distonii generalizate,
dar sunt si pacienti cu distonii focale care
nu raspund din diverse motive la toxina
botulinica si pot sa beneficieze de
tratament de neurochirurgie functionala
prin DBS. Tn al treilea rand, e vorba de
accesul la neurochirurgia functionala prin
DBS. S-a Tmbunatatit accesul Ila
tratamentul cu toxina botulinica 1in
distonii. Din pacate, desi exista teoretic
programul acesta, este aproape ca si
nefunctional pentru DBS fata de nevoi.
Unele din distoniile generalizate au
debutul clinic focal si apoi in timp, noi nu
avem de unde sa stim daca un pacient
care vine pentru prima data si la care
distonia a debutat recent, daca distonia se
va limita la acei muschi si este o distonie
focalda propriu-zisa sau este o distonie
generalizata care a debutat focal. Cat timp
este focala poate beneficia de toxina
botulinica, insa Tn momentul in care
vedem ca se extinde este clar cd este
vorba de o distonie generalizata si in acel



moment capata indicatia de evaluare in
vederea stimuldrii cerebrale profunde,
pentru ca evaluarea nu intotdeauna ne
duce la concluzia ca se si poate face
stimulare cerebrala profunda. Cei cu
leziuni mari cerebrale, creiere lezionale,
nu beneficiazd nici de stimulare
cerebrala profunda.

Acolo incercam simptomatic pe
muschii care sunt cel mai afectati sa fi
ajutam cu toxina botulinica spre a le
Tmbunatati calitatea vietii si cu reeducarea
functionala despre care vorbeam, cu o
oarecare medicatie simptomatica, dar din
pacate nu existd o medicatie orald sau
injectabila care sa fie eficienta alta decat
toxina botulinica, Thsa facem tot ceea ce
stim ca se poate face in astfel de situatii.
n momentul de fatd sunt multe studii,
inclusiv in tara in care aprofundam mai
bine baza moleculara si baza genetica a
acestor boli, pentru ca in cele din urma o
medicatie care sa fie accesibila acestor
pacienti se bazeaza pe cunoasterea
mecanismelor bolii si sa gdsim atunci
solutia chimica la mecanismele chimice
care sunt modificate dar asta inca este un
deziderat. Exista si un proiect in facultatea
noastra care se ocupa de asa ceva in
cadrul acestui proiect sunt cel putin doua
teze de doctorat ale unor doctori tineri
care lucreaza in acest domeniu, dar in
lume sunt mult mai multe, evident.

A.M.: Exista medici specializati sa
acopere nevoile pacientilor cu distonie?

0.B.: Din pacate nu, pentru ca sistemul de
neurologie este axat pe neurologie
generald. Tnsd in neurologie existd si o
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serie de boli mai speciale si rare, cum e si
in cazul distoniei, care presupun o
expertiza speciald, asta Tnsemnand ca
sistemul sa aiba centre supraspecializate
in acest domeniu, Th lume denumit
»,movement disorders” din care face parte
Parkinsonul si bolile care se manifesta prin
tulburari de comportament motor, aici
intrand si situatia distoniilor. Avand 1in
vedere ca nu exista un cadru organizatoric
in care medicii sa se poata dezvolta in
mod particular pe un astfel de domeniu
care presupune lasarea la o parte a
preocuparilor pentru foarte multe alte
afectiuni si preocuparea pentru
cunoasterea si aprofundarea tehnicilor de
diagnosticare si tratament ceea ce
presupune o competenta speciald; in
realitate, avem asa ceva in cateva centre
unde putem avea preocupari stiintifice
mai aparte cum sunt clinicile universitare
sau colegi care au o pasiune in mod
deosebit pentru acest domeniu.

Nu avem un sistem organizat care
sa se regaseasca In nomenclatura
Ministerului Sanatatii si care sa permita
dezvoltarea acestui sistem in raport cu
necesitatile oamenilor care sufera de
astfel de boli. Oficial, nu este o
competenta special, desi in cadrul
Societatii de Neurologie din Romania de
cel putin 10 ani, de cand eram presedinte
al Comisiei de Neurologie din cadrul
Ministerului Sanatatii, am facut
demersurile necesare, am conceput
curriculum necesar pentru fiecare astfel
de competente impreuna cu colegii din
conducerea Societatii de Neurologie si cu

Comisia de Neurologie a Ministerului



Sanatatii aratand ca la nevoile asistentei
medicale neurologice in Romania ar
necesita o competenta specialda cum sunt
bolile  vasculare, sclerozd multipla,
epileptologia, boala
tulburarile  motorii inclusiv  distonia,

Parkinson  si

neurorecuperarea, medicina somnului.
Nimeni nu a luat Tn seama propunerile si
nu a pus problema reorganizarii sistemului
de asistentd medicala neurologica, care sa
presupuna existenta unor centre de
expertiza in acest domeniu si a oamenilor
cu competenta necesara care sa fie
dobandita printr-un sistem de invatamant
dirijat. Nu exista centre de expertiza, ci
doar centre de neurologie. Doar acestea
le avem oficial. La sfarsitul lui 2014 am
reusit sa obtinem in neurologie un ordin
de ministru care a infiintat unitatile de
urgenta pentru accidente vasculare.
Suntem ultima tara din Europa care a
facut acest lucru.

A.M.: Cum vedeti colaborarea cu
asociatiile de pacienti din Romania?

0.B.: Ajutand medicii sa-si faca treaba asa
cum stiu, pacientii se ajuta pe ei.
Colaborarea noastra in special a Societatii
de Neurologie si a celor dintre noi care ne
ocupam de aceasta boala cu asociatiile
pacientilor cu distonie este una foarte
buna, de incredere reciproca si o relatie
bazatd pe o cordialitate si incredere
reciproca. Ceea ce pot face pacientii, fac si
este bine sa faca in continuare este sa
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incerce sa sensibilizeze autoritatile care
acorda finantare, sa fie mai atenti cu
nevoile pe care le-am mentionat.
Societatea trebuie sa inteleaga ca acesti
pacienti sunt niste oameni bolnavi, pentru
ca, din pacate, adesea oamenii se uita
zambind in coltul gurii cand vad pacienti
care au aceste posturi anormale sau
miscari involuntare. Asta nu face decat sa
creasca si mai mult suferinta psihologica a
acestor pacienti. intelegand acest lucru, si
oamenii din societate, fie sanatosi ori cu
alte afectiuni, la randul lor pot sprijini pe
toate caile (ex: mass-media, politic,
interventii civice) pentru a sensibiliza
autoritatile si Tnsasi constiinta sociald sa
fie mai atenta cu astfel de bolnavi.

A.M.: Ce va doriti de la sistemul medical?

0.B.: Sunt medici care vor sa faca mult
mai mult si cu toate ca au cunostintele
necesare nu pot sa o faca pentru ca sunt
limitati Tn sistemul medical in care traim la
ora actuala. Pe langa neurologia generala
care este absolut necesara imi doresc sa
existe posibilitatea de creare de centre
specializate pe domeniile bolilor cu impact
particular in viata acestor pacienti. Asta ar
permite crearea unor centre de expertiza
mult mai puternice si mai bine organizate
care sa aiba dotarea tehnica necesara
pentru a putea creste usurinta de
diagnosticare, dar si accesul pacientilor la
terapii specifice.

Mai multe filme cu prof. dr. Ovidiu Bajenaru, in care medicul neurolog explica pe intelesul tuturor

Ce inseamna distonia? Cat de greu se stabileste diagnosticul? De ce e nevoie de diagnostic genetic?

Cine face parte din echipa de specialisti care ingrijeste pacientul cu distonie? pot fi urmarite pe

www.videomedicina.ro
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Despre distoniile neuromusculare

CE ESTE DISTONIA

istonia este o tulburare
neurologica a miscarii

corpului care se manifesta
prin  contractura musculara, spasme
involuntare, cauzand rasuciri frecvente sau
posturi anormale si care nu pot fi
controlate voluntar.

Distonia nu este o boalad, este un
sindrom si consta intr-un set de simptome
care au diferite cauze. Unele forme de
distonie pot afecta o anumitda parte a
corpului, cum ar fi gatul, fata, maxilarul,
ochii, limba sau corzile vocale. Aceste
simptome se datoreaza functionarii
anormale a ganglionilor bazali care sunt

situati la baza creierului. Acesti ganglioni au

rolul de a coordona miscirile. Tncd nu se
cunosc mecanismele care duc la aceasta
functionare anormala, dar se presupune ca
este o tulburare a diferitilor compusi
chimici, asa-numiti ,neurotransmitdtori”
care transmit informatii de la o celuld
nervoasa la alta.

CUM AFECTEAZA DISTONIA CORPUL?
Cand afecteaza doar o parte a
corpului se numeste distonie focala. Cand
sunt afectate doua sau mai multe grupe
musculare finvecinate ale corpului se
numeste distonie  segmentala (ochii  si
corzile vocale). Cand sunt afectate simultan

mai multe parti ale corpului, cum ar fi



membrele, trunchiul si alte parti poarta
denumirea de distonie generalizata. Cand
sunt afectati doar muschii de pe o singura
parte a corpului se numeste hemidistonie.

CARE SUNT CAUZELE DISTONIEI?

Chiar daca formele de distonie sunt
diferite, acestea au 1n comun miscari
repetitive si de rasucire involuntare si
afecteaza toate categoriile de persoane.
Acestea pot avea cauze genetice sau pot fi
influentate de factori precum traumele
fizice, de expunerea la anumite
medicamente sau alte aspecte neurologice.
Exista si distonia fara cauze etiologice
cunoscute, care este asimilata deseori
posibilelor cauze genetice, nedemonstrate

medical inca.

ESTE DISTONIA FATALA?

Distonia nu afecteaza intelectul, nu este
fatala, dar poate duce la diferite grade
de invaliditate.

CE ESTE DISTONIA CERVICALA?

Distonia cervicala este o afectiune
neurologica in  care apar contractii
involuntare ale muschilor gatului, ducand
la posturi anormale ale gatului si
capului. Diferiti termeni sunt folositi
pentru a descrie pozitiile torsionate: capul
se inclind inainte  (anterocollis), Thapoi
(retrocollis) silateral (torticollis). Unele
dintre pozitiile frecvente este cand barbia
sau urechea se duc spre umar in lateral, in
mod necontrolat. O alta  pozitie
necontrolata este cand unul din umeri de
pe partea afectata se ridica spre ureche. De
asemenea distonia cervicald poate provoca

tremurul in mana sau in brat.
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Spasmele pot duce la diferite grade de
disconfort si  pot ajunge la dureri
insuportabile Tn zona gatului (cervical) si
care radiaza spre umar sau spre cap (dureri
de cap).

Aceasta forma de distonie este
cauzata de o functionare anormald a
ganglionilor bazali care sunt implicati in
controlul miscarii. Se presupune ca ar
fi o dereglare a reactiilor chimice implicate
in transmiterea mesajelor de la o
celula nervoasa la alta din ganglionul
bazal. Nu trebuie confundata cu cea de
natura ortopedica.

CE ESTE BLEFAROSPASMUL?
lefarospasmul este o forma
de distonie care se
manifesta prin clipiri

puternice repetate si involuntare ale

pleoapelor. Formele de distonie care
afecteaza capul si fata poarta denumirea
de distonie craniana. Astfel ca
blefarospasmul este o forma focala
(afecteaza doar o parte a fetei). Aceasta
forma de distonie afecteaza muschii
pleoapelor, provocand contractii si
spasme involuntare ale acestora. Pacientii
prezintd o vedere normala. Tulburarea
vederii se datoreaza acestor clipiri fortate

ale pleoapelor. Blefarospasmul nu trebuie

confundat cu alte afectiuni
ale pleoapelor:
Ptoza palpebrala - caderea

pleoapelor cauzate de slabiciunea sau
paralizia muschiului pleoapei superioare.
Blefarita — inflamatia pleapelor,
cauzata de infectii sau alergii.
Spasmele hemifaciale — reprezinta
o alta forma de distonie focala.



PRIMELE SEMNE ALE BOLII

Blefarospasmul se manifesta
gradual printr-o clipire excesiva sau printr-
o iritatie a ochiului. Tn stadiul incipient
apare sub influenta unor factori precum:
lumina puternica, obosealda si emotii
puternice.

Pe masura ce evolueaza, spasmele
au loc frecvent in timpul zilei. Acestea
dispar Tn timpul somnului, iar daca somnul
este odihnitor aceste spasme apar doar la
cateva ore de la trezire.

Concentrarea bolnavului asupra
unei anumite activitati pot reduce
frecventa spasmelor. in  unele cazuri
spasmele se intensifica, astfel Tincat
pleoapele raman inchise pentru
cateva ore.

CAUZE

Ca celelalte forme de distonie,
blefarospasmul se datoreaza functionarii
anormale a ganglionilor bazali care sunt
situati la baza creierului. Acesti ganglioni
joaca un rol foarte important 1in
coordonarea miscarilor.

Tncd nu se cunosc mecanismele
care duc la aceasta functionare anormala,
dar se presupune cad este o tulburare a
diferitilor  compusi  chimici numiti
,heurotransmitatori” care transmit

informatii de la o celula nervoasa la alta.

CE ESTE CRAMPA SCRIITORULUI?

Crampa scriitorului este o distonie
focala a degetelor, a mainii, si/ sau
antebratului. Simptomele apar de obicei
atunci cand o persoana incearca sa faca o
sarcind care necesita miscari motorii fine,
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cum ar fi scrierea sau sa cante la un
instrument muzical.

Simptomele pot fi izolate numai la
acele sarcini sau afecteaza muschii intr-un
mod mai general. Simptomele comune
includ, de exemplu, prinderea unui stilou
sau ustensila, flexarea incheieturii mainii,
contractia muscularda involuntara  si
extinderea ocazional la un deget sau la
degete care fac ca ustensila sa cada
din mana.

Crampa scriitorului  poate fi
primara sau secundarda. Foarte rar,
persoanele cu distonie DYT1 (care este
primara si de obicei generalizata) vor avea
numai crampa scriitorului ca simptom.

SIMPTOMELE

Doua tipuri de baza ale crampei
scriitorului au fost descrise: simpla si
distonica. Persoanele cu crampa
scriitorului simpla au dificultati cu doar o
singurd sarcind specificd. Tn crampa
scriitorului, simptomele vor fi prezente nu
numai in cazul in care persoana scrie, dar,
de asemenea, atunci cand desfasoara alte
activitati, cum ar fi barbieritul, utilizarea
tacamurilor, aplicarea de make-up.

Uneori tulburarea progreseaza
pentru a include umerii sau retragerea
bratului in timpul scrisului. Tremurul nu
este de obicei un simptom care sa
caracterizeze crampa scriitorului.
Simptomele incep de obicei cu varste
cuprinse Tntre 30 si 50 de ani si afecteaza
atat barbati si femei. Crampe sau dureri
de mana nu sunt obisnuite. Disconfort
usor poate sa apara la degete, incheietura
mainii sau la antebrat.



O crampa similara poate fi
observata la muzicieni, Th anumite
sporturi, cum ar fi jucatori de golf sau in
dactilografie. Cauza crampei scriitorului
poate sa apara fara antecedente familiale.

DIAGNOSTIC

Diagnosticul de crampa
scriitorului se bazeaza pe informatii de la
individ si examinare fizica si neurologica.
in acest moment, nu existd nici un test
pentru a confirma diagnosticul de crampa
scriitorului si, In cele mai multe cazuri,
testele de laborator sunt normale.

Mainile pot fi afectate de mai
multe afectiuni. Artrita, probleme ale
tendoanelor si alte afectiuni inflamatorii
pot provoca dureri ale mainilor. Crampa
scriitorului este adesea confundata cu alte
afectari ale antebratelor/ mainilor, dar se
caracterizeaza prin contractii musculare
involuntare.

DISTONIA OROMANDIBULARA

istonia oromandibulara
(OMD) este o forma de
distonie focala care

afecteaza diferite parti ale
capului si ale gatului cum ar fi: partea
inferioara a fetei, maxilarul, limba si
laringele. Spasmele pot cauza deschideri si
inchideri repetitive bruste ale maxilarului.
Vorbirea si inghititul pot fi afectate.

De cele mai multe ori are loc
impreuna cu distonia cervicala,
blefarospasmul (spasme ale pleoapelor
ochilor) sau cu disfonia spasmodica
(afecteaza laringele). Cand se manifesta
impreund cu distonia cervicald poarta
denumirea de distonie cranio-cervicala.
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Cand se manifesta in combinatie cu
blefarospasmul, se numeste sindromul
lui Meige.

Aceste simptome afecteaza cu
precadere persoanele intre 40 si 70 de
ani si se manifesta mai frecvent la femei
decat la barbati.

Cauzele acestei forme de distonie
sunt necunoscute. In anumite cazuri poate
aparea la persoanele care au un istoric in
familie si care manifesta diferite forme de
distonie.

Perosoanele care sufera de OMD
prezinta spasme faciale, o frecventa
crescuta a clipirilor, parkinsonism (tremur,
miscari sacadate, rigiditate si alte
probleme de miscare).

Aceasta tulburare neurologica
poate include muschii implicati in
masticatie si in expresia faciala, cat si
muschii limbii si ai boltii palatine.

Miscarile distonice includ
inclestarea  gurii, scrasnirea dintilor
(bruxism) si incordarea buzelor, deformari
ale nasului, contractii ale muschilor si
tesuturilor moi ale partilor inferioare
(planseul bucal) si superioare ale gurii
(cerul gurii) sau iesirea limbii.

Aceste spasme pot sa tina mai
mult de o jumatate de minut.
Suplimentar, aceste spasme prelungite
pot fi insotite de alternari rapide ale
contractiei si relaxarii musculare (miscari
clonice) si de modificari ale vorbirii si a
respiratiei.

Aceste  miscdri  distonice se
manifesta in timpul anumitor activitati
care implica folosirea muschilor distonici,
cum ar fi: vorbirea si masticatia. Evolutia
bolii poate duce la manifestarea continua
a acestor spasme.



CE ESTE DISFONIA SPASMODICA?

isfonia spasmodica este o
forma de distonie (adesea
cunoscuta sub numele de
distonie laringiana, o tulburare
neurologicda care cauzeaza contractia
involuntara a corzilor vocale, cauzand
intreruperi de vorbire si care afecteaza
calitatea VOCii. Cele mai multe
cazuri de distonie laringiana sunt intalnite

la adulti.

CARE SUNT SIMPTOMELE?

Una din trdsaturile cele mai
caracteristice disfoniei spasmodice este
vorbirea intrerupta.

Simptomele variaza in timpul zilei
sau sunt absente cand o persoana
vorbeste in soaptd, rade sau canta si se
agraveaza in timpul vorbirii la telefon sau
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a situatiilor stresante. Simptomele pot fi
reduse dupa somn.

Desi poate sda apara 1in orice
moment al vietii de adult (mai rar in
adolescenta), disfonia spasmodica pare sa
apara in jurul varstei de 40-50 de ani.

TIPURI DE DISFONIE SPASMODICA

in disfonia spasmodicd de tip
adductor, vorbitul provoaca contractii
involuntare, anormale, excesive ale
muschilor care aduc Tmpreuna corzile
vocale. Acest lucru determind o
strangulare a vocii de multe ori cu porniri

si opriri bruste care provoaca ,rupturi” si

pauze scurte in vorbire.

in disfonia  spasmodici de
tip abductor exista o contractie puternica
involuntara a muschilor care separa

corzile vocale. Corzile vocale sunt



afectate, ducand la o scazuta calitate a
vocii, asa-numita vorbire Tn soapta.

DISTONIA RESPIRATORIE

Aceasta tulburare afecteaza
muschii care aduc corzile vocale impreuna
iar, in loc sa apara in timpul vorbirii, apare
in timpul respiratiei. Aceste spasme duc la

dificultati de respiratie.

ALTE SUB-TIPURI DE DISFONIE SPASMODICA
Una este o combinatie de adductor

si abductor in care persoana poate avea
ambele tipuri de spasme care sunt insotite
de un tremor al vocii sau un tremor care
afecteaza parti ale gatului si a fetei.

CARE SUNT CAUZELE?
Simptomele distoniei laringiene

sunt date de functionarea anormala a
ganglionilor bazali. Tn distonia laringians,
coordonarea normala a corzilor vocale
este intrerupta ducand la o voce instabil3,
anormala, greu de inteles.

DIAGNOSTICAREA

Distonia laringiana este adesea
confundata cu un glas aspru, tensionat.
Deoarece nu exista nici un test specific,
diagnosticul se bazeaza pe prezenta
simptomelor caracteristice, in lipsa altor
conditii  care pot imita disfonia
spasmodica. Multi dintre pacienti sunt
evaluati de un neurolog care incearca sa
identifice cu multa atentie alte semne ale
distoniei sau alte afectiuni neurologice.
Simptomele disfoniei spasmodice pot sa
co-apara cu alte tulburari neurologice cum
ar fi blefarospasmul, distonia cervicalg,
crampa scriitorului sau distonia

oromandibulara. Desi poate sa apara in

INFORMATII MEDICALE

orice moment al vietii de adult (mai rar in
adolescenta), disfonia spasmodica pare sa
apara la persoane de 40— 50 de ani

TERAPII
Terapia vocii poate minimaliza

spasmele si este indicata Tnhainte de alte
terapii invazive. Cel mai eficace tratament
pentu distonia laringiana este injectarea
locala cu toxina botulinica.

CE ESTE DOPA-RECEPTIV DISTONIA?
opa-receptiv distonie (DRD)
este un termen larg folosit
pentru a descrie forme de

distonie care raspund la un medicament
numit levodopa - o forma sintetica de
substanta chimica din creier numita
dopamina. Dr SEGAWA din Japonia
descrie aceasta tulburare ca fiind o forma
de distonie progresiva ereditara cu
fluctuatii diurne si care se manifesta de
obicei in timpul copilariei.

SIMPTOMELE

DRD de obicei, se prezinta ca o
tulburare de mers distonica, care incepe
in 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 dupa efort fizic) sau
devin prezente mai tarziu in viata, intr-o
forma care se aseamana mai mult cu
boala Parkinson. Principalele caracteristici
ale parkinsonismului care pot sa apara
includ lentoarea miscarilor (bradikinezie),
instabilitate posturala sau dificultati de
echilibru, si, mai putin frecvent,
tremuraturi ale mainilor in repaus.



CAUZA

Forma cea mai  frecventa
identificata de dopa-receptiv distonie
este uneori mentionata ca DYT5 distonie.
DYT5 distonie este o conditie ereditara
dominanta cauzata de mutatii in
cyclohydrolase GTP 1 gena (GTP-CH1). (O
tulburare ereditara dominanta inseamna
ca doar unul dintre parinti sa aiba o
mutatie a genei pentru ca un copil sa
mosteneasca boala).

Aceasta genda joaca un rol
important in productia de dopamina.
Atunci cand aceasta gena este afectata si
nu poate realiza pe deplin producerea de
dopamina, nivelurile de dopamina din
organism sunt compromise Si 0
persoand va fincepe sa aiba probleme
Cu miscarea.

Aproximativ 40% dintre pacientii
DRD nu prezinta mutatia in GTP-CH1, gena
asociata cu distonia DYT5. Alte conditii
metabolice ereditare cunoscute pot
cauza DRD (inclusiv o mutatie Tn gena
recesiv mostenita hidroxilaza
tirozina (HTH), deficiente autozomale
GTP-CH1, Si alte
deficiente ale

recesive de
metabolismului
tetrahidrobiopterind). Aceste conditii
mostenite afecteaza de multe ori functia
cognitiva, care nu este asociata cu DRD
dominant mostenita.

Cu toate acestea, in cazul in care
simptomele  sunt mostenite DRD
afecteaza vorbirea unui pacient, o
problema cognitiva poate fi prezumata,
chiar daca, in realitate, functia cognitiva
a individului este normala.
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DIAGOSTIC

Diagnosticul de DRD nu este dat de
catre un test definitiv, ci de o serie
deobservatii clinice si evaluari biochimice
specifice. Definirea cauzei etiologice
exacte nu este posibila.

Un studiu terapeutic cu levodopa
ramane abordarea initiala cea mai
practica a diagnosticului. Chiar si o reactie
adversa poate ajuta la clarificarea
diagnosticarii unor detalii fara a mai fi
necesare unele teste suplimentare. Nu
toti pacientii suferinzi de DRD raspund la
tratamentul cu levodopa imediat. in plus,
nu toate persoanele care sunt purtatoare
ale acestei afectiuni, vor prezenta
simptomele. Un istoric familial detaliat
este un element important in
diagnosticare.

Obtinerea unui esantion de lichid
cefalorahidian (prin punctie lombara) este
o componenta importanta de
diagnosticare DRD. Acest lucru poate fi cel
mai simplu mod de a obtine un diagnostic
preliminar care sa faca distinctia ntre
diferitele conditii metabolice. Exista
nesansa ca testul lichidului cefalorahidian
sa nu ofere un diagnostic definitiv. Este
esential ca pacientul sda nu mai ia
levodopa cel putin o sdptamana Tnainte de
colectarea lichidului cefalorahidian.

Defecte metabolice specifice pot fi
detectate printr-un test oral de incarcare
a fenilalaninei, dar testul nu este 100%
sensibil si domeniul de aplicare este
limitat. Reactii fals negative pot apdrea cu
acest test, detectand doar aproximativ
80% din cazurile de DRD.
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Tratamente care pot sa amelioreze simptomele

1. Tratamente non-medicamentoase (ex.
gimnastica traditionalda si cea acvatica,
terapii ocupationale — ergoterapia) facute
sub directia de findrumare a unui
Fiziokinetoterapeut.

Una dintre metodele cele mai la
indemana este adaptarea actelor motorii
pentru a incerca sa se evite declansarea
migcarilor distonice - acest lucru poate
implica terapie ocupationala sau utilizare
dispozitivelor de asistare/ adaptate. O
strategie de tratament unica este impusa
pentru fiecare caz de crampa scriitorului.

2. Tratamente medicamentoase sub
directa indrumare a medicului specialist.

Sunt disponibile diferite
medicamente pentru tratarea acestei
forme de distonie. Acestea prezinta
diferite mecanisme de actiune si in
general au un efect imprevizibil si de
scurta durata. Un tip de medicament
poate avea efect doar pentru unii
pacienti. Cand medicamentul 1si pierde
efectul dupa un anumit timp de utilizare,
uneori Tnlocuirea acestuia cu un altul
poate ajuta.

n concluzie nu existd un tratament
fix sau un tratament care sa fie definit ca
fiind cel mai bun. Stabilirea unui
tratament adecvat necesita rabdare atat
din partea medicului, cat si a pacientului.

Aici putem enumera cateva
medicamente: Artane (trihexyphenidyl),
cogentin (benztropine), valium
(diazepam), lioresal (baclofen), tegretol
(carbamazepine), sinemet sau madopar
(levodopa), parlodel (bromocriptime),

viregyt (amantadine) etc. Aceasta lista
este incompleta, alte medicamente fiind
n cercetare. Folosirea acestor
medicamente necesitd supravegherea
doctorului neurolog si este important ca
pacientul sa nu modifice doza
sau sa fintrerupa medicamentatia fara
acordul medicului.

3. Tratamentul injectabil -
Toxina botulinica

Una din primele alegeri ale
pacientilor cu distonie continua sa fie
tratamentul cu toxina botulinica, cu
injectii Tn muschii distonici. Majoritatea
pacientilor au un beneficiu satisfacator la
injectii repetate la fiecare trei-patru
luni. Injectiile nu sunt dureroase, sunt
bine tolerate si nu au efecte secundare in

cazul Tn care sunt administrate corect.

Ocazional pot aparea dificultati
la inghitire.
Poate avea loc  cresterea

rezistentei organismului la aceasta toxina
dupa administrari repetate, din cauza
aparitiei anticorpilor antitoxina botulinica,
dar acest lucru se inregistreaza la anumiti
pacienti, in functie de forma afectiunii de
care sufera acestia (usoara, medie, grava).

Toxina botulinica este un complex
de proteine produs de bacteria
Clostridium Botulinum. Injectata direct in
muschiul contractat are ca efect relaxarea
acestuia. Aceasta toxina este un
»dispozitiv de blocare a nervului” care
adera la capetele nervului si previne
eliberarea neurotransmitatorilor

(acetilcolina) care activeaza muschiul.
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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
periferica selectiva, aceasta interventie nu
este indicata pentru pacientii care sufera
de diferite forme mai complexe. Efectele
acestei  proceduri chirurgicale sunt
limitate Tn timp.

Pentru pacientii care nu raspund la
nici unul din tratamentele mentionate mai
sus se impune stimularea  cerebrala
profundd (DBS - un tip de tratament
chirurgical stimularea cronica cerebrala

profundd). Este un tratament care implica

implantarea profunda a unor electrozi in
creier (la nivelul globului pallidum intern)
si care sunt conectati prin fire
subcutanatate la una/doua baterii (in
afectiunii)

functie de severitatea

implantate Tn zona subclaviculara.

Acest sistem asigura traficul de
impulsuri nervoase necesare functionarii
normale a corpului. Viteza, tensiunea si
durata fiecarui impuls pot fi modificate
numai de catre medicul specialist. Ca siin
celelalte cazuri, boala nu se vindeca, dar
este tinuta sub control cu ajutorul
dispozitivului implantat.

Aceast material a fost adaptat dupd: brosurile Fundatiei de Cercetare Medicald a distoniei din
Chicago (Dystonia Medical Research Foundation — web site: www.dystonia-foundation.org), articolul
cu titlul ,, Neuromodulation in Dystonia: Current aspects of Deep Brain Stimulation” scris de H-
H.Capelle, J.K. Krauss apdrutin vol. 12 ,nr 1in 2009 al revistei Neuromodulation: Technology at the
neural interface si din revista ,Dystonia dialogue”
din 2007, 2008 si 2010.



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

ersoanele diagnosticate cu

distonie  neuromusculara

se confrunta cu provocarile

care apar odata cu orice
problema de sanatate cronica: reducerea
sau pierderea capacitatii fizice, vizitele si
investigatiile medicale frecvente sau
anxietatea si stresul care Tnsotesc
dinamica simptomelor, a caror schimbare
poate fi greu de prezis.

O consecinta fireasca este faptul
ca sentimentul controlului asupra propriei
vieti dispare. Asadar, printre cele mai
deranjante trairi cu care se poate
confrunta o persoanda care sufera de
distonie neuromusculara este sentimentul
dependentei — dependenta fata de
sistemul medical, de membrii familiei si de
societate.

in general, dependenta are o
conotatie negativa. A fi dependent implica

Psiholog Cristiana Cojocaru

_—‘J

slabiciune, vulnerabilitate, Tn timp ce a fi
independent este un semn al maturitatii si
al asumarii responsabilitatii. Acest mod de
a privi lucrurile este unul rigid, in alb si
negru. Cu toate acestea, problema
dependentei in cazul problemelor de
sandtate cronice este relativa si contine
multe nuante de gri.

Cu alte cuvinte, independenta
absoluta nu este posibild, pentru aproape
nimeni. Faptul ca ne concentram foarte
mult pe ideea de ,a fi independenti”
poate actiona, de fapt, ca o bariera pentru
cei care fincearca sa renunte la rolul
persoanei care are probleme de
sanatate.De aceea, solutia ar fi sa
adoptam o gandire flexibila. Poate ca ar fi
mai indicat sa discutam si despre o
dependenta pozitiva. Aceasta inseamna
sa recunoastem si sa acceptam nevoia de
a primi ajutorul necesar pentru a ne putea
atinge potentialul maxim de functionare.



Aceasta este o acceptare realista si
pragmatica (fiindca ne este de mai mult
ajutor) a limitarilor pe care le presupune
distonia neuromusculara, fie acestea
fizice, intelectuale sau emotionale.

n acelasi timp, putem lucra asupra
acelor aspecte din viata noastra care ne
ajutda sa ne dezvoltam sentimentul
independentei.

Evitarea tuturor responsabilitatilor
sau a activitatilor de zi cu zi nu face decat
sa ne mentina blocati n bucla
dependentei. Asadar, poate fi util sa ne
implicam, sa realizam activitati care tin
cont de constrangerile starii noastre de
sanatate, dar care ne confera sentimentul
utilitatii. Acest lucru poate fi posibil prin
faptul ca ne impunem obiective si
asteptari realiste, tinand cont de nevoile
organismului nostru.

Nu ne ajuta sa muncim pana la
epuizare, ci ne ajuta sa muncim atata timp
cat ne putem bucura de acest proces, de
activitate in sine. Tn plus, informatiile
despre problema noastra de sanatate ne
ajuta sa recastigdm (cel putin, intr-o
anumita  madsurd) controlul asupra
corpului nostru, sa avem o buna relatie cu
acesta, ascultandu-l si oferindu-i ceea ce

are nevoie.

Avand in vedere ca suntem fiinte
unice, aceste informatii sunt foarte
valoroase mai ales atunci cand ne uitam la
ele prin prisma fenomenelor pe care le
traim si a modului in care se manifesta o
problema de sanatate in cazul fiecdruia
dintre noi in parte. Tn acest sens,
monitorizarea simptomelor, tinerea unui
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jurnal si chiar realizarea unor grafice pot fi
utile pentru cad acestea ne pot permite sa
descoperim tipare. Astfel, s-ar putea sa ne
fie mai usor sa gestionam situatia daca ea
se repeta si daca stim ca aceasta
reprezintda unul dintre modalitatile prin
care corpul nostru ne transmite ceva. Nu
trebuie sa uitam ca noi stim cel mai bine
care este acel mesaj.

n concluzie, gestionarea
dependentei depinde in foarte mare parte
de modul in care privim faptul ca avem
nevoie de ajutor. Acceptand acest lucru,
ne vor ramane resurse de timp si de
energie, pe care le putem focaliza apoi

asupra dezvoltarii independentei.

Desi simptomele si limitarile
impuse de acestea nu vor disparea,
informatiile si cunoasterea organismului
nostru ne pot ajuta sa redobandim
controlul asupra vietii noastre si sa
redescoperim activitatile si aspectele care

dau sens existentei noastre.
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Sanatate mintala in distonie

Distonia este o tulburare de
miscare care poate influenta activitatile
zilnice, precum si starea de spirit si
somnul. Crampele distonice pot fi
dureroase. Drept urmare, distonia are un
efect negativ

asupra calitatii  vietii

persoanelor cu aceasta tulburare.

Cercetarile stiintifice au aratat ca

depresia, anxietatea si  tulburarea

Dystonia

!

Profesor Marjan Jahanshahi

obsesiva compulsiva sunt tulburari psihice
resimtite de un procent de persoane cu
toate tipurile de distonie focal3,
segmentara sau generalizatd. De exemplu,
intr-un studiu din Germania, ratele de
depresie in distonia cervicala au fost de
2,4 ori mai mari decat populatia generalg,
iar fobia sociala a fost de 10 ori
mai mare in distonia cervicald decat

populatia generala.

Visible abnormal postures/movements/contractions

|

Sense of Disfigurement |

|

Meqgative Body Concept |

[_ Low Salf-as taarn_|

|

| Depression |

!

Perceived Stigma |

|

Social Embarrassmeit |

|

Social Avoidance |

Modelul reactiv Jahanshahi (2005) al depresiei si evitarii sociale in distonie

O intrebare importanta este daca
tulburarea psihiatrica in distonie este
primara si are o baza biologica sau daca
este secundard, reactie la debutul si
experienta de a trdi cu distonie. Exista
dovezi care sustin ambele posibilitati. De
debutul
tulburdri de dispozitie pot aparea fnainte

exemplu, depresiei si alte

de aparitia simptomelor distoniei la unele
persoane si a fost asociat si cu prezenta

genei DYT1 1in distonie.

dovezi

Exista, de

asemenea, pentru  natura
secundara sau reactiva a depresiei si
anxietatii Tn distonie; deoarece aceste
tulburari de dispozitie sunt asociate cu
severitatea simptomelor distoniei si
prezintd modificari similare in timp; iar
perceptiile  negative, strategiile de
combatere si sprijinul social sunt printre
factorii

prognozati ai depresiei in



distonie.Pe baza descoperirilor noastre de
cercetare, am formulat un model de
depresie reactiva si evitare sociala in
distonie (a se vedea figura 1), in special in
distonie cervicalda, unde pozitiile si
miscadrile anormale ale capului sunt foarte
vizibile. Aceasta da nastere la un
sentiment de desfigurare care, la randul
sau, poate fi asociat cu un concept/
imagine negativ al corpului si cu o stigma
perceputa. (fig)

Acestea, la randul lor, pot fi
asociate cu stima de sine scazutda si
depresie pe de o parte si jena sociala si
evitarea sociala pe de alta parte. Acest
model reactiv al depresiei si evitarii
sociale are un anumit sprijin din dovezi de
cercetare, dar trebuie verificat in studii
mai indelungate.

Cu toate acestea, este important
sa retineti ca desfigurarile (traducere cu
sensul de deformari ,transformari
fizice)percepute de persoanda si jena
sociala asociata pot fi considerate

simptome ,ascunse” ale distoniei.

Intrucat dovezi de cercetare au
aratat ca depresia, anxietatea si durerea
sunt principalii factori care determina
calitatea vietii 1n distonie; aceste
probleme de sanatate mintala ar trebui sa
fie un focus al managementului clinic al
distoniei de catre medici. Tratamentul cu
succes si  imbunatatirea distoniei cu
injectii cu toxina botulinica sau chirurgie
profundd de stimulare a creierului
imbunatateste, in general, depresia si
durerea. Cu toate acestea, este important,
de asemenea, ca persoanele cu distonie sa
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comunice cu depresie sau anxietate
medicilor lor, astfel incat aceste probleme
de sanatate mintala sa fie tratate direct.

Distonia este o tulburare cronica,
iar persoanele cu tulburarea sunt, de
asemenea, incurajate sa se implice activ in
gestionarea tulburarii lor.

Adoptarea unei asemenea
abordari de autogestionare ar include
utilizarea strategiilor de la psihologia
pozitiva si terapia comportamentului
cognitiv, care s-au dovedit a ajuta oamenii
sa accepte si sa ajunga la realitatea bolii si
sa faca fata si sa traiasca mai bine cu
consecintele practice si mentale zilnice ale
o boala cronica.

Aceste strategii mentale includ
bazarea pe vorbirea de sine pozitiva
pentru a contesta si inlocui stilurile de
gandire negative, recunostinta pentru
toate aspectele pozitive ale vietii cuiva,
mentinerea unei perspective pozitive,
stabilirea  obiectivelor si  atingerea
acestora, mentinerea / Tmbunatatirea
retelelor de sprijin social, dezvoltarea
rezilientei, depdsirea obstacole in calea
independentei si programare pentru

distractie si placere.

Utilizarea acestor strategii mentale
si comportamentale va asigura o adaptare
pozitiva si continud la distonie. Tn timp ce
persoanele bolnave pot fi incapabile sa-si
controleze  pe  deplin  simptomele
distoniei, ele pot controla modul in care
aleg sa traiasca cu distonie, adoptand o
perspectiva pozitivd poate ajuta Ia
prevenirea depresiei si a anxietatii.



ACTIVITATI - EVENIMENTE

Eveniment - Tratamentul in distonii

Asociatia persoanelor cu distonie
neuromusculara  Children’s Joy, a
organizat Tn data de 08 septembrie 2018,
cu ocazia ,,Lunii constientizarii distoniei”, a
Vl-a editie a evenimentului , Tratamentul
in distonii” dedicat persoanelor cu
familiilor

distonii nheuromusculare,

acestora, apartinatorilor, dar si
specialistilor in domeniu. Evenimentul a
inceput cu un workshop de
hidrokinetoterapie, in bazinul locatiei
unde s-a desfasurat evenimentul, apoi un
workshop de recuperare fizica, stil de
viata si a fost urmat de o conferinta
medicald aflatd sub egida Societatii
Romane de Neurologie care a cuprins o

parte stiintifica de neurologie,

psihoterapie si nutritie.

Evenimentul a fost unul de succes
atat pentru pacienti, cat si pentru
specialisti, fiind pus accentul pe terapiile
practice care vin in sprijinul bolnavilor de
distonie neuromusculara cum sunt sportul
hidrokinetoterapia, kinetoterapia, alaturi
de tratamentul medicamentos si terapia
cu toxina botulinica sau operatia DBS, dar
si pe conexiuni intre pacienti si informare.

Multumim tuturor participantilor
si sponsorilor Ipsen, Desitin, SSH care au
facut ca acest eveniment sa devina posibil.
Au fost, de distribuite
pacientilor jurnale evidenta

asemenea,
pentru
simptomelor, concepute Tmpreuna cu
Desitin, dar si brosuri cu articole traduse
din cartea lui Tom Seaman,

,Diagnosis Dystonia”.

Jurnalul de simptome are ca scop

monitorizarea evolutiei severitatii

simptomelor  distoniei, ajutdnd la
stabilirea si planificarea tratamentului in
distonii, usurand comunicarea cu medicul

specialist care injecteaza.

A doua zi, in data de 9 septembrie,
a fost lansata campania Fight for dystonia,
initiata de Asociatia ,Club Sportiv Fight
Team Iguana” si Asociatia Children’s Joy,
in parteneriat cu alte cluburi sportive din
Romania.

S-au desfasurat lupte in ring pe
reguli de k1 la Sala Sporturilor, facand
paralela intre lupta cu boala si lupta in
ring pentru a populariza si empatiza cu
tinerii prezenti.



Prin acest eveniment se Tncearca
schimbarea opiniilor si comportamentelor
societate, dar si
inlaturarea prejudecatilor lor fata de

persoanelor din

diverse persoane cu probleme specifice.
Asociatia persoanelor cu distonie fsi
propune sa evidentieze forta interioara de
care dau dovada cei afectati, continuand
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sa lupte cu acest diagnostic dificil.
Actiunea are ca scop popularizarea,
constientizarea diagnosticului de distonie
neuromusculard, dar si o strangere de
fonduri pentru Asociatia Children’s Joy,
pentru actiunile si proiectele urmatoare

ale asociatiei.

Eveniment - Conferinta Nationala a Bolilor rare 2019

Ca membru in bord-ul Aliantei
Nationale pentru Bolile rare am participat
la Conferinta Nationalad a Bolilor rare 2019
organizata in Bucuresti de Alianta
Nationala a Bolilor Rare unde s-a discutat
despre imbunatatirea incluziunii sociale a
pacientilor cu boli rare din Romania, acces
mai bun la servicii medicale si de suport
prin cresterea numarului de centre
acreditate, Tmbunatatirea accesului la
tratament, o] mai buna
integrare a Centrelor de Expertiza din
Romania in Retelele Europene de
Referintd, o mai bund vizibilitate a
nevoilor

pacientilor, promovarea

serviciilor de calitate la nivel international,

identificarea de solutii inovatoare pentru
coordonarea pacientilor cu boli rare si
conectarea serviciilor.

Apoi, ziua de 28 februarie 2019,
Majestatea Sa Margareta, Custodele
Coroanei romane a gazduit seara
Palatului Elisabeta dedicata Zilei Mondiale
a Bolilor Rare. La acest eveniment a luat
parte si  Ministrul Sanatatii, doamna
Sorina  Pintea, Presedintele Aliantei
Nationale pentru Boli Rare din Romania,
doamna Dorica Dan, precum si ceilalti
membri ai organizatiei, pacienti
cu boli rare, dar si specialisti din

domeniul medical.



ACTIVITATI - EVENIMENTE

Eveniment - Aratd cad esti Rar, arata ca iti pasa!

La invitatia Aliantei Nationale pentru Boli
Rare din Romania si Eurordis, ne-am
alaturat campaniei ,Arata ca esti Rar,
arata ca iti pasa” prin desfasurarea unui
eveniment in randul copiilor, pictand un

perete cu manute colorate, discutand
fmpreund cu parintii si copiii prezenti la
evenimentul nostru despre unicitatea de
a fi diferit.
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Eveniment - Tabdra Varmaga

Am pornit din SIGHISOARA in 4
august 2019, cu a sa cetate celebra, cu
mai multe turnuri, din care proeminent e
Turnul cu ceas de pe Podisul Tarnavelor.
Am trecut printre dealuri cu podgorii de
vie din care curge faimosul vin Jidvei. Am
traversat orasele sasesti Medias, Sibiu
pana la Deva, unde drumul s-a bifurcat
spre Certeju de Sus, sat Varmaga.

Am ajuns pe un drum pitic
serpuitor in tabdrad. Tn fata noastrd se
ridicau Muntii Metaliferi de 900-1000 de
metri, cu varful Gurguiata de 1030 metri.

Tabara se afla intr-o depresiune
Tmprejmuita de dealuri paralele prin care
trece un pardu molcov de 7 km cu debit
constant. In partea de nord strijuieste
cariera de piatra de pe varful Lidisoimea,
iar in partea de rasarit o zona carstica
presarata cu grote spre hotarul
renumitului Geoagiu. in munti se ridicd o
padure falnica de conifere, iar pe dealuri
fanete subalpine si paduri de foioase

dominate de carpen si stejar.

Tabara Casa Harului "THE HOUSE
OF GRACE " a fost o asezare daco-romana
cu tuburi ceramice pe paraul Barsaiana
care alimenteaza cu apa potabila de la un
izvor cateva zeci de case. Nu departe sunt
Muntii Auriferi cu triunghiul de aur: Brad,
Zlatna, Sacaramb.

Ne-am cazat o parte dintre noi in
cabana de la poalele dealului. A doua zi,

profesor Andrei Gall

luni au sosit si alti pacienti cu distonie si

insotitorii acestora si  voluntari ai
asociatiei coordonati de Catalina Crainic,
presedinta ASOCIATIEI CHILDREN'S JOY,

intruniti ca o familie.

Admiram peisajul, ne relaxam prin
activitati creative de picturd, de decorare
de obiecte si prin sport: jucam ping-pong.
Dupa-masa mergeam la izvor aflat in
padure prin care strabateau razele
soarelui. Tn fata noastrd se ridicd semet o
stanca ca-n povesti.

Seara faceam drumetii in padure

zarind intr-un luminis asezarea Casa Harul
cu case Tmprastiate. Tn alte zile ficeam
fotografii pentru a vizualiza minunatiile
naturii, peisajul si grupurile de turisti.



in sala de mese peretii erau
decorati, lucru care ne oferea o sezatie de
libertate si culoare. Dimineata ne
mobilizam la gimnastica pe aparate in

aerul tare si curat de munte.

A cincea zi, la plecare, cainele care
ne-a insotit Tn drumetiile noastre parca
dorea sa fisi ia ramas bun de la noi,
alergdnd in urma masinilor, aratandu-ne

cum vrea sa ne Tnsoteasca in continuare.

Ne luam ramas bun, plecand in
directii diferite Tn ziua de 10 august, dar
nu-i vom uita nici pe cei care au avut grija
ca acele zile petrecute la CASA HARULUI
sa fie un vis frumos cu amintiri placute
pentru care le multumim si le dorim sa fie
tot la fel de zambitori si cu alte grupe ce
vor petrece zile frumoase in acel spatiu
mirific.

ACTIVITATI - EVENIMENTE




Alianta Nationala pentru Boli Rare din
Romania a fost infiintata la initiativa
Asociatiei Prader Willi din Romania in
august 2007, printr-un proiect finantat de
CEE Trust.

La nivel national ANBRaRo este
membra COPAC.

La nivel European ANBRaRo este
membra EURORDIS (Organizatia
Europeana a Organizatiilor de Pacienti cu
Boli Rare) si membru in Consiliul
Aliantelor Nationale de Boli Rare.

La nivel international ANBRaRo este
membru Tn RDI — Rare Diseases
International.  Presedintele  ANBRaRo,
Dorica Dan este membru CNBR (Consiliul
National de Boli Rare — Ministerul
Sanatatii) si membru CES (Comitetul
Economic si Social) si membra 1in
boardul EURORDIS.

ACTIVITATI - EVENIMENTE

Proiecte importante:

* Proiect de solidaritate privind
bolile rare

* Europlan

e Ziua Bolilor Rare

e PLANUL NATIONAL DE BOLI
RARE!!!

e Proiect ColaboRARE, finantat de
EEA grants

e Scoala de Boli Rare pentru
Jurnalisti- 8 editii

e URC - Understanding rare
challenges, finantat prin
programul PAL AWARDS

Cele mai importante realizari ale
ANBRaRo sunt: organizarea de campanii
de Ziua Internationala a Bolilor Rare
incepand cu anul 2008, introducerea
Planului National de Boli Rare in Strategia
Nationald de Sanatate, organizarea CNBR
— Consiliului  National de Boli Rare,
actualizarea permanenta a listei de
medicamente orfane si inovatoare si
promovarea acreditarii a 21 de Centre de
Expertiza pentru Boli Rare in tara noastra,
participarea la Retelele Europene de
Referinta si colaborarea si vizibilitatea
internationald a aliantei (participarea si
organizarea de evenimente nationale
siinternationale).

Alianta Nationald pentru Boli Rare
Romdnia

Adresa: str. Avram lancu, nr.29, etaj lll,
Zaldu, jud.Salaj, Romania

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/

Pentru anul 2019 ne-am propus sa
militam pentru: promovarea Centrelor de
Expertiza acreditate de catre Ministerul
Sanatatii, initierea de grupuri de lucru
pentru un nou Plan National de Boli Rare
(PNBR), initierea de programe de ingrijire
holistica a pacientilor cu boli rare si a unui
program national de testare genetica,
imbunatatirea comunicarii dintre Centrele

ACTIVITATI - EVENIMENTE

de Expertiza acreditate si serviciile sociale
specializate, crearea unor retele de
colaborare nationale pentru a asigura
tratament, servicii sociale specializate,
instruire  si informare, pana la

eficientizarea alocarii resurselor pentru
ingrijirea medicala si sociala, initierea unui
Registru national de boli rare.

Dystonia Europe este o organizatie
non-profit Tnregistrata in Belgia si care
raspunde nevoilor tuturor persoanelor
interesate de distonie. Viziunea Dystonia
Europe este o calitate mai buna a vietii
pentru persoanele care traiesc cu distonie
in Europa, sprijinind in acelasi timp
cautarea unui remediu.

Ne vom realiza viziunea prin
urmatoarele activitati de baza:

e Cresterea gradului de constientizare si a
fi vocea de frunte in Europa cu privire la
impactul distoniei.

i

Foto: Stephan Rohl

o Tmpértiseste cunostintele - oferd cele
mai recente informatii si resurse pentru
membrii nostri si, de asemenea, este sursa
de informatii pentru ceilalti actori.

e Conectati oamenii cu distonia,
organizatiile membre, profesionistii din
domeniul sanatatii, factorii de decizie
europeni si industria de tratament pentru
a Inchide golurile tratamentelor de

distonie de astazi.

e Promovarea si educarea echipelor
multidisciplinare si a partilor interesate
de-a lungul calatoriei distoniei pentru a



optimiza ingrijirea si a Tmbunatati
calitatea vietii.

Asociatia Children’s Joy este
membra a acestei organizatii din anul
2013 si membra in consiliul director din
anul 2019.

Anul acesta, cel mai important centru
politic, financiar, cultural si artistic al
Regatului Unit si unul dintre cele mai
importante orase ale lumii a fost gazda
evenimentului organizat de Dystonia
Europe in colaborare cu Dystonia UK
Society. Ne-am bucurat sa luam parte la
acesta, primind de anul acesta onoarea de
a face parte din Consiliul director al
Dystonia Europe.

Au fost cateva zile Tincarcate
de informatii in cadrul conferintei,

ACTIVITATI - EVENIMENTE

workshop-uri,  intalnirea membirilor,
discutii si  schimburi de experiente,
momente inedite de socializare care ne-au

surprins placut.

n septembrie, luna dedicata
constientizarii distoniilor neuromusculare
ne vom aduce aportul prin activitatea
noastra, campanii de
workshop-uri  de  kinetoterapie  si
recuperare fizica si psihologica.

popularizare,

in diversitatea de culturi, religii,
etnii, am fost prezenti pentru a continua
proiectele noastre si a participa alaturi de
celelalte tari din Europa la acest
eveniment inedit.

Urmariti www.distonianational.ro

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

e Presedinte

Adam Kalinowski Polonia
e Vicepresedinte

Edwige Ponseel - Franta

e Trezorier

Sissel Buskerud - Norvegia
e Secretar

Gill Ainssly - Marea Britanie

e Membru al Consiliului
Catalina Crainic - Romania
e Membru numit al
de administrati

Monika Benson (directorul executiv al
Dystonia Europe)- Suedia.

consiliului



STIL DE VIATA

COPACUL INTERIOR

Anca Doina CIOBOTARU

Va invit sa reflectam la ceea ce nu vedem, dar care da forma si sens corpului nostru

casa a sufletului, simturilor si energiilor noastre; subiect disputat in agora si aula; oglinda a

ceea ce credem ca vad ceilalti.




Tn bun3 méasurd, imaginea pe care
o avem despre propriul corp rezulta din
imaginea pe care o avem despre corpurile
altora, din modelele (adesea mistificate)
oferite de mediul cultural in care traim.
Ne folosim corpul pentru a ne integra in
societate, si societatea ne determina
modul Tn care ne percepem/ acceptam
corpul (si tie ti s-a intdmplat ?!1?); si totusi:
yIndividul contemporan pare a fi prost
echipat in fata inevitabilului;
desacralizarea existentei, pierderea
ritualurilor care inserau, n  mod
traditional, evenimentele biologice
(nasterea, moartea, diferitele etape ale
vietii) Tn viata individului si a comunitatii,
atentia excesiva ceruta de corp, ascund
adevarul acestei situatii: relatia de
proprietatea individului cu corpul sau nu
estedefinitiva, ci maidegraba una de
leasing.”

Veacul nostru pare a fi obsedat de
imagine, de imaginea corpului, a spatiului
a lumii exterioare fiecaruia dintre noi.
Contextul genereaza necesitatea
intoarcerii la starea de armonie, singura
care poate asigura realizarea urmatorului
pas, valorificarea maxima a potentialului
personal din acel moment. Astfel, apare
intrebarea: cum ne putem imprieteni cu
propriul corp, mai ales atunci cand
stareasa  ,tehnica” nu corespunde
dorintelor/ expectantelor noastre sau ale
celor din jur? Situatiile limita pot fi
depasite cu ajutorul abordarilor creative;
putem apela (si in context terapeutic) la
imaginar, proiectie si spirit ludic. Prin ele
am putea creste ,,copacul interior”, punte
ancestral dintre corp/ materialitate, spirit
si caracter — reflectata si Tnzodiacul
arboricol, specific culturilor orientale.
Determinanta nu este starea corpului, ci
semnficatia pe care i-o atribuim.
Recunoscand ca fiind valabil - si in acest
caz — principiul antic conform caruia
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suntem rezultatul actiunilor noastre
repetate, putem observa cum un aspect
important al succesului aplicarii
programelor terapeutice vizeaza rutina
zilnicd. Tn acest sens, includerea
exercitiului copacul interior n
programul cotidian ne poate sprijini in
demersul de acceptare a propriei
identitati, rezultanta a componentelor
bio-psiho-socio-culturale.

Exercitiul se bazeaza pe
imaginatie/ proiectie, executie relaxata si
— mai ales — constientizarea libertatii
aplicarii sale (in ritm personal si cu o
semnficatie unica, izvorata din
autocunoastere). El poate fi realizat atat
in aer liber, cat si intr-un spatiu inchis, dar
care sa ofere o stare de confort psihologic,

de siguranta si liniste.

Pasul 1. Se std in picioare, in
pozitia ,de bazd”, cu tdlpile pe aceeasi
linie cu umerii, cu fata inspre rdsdrit sau
fereastrd (important este obtinerea stdrii
de ,bine”). Cu ochii inchisi, ne alegem
copacul interior - liber, asa cum dorim in
acel moment, semn al acceptarii eu-lui
nostrum prezent.

Tncepem prin a-i  vizualiza
radacinile, plasate chiar sub talpile
noastre. Pentru a testa cat de viguroase
sunt, vom apropia tdlpile, vom flecta
genunchii si vom executa miscari de rotire
usoara a picioarelor- obtinute prin
antrenarea gleznelor, mai intai in sensul
acelor ceasornicului, apoi invers. Numarul
,cercurilor” descries va fi ales astfel incat

sa nu creeze disconfort.

Observam: ,radacinile” (aflate sub
talpile noastre), desi ne tin in contact cu



un anume tip de realitate, sunt cele care
ne ofera sansa cautarii resurselor si a
legaturilor generatoare de stabilitate, prin
flexibilitatea lor.

Pasul 2. Vizualizam trunchiul
copacului interior. Revenim la pozitia de
baza (initiala, cu talpile Tn dreptul
umerilor), ridicdm bratele catre cer/
tavan, le incarcam cu lumina si- apoi-,
plasam palmele desfacute pe spate, in
zona rinichilor. Executam miscari de rotire
a bazinului. De data aceasta, testam

flexibilitatea trunchiului.

Observam: chiar daca vremurile nu
sunt fintotdeauna favorabile, trunchiul
copacului nostru este rezistent, este mai
puternic decat pare a fi; se poate apleca,
dar revine si ramane in lumina.

Pasul 3. Copacul interior isi creste
coroana. Plasam bratele pe aceeasi linie
cu umerii si executam miscari de rotatie
(fnainte si Tnhapoi) cu o amplitudine
variabila (crestem, descrestem). Plasam,
pentru cateva momente, bratele deasupra
capului, conturand coroana.

Observam: bratele noastre devin

ramurile copacului interior; prin
intermediul lor adunam, sintetizam,
daruim. Fiecare are ceva de primit si ceva
de daruit. Ce pot eu darui astazi si cui?
lata un moment bun pentru a reflecta.
Ramurile devin ,antenele” noastre de

conectare cu toata lumina universului.

Pasul 4. Cuibul cu vise. Intre ramuri
se afld capul - ,,cuibul cu vise”. Aplecati—|
usor in fata, constientizand modul in care
coloana vertebrald este antrenata in
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aceastd miscare — vertebra cu vertebra;
reveniti. Apoi, aplecati, in acelasi mod,
capul spre spate; continuati prin a apleca
capul spre umarul drept si spre cel stang.

Observam: cuibul cu vise ne
apartine; este posibil sa fim nevoiti sa ne
schimbam traseul, sa trecem prin furtuni,
dar avem puterea sa ne aparam visele;
important este sa reluam traiectoria, sa ne
ferim de hotii de vise sau
sa nu le ratacim.

Pasul 5. Copacul interior prinde
aripi. Scuturam bratele, scuturam
picioarele, ne eliberam de tot ceea ce ne
blocheaza. Este un moment potrivit sa ne
amintim ce ne face sa cantam si sa
fredonam (fie si in gand, pentru inceput)
melodia care ne anima.

Observam: ,Puterea sta in timpul
prezent”; bratele noastre devin aripi catre
timpul prezent. Radacinile se transforma
in aripi. Suntem gata sa facem fata
provocarilor. Copacul interior poarta
roadele prezente si promisiunea florilor
viitoare. Sau invers, adevarul va apartine.

in cazul in care spatiul de actiune
este limitat la un fotoliu, pasii 1 si 2 vor fi
adaptati posibilitatilor motrice personale.
Important este sa ne vizualizam radacinile
si potentialul infinit.

Copacul interior este un exercitiu
simplu care ne aminteste de rolul
gandurilor noastre, al cuvintelor ce le
insotesc. Determinant va fi ceea ce vom
vedea cu ochii mintii, ce ne va spune
vocea interioara si vom trai/simti in timpul
executiei miscarilor, modul in care vom



armoniza cele doua componente -
psihologica.
observatiilor propuse este orientativ;

motrica i Continutul
adaptarea sa corespunde gradului de
interiorizare al relatiei miscare — sens/
gand/ cuvant. Povestea copacului
interior— intotdeauna -, este unica, ne
apartine. ,Daca vrei sa schimbi realitatea,
trebuie sa-ti schimbi limbajul, sa excluzi
cuvintele negative sau pesimiste, precum
si cele care te priveaza de putere, pentru
ca situeaza deciziile Tn afara noastra ori in

afara momentului si locului actual.

in acest sens, existd modificiri de
limbaj care transforma modul nostru de a
gandi si, implicit, actele noastre si
consecintele lor.”

Astfel,  exercitiul se poate
transforma  intr-o  caldatorie  catre
,imaginea de sine”. Supunem atentiei
volumul Psihocibernetica, ce ne determina
sa reflectam asupra rolul propriilor
convingeri despre noi Tnsine. ,Dar
majoritatea acestor convingeri despre noi
insine s-au provocat in subconstient din
experientele trecutului, din succesuri si
esecuri, din umilinte, din triumfuri si din
felul cum au reactionat altii fata de noi,

mai ales Tn prima copilarie.

Din toate acestea noi am construit
mintal un sine (sau o imagine de sine). De
indata ce o idee sau o convingere despre
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noi intra in imagine, ea devine automat
adevdratd in ceea ce ne priveste. Noi nu-i
punem la indoiala validitatea, ci actionam
ca si cum ar fi fost reald.

Aceasta imagine de sine devine cheia
de aur pentru a trai mai bine ca urmare a
doua importante descoperiri:

v' Toate actiunile dumneavoastrs,
sentimentele si comportamentul —
chiar Si capacitatile

dumneavoastra — sunt intotdeauna

in concordanta cu imaginea de

sine. (...)

v' Imaginea de sine poate fi
schimbata. Numeroase cazuri au
demonstrat-o, subliniind ca nimeni
nu este nici prea tanar, nici prea
batran ca sa-si schimbe imaginea
de sine si ca urmare sa inceapa o
viata noua.”

Copacul interior este unic; ne
apartine. Pentru a vd convinge
aplicati exercitiul (pentru
inceput) timp de 21 de zile;
faceti fotografii sau mici filme
si realizati un album, care vd va
ajuta sd observati diferentele.

Bucurati-vd si iubiti-va
copacul interior!



POVESTI ALE PACIENTILOR

SABINA GALL

Sabina Gall - Fondatoare a Asociatiei Childrens Joy

ram tanara, aveam visuri, Tmi
doream sa fiu tot timpul in
mijlocul naturii, as fi vrut sa
transmit copiilor tot ce aveam mai bun,
dar, dintr-odata, mi s-au rupt aripilie si am
inceput sa ma confrunt cu probleme grave
de sanatate.

Activitatile care alta data Tmi faceau
placere — plimbarea, activitatile zilnice —
deveneau din ce Tn ce mai greu de realizat.
Aveam momente cidnd eram veseld, Tmi
venea sa zbor si speram ca-mi va fi bine
din nou...

Alta data, ma simteam ca intr-un un glob
de gheata in propriul meu corp din cauza
simptomelor si contracturilor care mi

blocau corpul si mi se declansau o
avalansa de sentimente negative ca
intr-un dans cosmic.

Nu stiam ce mi se intampla — eram
nevoita sa Tmi tin capul cu mana si mi
se inclina corpul atdt de mult ncat
aproape ajungea la pamant.

Tn 2007, dupd multe internri in spitalele
din Romania, Dumnezeu mi-a indrumat
pasii catre un om cu suflet mare,

prof.dr.  Joachim  Krauss, care
mi-a redat zambetul si puterea de a
merge fnainte, printr-o operatie
chirurgicala complicata, numita stimulare
profunda bilaterala sau DBS, Deep

Brain Stimulation.

Dupa operatie, am finvatat faptul cd a
merge este unul din cele mai frumoase
daruri pe care Tatal Ceresc ni le ofera
neconditionat. Prietenii adevarati mi-au
ramas alaturi.

Ma intreb ce poate fi mai frumos decat sa
stii cd si tu ai avut partea ta de sustinere
in insanatosirea unei persoane?

Am luptat si, alaturi de familie, prieteni,
medici, masmedia, kinetoterapeuti si
psihoterapeuti cu suflet mare, care mi-au
fost si  Tmi sunt alaturi in acesta
calatorie, am 1invins prin vointd si mi-a
fost bine, dar in anul 2017 starea mea s-a
agravat din nou.

Am fost propusa pentru un nou implant
care a dat din nou rezultate. Recurgand si
la tratamentul cu toxina botulinica, cu



multd hidroterapie si kinetoterapie sub
indrumarea specialistilor, reusesc sa ma
deplasez mai usor.

Multumesc din suflet domnului prof.
dr. Ovidiu Bajenaru,
medical si moral.

pentru sprijinul

Toate acestea m-au invatat sa daruiesc!
Cat de mult am daruit eu astazi?
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Eu doresc sa daruiesc arta decorativa
celor care au nevoie de ea.

Prin artd, ma relaxez si imi induce o stare
de bucurie.

Desi este un efort din partea mea,
finalitatea muncii Tmi aduce zambetul pe
buze si satisfactie atunci cand pot oferi
creatia mea celorlalti.

Pe langa joc, ce poate fi mai frumos decat sa te bucuri de lucruri marunte:

soarele care straluceste, susurul apei, sa respiri aerul curat, sa admiri

cerul limpede cu nori pe care poti sa-l asemeni cu munti, dealuri, ingerasi

— 0 adevarata splendoare!?



POVESTI ALE PACIENTILOR

ANTON DUMITRESCU

a numesc Tony Dumitrescu si
sunt pacient cu Distonie

Neuromusculara. Partea asta
imi place. Suna ca cea “Buna, sunt Tony si

sunt alcoolic!”.

Mai am un companion de drum
care mi-a fost alaturi de la varsta de 4 ani.
Se numeste Sindromul Tourette. Spun
companion de drum pentru ca am invatat
de la el multe lucruri bune, cu care pot
spune ca ma mandresc. Primul este cel
mai important, perseverenta. Al doilea
este empatia cat mai corecta cu nevoile
celorlalti. Anii de suferinta mi-au dezvoltat
rabdarea, dorinta de a afla mai multe si
despre lucrurile nevazute pe care nu
reusim sa ni le explicdam cu ajutorul
cunostintelor actuale, nici macar cu
ajutorul dogmelor bisercesti.

Ma refer la Dezvoltare Personala si
la Eliberare Emotionala, la lucrul cu
energiile care sunt in jurul nostru, fie bune
sau rele.

Dupa mai multe Tincercari si
esecuri, multumesc lui Dumnezeu, am
gasit doua Doamne Profesoare care ajutau
oamenii sa se descopere, sa-si observe
starile permanent, sa se echilibreze
energetic. Pentru mine, acest lucru a fost
inceputul Lucrarii pe care o continui cu
pasi mici, dar siguri. Am invatat ca orice
boala incepe in corpul uman in urma unui
dezechilibru energetic care se intampla la
nivelul uneia dintre cele 7 Chackre

principale pe care fiecare dintre noi le
avem si care, daca sunt prea inchise sau

prea deschise, corpul nostru poate suferi
de la disfunctii relationale, pana la cele
fizice sau psihice. Este vorba despre
echilibrarea celor 7 Chackre, fiecare in
parte, incluzand observarea si vindecarea
fiecarui aspect negativ care iese la
suprafatda. Ma bucur doar de efecte
pozitive si benefice.

Ca meserie, mi-a placut mult si
inca Tmi place mecanica, de orice fel. M-
am axat pe motorete si scutere, pe 2 si 3
roti. Nu pot spune ca sunt Profesor in
mecanica, dar am reusit a repune pe roti
motoare de scutere aduse in cutii si saci.
Mi-a placut si m-am dedicat. Asa imi place
n tot ce fac, sa fiu serios si axat pe ce este
important.

Dar cum ,lauda de sine nu miroase-a
bine”, in anul 2015 am reusit sa fac un
curs de Mecanici-Electricieni-
Mecatronisti, mai simplu spus de diagnoza
auto. Mai mult nici nu-mi doream. Acolo
am cunoscut un domn care are un service
auto si, la rugamintea Domnului Profesor,
a avut buna vointa de a ma primi la
service, sa mai fac si eu cate ceva. Am
facut de toate si sunt mandru de asta. Am
vopsit pereti, am dat cu matura, la lopata
si alte necesare intr-un service. Datorita
programului lung si cam obositor pentru
starea mea de sanatate, nu am rezistat
mai mult de 3 luni. Oboseala si mediul un

pic stresant au inceput sa se reflecte in



starea mea de sanatate. incet-incet, seful
meu si-a pierdut rabdarea de care eu
aveam mare nevoie si m-a finlaturat.
Tnvitasem, Slavd Domnului, s§ tratez si pe
cei care pot, si pe cei care pot mai putin,
ne-am strans mainile si am plecat mai
departe. Dar ,Unde mai departe?”, ma
intrebam atunci. Am avut o perioada de
intrebari si reveniri, constientizari care
m-au ajutat sa Renasc inca o data. Am
renascut de nu stiu cate ori, probabil de
mai multe ori decat pisica. Sigur o voi face
din nou, cu drag chiar.

Mi-am adus aminte de o discutie a
mea cu un bun Prieten si fost Terapeut,
care Tn momente dificile imi facea masaje
si reflexoterapie. I-am spus ca imi place ce
face. Doar atat mi-a spus: ,Daca Tti place
ce fac, de ce nu faci si tu o scoala de
Maseuri si  Kinetoterapeuti sa te
specializezi?”. Zis si facut, dragii mei. Am
zis ,,Pot incerca sa ma inscriu, nu am nimic
de pierdut, in cel mai rau caz primesc un
refuz si merg mai departe. Trebuie sa
gasesc eu pe cineva sa ma inteleaga si
sa ma ajute sa-mi duc noua Misiune
la capat”.

Si am mers la Scoala de Tehnicieni
Maseuri ,,Dragomir Cristian” si am inceput
sa invat. Cat de dificil mi-a fost in trecut sa
scriu, am reusit sa trec cu bine cele 3
module pe parcursul celor 8 luni de zile.

Dupa absolvire nu prea aveam de
lucru si asta nu era deloc satisfacator
pentru starea mea fizica si psihica. Printr-o
conjunctura fericita am reusit, cu ajutorul
unui bun Prieten, sa incep un stagiu de
voluntariat chiar la Spitalul de Recuperare

Neuromusculara Filantropia. Foarte
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entuziasmat, de la inceput pana la sfarsit.
Consider aceasta etapa a vietii mele o
mare piatra de temelie pentru dezvoltarea
mea personal, pentru ca am invatat foarte
multe lucruri folositoare noii mele meserii
si am ajutat multe persone care aveau
nevoie de mine. Colegii ma lubeau,
pacientii la fel, era o armonie speciald
intre noi toti.

in luna ianuarie 2017, ca urmare a
unei gafe personale, unul dintre electrozii
sistemului DBS, pe care Medicii mi l-au
montat in anul 2012, s-a deplasat si starea
mea de sanatate s-a inrautatit. Nu ticurile
care s-au inmultit erau problema pentru
care am fost nevoit sa recurg la aceasta
interventie, ci distonia care din nou
incepea sa-mi blocheze gatul flexat catre
partea dreapta si ambele ma&ini. De
urgenta, am intrerupt serviciul la Spital si
am plecat in Franta pentru o noua
interventie de repozitionare a
electrodului. Ma simt nevoit sa sar peste
detaliile perioadei, spun doar “Bam —Bam
—Bam, Slava Domnului a mai trecut inca
un pas de un fel”.

Dupa intoarcerea de la Paris, mai
multe dintre lucrurile pe care le puteam in
trecut face cu lejeritate, acum s-au
schimbat. Mana stanga, la oboseals, si in
ziua de astazi mi se blocheaza, mai pot
face doar 2 masaje pe zi, cu 0 mica pauza
de energizare intre ele.

Am zis “Doamne Slava Tie si pentru
acestea, stii Tu de ce mi le trimiti mie”. La
spital nici nu mi-am pus problema sa
revin, Tn acea perioada reuseam si peste
10 persoane pe zi.



Am fost nevoit, dragii mei, sa
accept si sa ma accept cat pot de sincer,
sa fiu Tngaduitor cu starea mea reala de
sanatate si sa Imi ofer cat pot de corect
exact ce are nevoie trupul, sufletul si
campul meu energetic. Dacd eu nu o
faceam, altcineva nu avea cum.

Si acum am zis asa ,Domnule, imi
place in continuare mecanica, asa ca voi
surubari ce Tmi va pica In mana. De
asemenea, imi place si noua mea meserie,
pe care o fac cu drag si ma bucur mult
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cand, fie clientii de la mecanicd sunt
multumiti de ce fac eu, fie pacientii de la
masaje si reflexoterapie sunt relaxati dupa
ce facem impreund, cu ajutorul Domnului,
in ambele cazuri. ©

Vreau sa va multumesc daca ati
avut rabdare si ati citit ce am scris. Daca
doreste cineva sa Timpartim impresii,
experiente, sunt cat se poate de deschis.

Facebook:
https://www.facebook.com/tony.dumitrescu.526
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CATALINA CRAINIC

Foto: Stephan Rohl

u nu stiam sa privesc oamenii, cum

merg, cum aleargd, cum stau si

asteapta. Nu stiam sa fii ascult, sa
aud ce fsi doresc, sa stiu la ce viseaza, care
este destinatia lor. Nu stiam nimic din
toate astea pentru ca nu ma ascultam pe
mine. Vedeam lucrurile din exterior si la
suprafatd Tmi  pareau simple i
plictisitoare. Eram preocupata de nimicuri,
de viata de zi cu zi, blocata in rutina mea
si tinuta sclava de tot ce este material. Dar

visam, visam la lucruri marete.

Tn visul meu, tns3, lucrurile marete
le apartineau altor persoane, nu mie. Nu
le simteam, ci doar mi le doream, stiam ca
exista. Tanjeam sa nu fie doar atat, doar
materie, doar lucruri palpabile si limitate.
Pana intr-o zi cand corpul meu nu m-a mai
ascultat! Capul Tmi fugea intr-o parte,
umarul Tn sus, simteam sldbiciune si
contracture in acelasi timp, eram captiva

in corpul meu. Muschii gatului imi erau
atat de Incordati incat aveam impresia ca
se vor rupe, aveam dureri musculare
imense, o stare de disconfort continuu.

Distonia, o boald neurologica
socotita rara, se instala in corpul meu. Ma
trezeam dimineata cu groaza, dormeam
putin, ajunsesem sa simt repulsie cand ma
priveam in oglinda.

Simptomele se accentuau din ce in
ce mai mult, pdna nu am mai putut misca
capul deloc. Era gata, cazut cu urechea
lipita de umar. Pozitia mea era ca si cum
priveam in sus, dintr-o parte, ca si cum as
fi tinut o minge de tenis intre ureche si
umar tot timpul cat stateam n picioare.

Ma simteam prabusitd, fara vlaga,
boala imi domina corpul si sufletul, ma
stapanea, era ca un foc care ma mistuia.

Eram atat de trista incat credeam
ca voi muri de amaraciune, eram convinsa
ca ma voi risipi incetul cu incetul. Cu toate
astea, Imi doream sa lupt, dar nu stiam cu
ce, nu aveam un diagnostic, nu aveam un
tratament, mi se pdrea ca sunt in cautarea
a ceva ce nu exista, dar eu simteam acel
ceva adanc in toata fiinta mea.

in  cdutarea mea citre un
tratament, am preluat personajul lui Alice
in Tara Minunilor si am intrat intr-o lume
in care unii dadeau din umeri, altii din
gura, altii ma cdutau in buzunare. l-am
parasit cu un nod in gat si un gust amar de



neputinta, ma saturasem. Povestea mea
nu Tnseamna ca nu exista medici care nu
fac cinste meseriei lor. Exista, chiar
foarte multi.

Era iarna, chiar inaintea sarbatorilor,
oamenii se agitau, se pregateau si se
preocupau de globulete, de beteala, de
sarmale, iar eu nu voiam decat sa inghet
odata cu iarna, parca imi doream sa nu
mai fiu, sa ma desfiintez. Nu voiam sa imi
iau viata, pentru ca simteam ca deja nu o
mai am. Am ales sa ma inchid Tn casa pe
toata perioada iernii, pe canapeaua
noastra visinie.

Zi de zi, pana la inceputul primaverii.
Aveam doi prieteni viciosi care imi tineau
companie, erau un fel de flotanti in
mintea mea, numele lor erau NuMaiVreau
si NuMaiPot. Noaptea tarziu, dupa ora 12,
Marius, sotul meu, ajungea de la serviciu
si ma intreba, mereu aceeasi intrebare,
fara sa isi dea seama, in fiecare noapte:

- Te simti mai bine?

Ti rispundeam cd nu. Se aseza inghetat
de frig In pat si-mi povestea lucruri din
exterior, din viata de zi cu zi. In rest, ziua
mi-o petreceam ca intr-o temnita, unde
pe la ora 4 era ora de vizita, venea fetita
mea de la gradinita si se comporta de
parca eu eram Soarele si Luna fara sa stie
cd, de fapt, ea era micul meu Luceafar.
Carmina avea pe atunci 5 ani. Mergea cu
mine la toaleta sa Tmi arate cum sa ma
spal corect pe dinti si-mi repeta ca eu am
invatat-o, dar eu nu mai reuseam corect
din cauza contracturii puternice. Apoi se
juca cu parul meu, din cand in cand imi
facea unghiile si mai citeam povesti. Cu ea
ma simteam din nou copil si-mi
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transmitea ca asa e bine, ca fac ce trebuie,
ca sunt bine.

Mersesem la sfarsitul verii la un
medic din Ungaria, care Timi facuse un nou
tratament medicamentos, pe care trebuia
sa mi-l schimbe in fiecare luna, era
singurul motiv de a iesi din casa. Dupa 3
luni de Tncercari cu medicamente care ma
slabeau, un alt medic din Ungaria mi-a
permis sa fac tratamentul cu toxina
botulinica.

Ajunsa acolo am aflat ca va trebui
sa-l fac la fiecare 3 luni si starea mea se va
imbunatati. Baiatul care imi traducea
facea pauze atat de mari intre cuvinte,
incat aveam impresia ca imi vorbea cu
litere mari. Tn urechi auzeam doar concept
precum uriase precum: Ameliorare,
Vointa, Liniste, Perseverenta, Reusita.
Pauzele Tmi pareau ca niste prapastii din
care va trebui sa cad si sa ies inapoi, sa fug
catre cealalta.

Ascultand cu urechile mari si fara
sa rostesc un cuvant, Tn mintea mea se
crea o strategie pe care trebuia sa o
urmez pas cu pas. Stiam de atunci ca am
toata puterea sa dau viata acelor
concepte si imi voi recastiga libertatea sa
trdiesc. Am prins aripi Tn drum spre casa si
aveam inima stransa stiind ca tratamentul
costa aproape cat cele doua job-uri ale
sotului, plus clientii privati, dar stiam ca
Marius 1si doreste la fel de mult ca mine
sa 1Inving boala, iar sentimentul de
vinovatie a plecat treptat. Imi venea s
plang, sa tip, sa rad, nu stiam cum sa
reactionez... Si am inceput cursal

La fiecare 3 luni mergeam in Ungaria
sa fac tratamentul, il urmam ca un copil



cuminte care isi face temele constiincios,
faceam kinetoterapie in fiecare zi, Tmi
respectam medicamentele, mergeam si la
acupunctura, urmam tratamente
alternative, psihoterapie, hipnoterapie si
tot ce se termina cu sufixul ,pie”. Dupa 2
ani de tratament continuu am gasit

puterea sa-i raspund lui Marius:
- Da, ma simt mai bine!

in tot acest timp sufeream cand il
vedeam pe el impovarat, pleca dimineata
la serviciu si ajungea noaptea la 12:45. Imi
puteam fixa ceasul dupa zgomotul gentii
lui. Venea pe jos,noaptea, cam 8 km,
pentru cd dupa ora 12 nu mai avea
transport in comun. Tn acelasi timp, ins3,
simteam ca eu sunt cea care stapaneste
boala, ca acea fortd care voia sa ma
distruga, care m-a facut sa ma simt
neputincioasa, slaba, umilita, care m-a
tarat si m-a izbit de toata fiinta mea, acum
era la picioarele mele. Eu eram stapana,
eu dominam si ea era din ce Tn ce mai
lipsita de putere. Cu toate astea, distonia
ma facuse dependenta de ea, cumva ne
imprietenisem, stiam ca era cea mai buna
lectie a mea, o admiram, stiam cat e de
puternica, o consideram un dragon de ale
carui flacari imi era frica, dar pe care acum
il pot stapani. Eram convinsa ca daca ma
voi urca pe el, ma va putea ajuta sa zbor
catre locurile la care tadnjeam de mult si
stiam sigur ca ma va duce unde
am visat mereu.

fIn tot acest timp in care imi
permiteam sa zbor pe fiara mea, mi-am
facut promisiunea ca nimeni nu va mai
trece prin intunericul prin care am fost eu
si am inteles ca am intrat acolo sa iau
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darurile nepretuite la care tanjeam de
atat de multa vreme, ca ele ma asteptau si
ca puteam sa iau cat doresc. Ce am gasit
in experienta mea cu distonia voiam sa
impart si celorlalti, tuturor care sunt pe
drumul ei.

Acum, dupa 7 ani, conduc

Asociatia  Persoanelor cu distonie
Childrens’ Joy si in prezent tratamentul cu
toxina botulinica este decontat pentru toti
pacientii din Romania, datorita nu doar
visului meu si al muncii si eforturilor
imense depuse, ci si datorita unor oameni
care au dorit mai mult, oameni care nu fti
pun limite materiale si pe care i-am
intdlnit In drumul meu, care au avut
puterea de a infrunta boala si a vedea
peste propria persoand, luptand pentru

ceilalti. impreuna am reusit!

in  continuare lupt  pentru
drepturile pacientilor cu distonie din
Romania, pentru ca niciun alt Marius nu
va mai trebui sa aiba doua job-uri si clienti
privati pentru a face fata financiar acestui
tratament si nicio alta Catalina nu va mai

simti apasarea si gustul amar al umilintei.

Este adevarat ca intre timp au mai
venit provocari, dar par atat de mici...
pentru ca am invatat sa privesc oamenii,



vad cum alearga, cum stau si asteapta,
cum spera. Acum stiu ce isi doresc si ce
viseaza. Stiu ca nu te mai asculta corpul
daca tu nu 1l asculti si sufletul nu te mai
vrea de atata EU. Stiu ca sufletului, sa
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poata sd ramana intreg, 1i plac cele mai de
pret daruri: lubirea, Credinta, Speranta,
Curajul, Visele si Daruirea. Si mai stiu ca

pe ele le primesti doar atunci cand stii sa
le dai mai departe.

Despre NUPOT si NUVREAU nu mai stiu nimic, au plecat pur si simplu. Dar

ma intreb, cand am fost oare mai puternica, atunci cand eram sanatoasa si nu

stiam unde sunt darurile nepretuite sau ACUM?
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Mesaj pentru pacienti

Incercati sd iubiti viatd, sG va bucurati de lucrurile médrunte si credeti in spiritul
de solidaritate. Eu eram atdt de fericitG cdnd puteam, cu ajutor, sd cobor scdrile si
chiar dacd nu puteam sd stau pe banca din fatd blocului md intindeam pe ea cd pe o
canapea, imi imiginam cd iau picnicul in pddure deoarece banca era asezata sub un brad
sinu md mai saturdm admirdnd norii.

Sabina Gall a vrut sa-i ajute si pe ceilalti bolnavi din Roméania diagnosticati cu aceasta
boala si a infiintat Asociatia persoanelor cu distonie Children’s Joy impreuna cu mama ei,
Adriana Gall. Desi trecand prin momente grele, au reusit sa realizeze lucruri care pareau
imposibile si au gasit puterea necesara de a ajuta si pe ceilalti.

n acest drum le-au fost aldturi oameni de bine, alte organizatii, autoritatile ficand ca
accesul la tratament al persoanelor cu distonii sa fie decontat de catre stat.

Ma bucur cd m-am aldturat lor in aceasta lupta si in acest drum pe care ele |-au
deschis, neexistdnd cuvinte si fapte de recunostintd pe care as putea sd le gasesc pentru a le
multumi atdt pentru muncd lor cdt si pentru increderea pe care o au si au avut-o in mine.

Impreund am mutat de la pietricele mici pdnd la munti inalti care au fécut cd viatd
pacientilor sd fie mdi bund.

in continuare facem tot posibilul ca ceea ce au pornit sd nu se destrame si actiunile
noastre sd aibd continuitate si rezultate bune. Desi am mutat asociatia in Timisoara si am
preluat calitatea de presedinte al asociatiei, md bucur enorm cd Sabina Tsi poate aduce in
continuare aportul in activitdtile noastre, ajutdnd la realizarea traducerilor pentru diverse
brosuri, dar si la realizarea de obiecte decorative pe care le punem impreund spre vdnzare,
fondurile obtinute contribuind semnificativ segmentului financiar al organizatiei noastre. De
asemenea intre noi s-a creat o legdturd care depdsesete notiunea de prietenie si md pot
baza intotdeauna pe sfatul si sprijinul lor - spune Catalina Crainic
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