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MESAJ ȘI DATE BIOGRAFICE PREȘEDINTE 

 

 
Cu deosebită bucurie vă invităm să citiți 

revista anuală Distonia Național. Aici veți 

găsi atât informații medicale, noutăți legate 

de activitățile asociației noastre, povești ale 

pacienților cât și date despre colaboratorii 

nostri și inițiative ale acestora. 

Chiar dacă anul acesta, în care Covid 19 a 

fost un subiect la ordinea zilei pentru 

întreaga societate, ne-am străduit cu toate 

puterile să rămânem alături de pacientii cu 

distonii, atât membri cât si nonmembri 

pentru a-i îndruma către specialiști, a-i 

consilia și a-i informa. De asemenea pe 

parcursul lunii septembrie, în mediul online 

am distribuit materiale informaționale, 

motivaționale, articole, sfaturi pentru 

oameni care luptă cu diagnosticul de 

distonie neuromusculară. Ne bucurăm că ne 

aflăm la ediția II-a a acestei reviste și 

sperăm să vă fie de folos.  

În aceste vremuri mai puțin obișnuite. Ne 

bucurăm să vă fim alături și să învățăm 

împreună cum putem gestiona mai bine 

acest diagnostic, să avem grijă de noi dar și 

de cei din jurul nostru, să acceptăm că 

suntem diferiți și asta ne face speciali, să 

privim prezentul și viitorul ca pe e o realitate 

frumoasă! 
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CĂTĂLINA CRAINIC 

 Președinte Asociația Children`s Joy 

 Student anul II  Psihologie UTT-

Facultatea de Psihologie  Timișoara 

 Absolvent tehnică vamală - Spiru 

Haret 2001 

 Specializare în pictură – SPA 

Timișoara promoția 2014-2017 

 Administrator grup de discuții 

Distonia Național 2013 - până în 

prezent 

 Coordonator atelier caritabil prin artă 

decorativă și pictură al Asociației 

Childrens Joy 

 Participarea la conferințe și congrese 

naționale și internaționale despre 

distonie în diferite țări ca Belgia, 

Olanda, Norvegia, Germania, Anglia  

 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 organizată de Alianța 

Națională Boli Rare 

 

 

 Participarea la diverse cursuri si 

instruiri de Advocacy, Lobby, 

Comunicare strategică, Politici 

publice la nivel naţional şi 

internaţional 

 Reprezentant  direct al persoanelor 

cu distonii în fața  autorităților 

naționale 

 Voluntar în Asociația persoanelor cu 

distonie  din 2011 până în prezent 

 Membru  în consiliul director al 

Alianței  Naționale a Bolilor Rare 

România 

 Membru în consiliul director al 

organizației europene Dystonia 

Europe  

 

 

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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,,Ne-am pierdut busola în hățișul neurologiei!” 

In memoriam acad. Ovidiu Alexandru Băjenaru

Alexandra Mănăilă 

Supranumit părintele neurologiei moderne 

românești, prof. dr. univ. Ovidiu Alexandru 

Băjenaru, șeful Clinicii de Neurologie a 

Spitalului Clinic Universitar de Urgență 

București, a fost răpus de COVD-19. O 

pierdere grea pentru familie, pentru echipa 

medicală din care făcea parte, pentru 

pacienții săi și pentru toți colaboratorii. 

,,Dânsul ne-a ajutat enorm. Este ca și cum 

ne-am pierdut busola în neurologie”, mi-a 

mărturisit Cătălina Crainic, președintele 

Asociației Childrens Joy despre dispariția 

neurologului Ovidiu Alexandru Băjenaru. 

Da, toți cei care l-am cunoscut pe renumitul 

prof. univ. dr. Ovidiu Alexandru Băjenaru 

simțim că suntem mai dezorientați, mai 

debusolați, mai nesiguri atunci când vine 

vorba despre o problemă neurologică. Ne-

am pierdut busola în hățișul neurologiei, 

acesta e adevărul și ne simțim mai săraci 

fără domnul profesor. 

Modest din fire, deși ar fi avut multe motive 

să fie mândru de realizările sale care i-au 

adus notorietatea nu doar în țară, ci și în 

străinătate, prof. dr.univ. Ovidiu Alexandru 

Băjenaru era mereu dispus să ajute și să se 

implice în nevoile pacienților. A luptat 

adeseori pentru drepturile acestora, iar 

bolnavii cu distonie neuromusculară știu 

prea bine acest lucru, și a colaborat 

îndeaproape cu asociațiile de pacienți. 
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Prof. Univ. Dr. Ovidiu Băjenaru era membru 

corespondent al Academiei Române, 

președinte de onoare al Societății Române 

de Neurologie, director al Departamentului 

de Neuroștiințe Clinice din cadrul UMF 

Carol Davila și în același timp medic la 

spital, unde-și vedea cu sârguință pacienții 

pe care-i avea în grijă și se ocupa cu multă 

atenție de aceștia.  

În urmă cu doi ani, am realizat un interviu 

cu d-l profesor despre distoniile 

neuromusculare și problemele pacienților 

din România cu această boală. Nu era nici 

primul, nici ultimul interviu cu domnia sa. 

Dar a fost unul dintre cele mai frumoase, 

pentru că discuția a fost amplă, spumoasă și 

plină de informații utile. Din păcate, timpul, 

unul dintre cei mai mari dușmani ai zilelor 

noastre, ne-a făcut să scurtăm discuția. Prof. 

dr.univ. Ovidiu Alexandru Băjenaru avea o 

minte sclipitoare și enciclopedică, așa că 

orice interviu cu acest minunat neurolog, 

care știa să vorbească pe limba tuturor ca să 

se facă înțeles, era o plăcere dar și un bun 

exercițiu de reflecție asupra unor teme pe 

care le ridica intervievatul.  

În primul număr al revistei ați avut ocazia să 

regăsiți în interviul Prof.dr. Ovidiu 

Băjenaru: ,,Ajutând medicii să-și facă treaba 

așa cum știu, pacienții se ajută pe ei!” o 

parte din discuția realizată atunci cu d-l 

profesor, care de altfel s-a bucurat foarte 

mult când a primit prima ediție a revistei 

Distonia National.  

Dacă vă e dor să-l revedeți, să-l auziți, vă 

invit să vizionați serialul despre distonie 

neuromusculară realizat pe 

Videomedicina.ro. Sunt 4 episoade în care 

neurologul Ovidiu Alexandru Băjenaru a 

oferit mai multe informații despre această 

boală rară publicului larg. 

Era un mare OM, era și un bun colaborator 

al jurnaliștilor, și spun asta nu doar în 

numele meu, ci și al celorlați colegi de 

breaslă care se ocupă de acest domeniu al 

sănătății. Cu alte cuvinte, și pentru jurnaliști 

prof.Băjenaru era o busolă în neurologie, un 

reper la care apelam oridecâteori aveam 

nevoie. L-am pierdut de pe Pământ, dar 

sperăm să se bucure în Ceruri, alături de 

îngeri, acolo unde merită să fie, căci fapte 

bune a făcut cu miile! 
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INFORMAȚII MEDICALE 

Distonia neuromusculară 

 

Distonia – „boala  corpului care nu  te  mai  ascultă” este o tulburare cronică a mişcării. Este un 

sindrom neurologic hiperkinetic, caracterizat prin pierderea progresivă a controlui voluntar 

asupra actelor motorii.  

Este dominată de contracţii musculare susţinute (spasme prelungite), involuntare,  simultane ale 

agoniştilor şi antagoniştilor, ce provoacă mişcări repetitive, torsiuni musculare, posturi anormale, 

disfuncţionale şi dureroase.  

Deseori aceste manifestările motorii patologice sunt declanşate sau agravate de actul motor 

voluntar (uzual, anodin) şi foarte mult de starea psihică (stres, emoţie)  

Din punct de vedere fiziopatologic este perturbat timing-ului de activare musculară şi apariţia 

unor co-contracţii simultane agonist-antagonist 

Distonia primară are o importantă componentă non-motorie, inclusiv anomalii ale funcţiilor 

senzoriale şi perceptive, neuropsihice, cognitive precum şi perturbarea somnului.  

 

Clasificare etiologică:  

Distonii primare idiopatice şi distonii 

secundare  

 Distonii primare idiopatice (nu există 

o altă boală care sa conducă la 

simptomele distonice); cauza este 

genetică (mutaţii, dintre care ştiinţa 

actuală a descoperit doar o parte)  

sau este necunoscută 

 Distonii  secundare (pot aparea în 

urma unui accident vascular cerebral, 

a unei tumori cerebrale sau în urma 

administrării unor medicamente)  

Distonii secundare – manifestări asociate cu:  

 paralizia cerebrală infantilă; 

traumatismul obsterical 

 tulburarea metabolismului cuprului 

(maladia Wilson)  

 posttraumatic 

 tumori cerebrale  

 intoxicaţii (Mn, CO, metanol, disulfit 

de carbon); veninul de viespe 

Cauze cerebrovasculare:  

 AVC ischemic / hemoragic  

 malformaţii arteriovenoase 

 encefalopatia hipoxică (stop cardio-

respirator resuscitat) 

Cauze infecţioase: 

 postencefalitic (pandemia de gripă 

din 1918) 

 PESS  panencefalitasclerozantă 

subacută  

 HIV/ SIDA, boala Creutzfeldt-Jakob 

(prioni) 

Reacţii adverse medicamentoase: 

– neuroleptice, ori antipsihotice 
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– curele de dezintoxicare cu antalcool 

(disulfiram) ale alcoolicilor cronici  

– supradozajul de Levodopa sau /şi 

agonişti dopaminergici 

– metoclopramid 

– fenfluramina (medicament utilizat în 

tratamentul obezităţii) 

– flecainida (antiaritmic)  

– unele anticonvulsante 

– unii blocanţi ai canalelor de calciu  

Etiologie neurodegenerativă:  

– paralizie supranucleară progresivă  

– degenerare corticobazală ganglionară  

– Hallervorden-Spatz 

– neuroacantocitosis 

– atrofie multi-sistemică  

– ataxie spinocerebeloasă (SCA-tip 1, 

2, 3) 

– ataxie telangiectazie  

– Boala Huntington 

– atrofia dentato-rubro-palido-luisiană 

– Malformaţii anatomice vertebro-

medulare  

– Subluxaţie atlanto-axială 

– siringomielie 

– malformaţie Arnold-Chiari 

– sindrom congenital Klippel-Feil 

– TVMC prin mecanism de pendulare 

“whiplash” (accident rutier urmat de 

distonie cervicală)  

 

Clasificare după localizare si gravitate a 

distoniei:  

Focală:  o singura regiune a corpului 

(crampa scriitorului, violonistului, 

pianistului, croitorului, blefarospasm) 

Segmentală: regiuni anatomice aflate în 

raport de contiguitate (cranial si cervical, 

cervical si membrul superior) 

Multifocală: regiuni anatomice aflate în 

non-contiguitate (membrul superior şi 

membrul inferior, nivel cranial şi membrul 

superior) 

Hemidistonie: jumătatea corpului (de obicei 

secundară unei leziuni structurale în 

ganglionii bazali de partea contralaterală)  

Generalizată: sunt afectate mai multe 

segmente, ambele membre inferioare şi cel 

puţin încă o altă zonă a corpului (de obicei 

unul sau ambele brate)   

TERAPIA  OCUPAŢIONALĂ  în  distonia 

neuromusculară: 

 Sinonimul terapiei ocupaţionale 

(TO) este ergoterapia  

 Definiţia TO conform American 

occupationaltherapy Association 

este: “Devlopskills for the job of 

living” 

 Este o formă de tratament care 

foloseşte activităţi şi metode 

specifice pentru a dezvolta, ameliora 

sau reface capacitatea de a desfăşura 

activităţile necesare vieţii 

individului, de a compensa 

disfuncţiişi de a diminua 

dizabilităţile 

 Indicaţie: persoanele de orice vârstă    

 Scop: deprinderea abilităţilor şi a 

îndemânării pentru activităţi zilnice 

curente B-ADL 

 Crearea de metode alternative pentru 

ameliorarea performanţei în B-ADL 

Acest obiectiv se realizează prin 3 

modalităţi:  

1. Prin adaptarea activităţii individului în aşa 

fel încât să facă ceea ce îi trebuie să facă, cu 

ceea ce poate (cu mijloacele sale).  

– Recomandarea unor metode 

alternative adaptate la statusul 

deperformant, pentru a atinge 

obiectivele B-ADL 
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– confecţionarea unor dispozitive 

asistive, în scopul promovării 

independenţeişi a securităţii în 

desfaşurarea activităţilor curente (B-

ADL autoîngrijie, îmbrăcare, baie), 

mobilitate, recreere - pot compensa 

funcţia perturbată  

2. Prin adaptarea mediului înconjurător la 

deficitul funcţional al pacientului. Ex: se 

înlocuieşte robinetul de la apă cu o manetă, 

construirea unui plan înclinat la intrarea în 

bloc, adaptarea mediului (casa/ locul de 

muncă / scoala) 

– gadgeturi OT sau dispozitive de 

asistare care pot ajuta în jurul casei 

sau la locul de muncă  

3. Adaptarea modului de realizare a unei 

sarcini cu scop lucrativ. Ex: o activitate care 

tonifică grupuri de muşchi.  

– dispozitive ajutătoare pentru 

prehensiune, care pot reduce o 

postură extremă de întindere a 

membrului/ trunchiului (prevenirea 

declanşăriicontracţiilor patologice) 

Terapii complementare 

 tehnici de relaxare yoga, meditaţie,  

 exercitii fizice blânde: Pilates, Tai 

Chi (arte marţiale) 

 biofeed-back TENS 

 gutiera ortodontică 

 acupunctura (rol miorelaxant, 

antalgic) 

 TENS  Modularea input-ului aferent  

TENS  (stimulare electrică nervoasă 

transcutanată) de 50 Hz aplicată timp de 2 

săptămâni la nivelul muşchilor flexori ai 

mâinii este probabil eficientă la pacienţii cu 

crampa scriitorului  

– TENS a indus un efect benefic 

semnificativ la pacienţii cu crampa 

scriitorului, îmbunătăţire care a 

persistat timp de 3 săptămâni 

– 4 electrozi aplicaţi la nivelul 

metamerelor C3–C5 (100 Hz, 100 

microsec). Durata stimulării electrice 

a diminuat treptat de la 12 la 3 ore/zi 

în decursul a 4 săptămâni  

– Efectele au fost favorabile, 

permitând reintegrarea locul său de 

muncă (la 6 luni).  

 Biofeedback  EMG 

 Una dintre tehnicile bio-electrice 

intens utilizată la reabilitarea DC 

este biofeedback-ulelectromiografic 

(lipseşte consensul în ceea ce 

priveşte eficacitatea reală a acestei 

tehnici) 

 Biofeedback-ul implică utilizarea 

unor electrozi de suprafaţă pentru  

 identificarea şi relaxarea 

musculaturii hiperactive 

 creşterea controlului şi activarea 

musculaturii pasive (utilizată 

suboptimal) 

 sedinţe individualizate de EMG 

biofeedback 

 exerciţii de reeducare posturală 

pentru  

 percepţia corectă a alinierii capului, 

trunchiului, pentru a spori controlul 

voluntar al extremităţii cefalice 

 corectarea posturii distonice în cursul 

ADL  

 echilibru  

 fortificarea musculaturii axiale  

 facilitarea mişcărilor voluntare  

 Durata sedinţei terapeutice 60 minute 

zilnic (luni-vineri) timp de 6 

săptămâni.  

 Gutiera este un dispozitiv ortodontic 

utilizat pentru înălţarea ocluziei 

articulaţiei temporo-mandibulare  

 Malfuncţia articulatiei temporo-

mandibulare (ATM), poate genera un 

sindrom algo-disfuncţional, posibil 

implicat în patogenia:  
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 migrenelor  

 durerilor nuchale 

 durerilor de spate  

 durerilor la nivelul maxilarului  

 torticolis spasmodic (distonia 

cervicală) 

 Înălţimea aparatului dentar (gutiera) 

se adaptează individual, pentru a 

mări deschiderea verticală a ocluziei 

maxilo-mandibulare  

 Adaptarea dimensiunii verticale a 

ocluziei, a determinat încetinirea 

şi/sau încetarea simptomelor DC, 

prin corectarea poziţieiextremităţii 

cefalice  

 Ipoteză – dispozitivul ortodontic 

modifică aferenţele dentare, printr-o 

ramificaţie a nervului auriculo-

temporal (n. trigemen, care se 

interconectează cu formaţiunea 

reticulată (FR)  

 subactivarea neuronilor regiunii 

pontine a FR care este implicată în 

controlul verticalităţiiposturale a 

capului.  

 Arsenalul terapeutic al distoniei 

primare a adultului cuprinde 

medicaţie simptomatică si 

patogenică 

– Terapia medicamentoasă:  medicaţie 

anticolinergică trihexifenidil 

(Romparkin) – prima linie în special 

în crampa muzicianului 

– Injecţii cu toxina botulinică BTx 

– Fizioterapie 

– Terapie cognitivă comportamentală 

şi strategii de coping 

– Intervenţie chirurgicală (stimulare 

cerebrală profundă, DBS) 

Abordând neuroreabilitarea pacienţilor 

cu distonie/ sindrom distonic, din 

perspectivă conceptuală a 

clasificariiinternationale ICF-DH se 

poate afirma:  

– distonia nu este exclusiv o problemă 

individuală 

– distonia este o problemă 

multifactorială, inclusiv a mediului 

social (interrelaţionare, mentalitate, 

informaţii, niveluri educaţionaleşi 

economice), care nu este încă 

suficient de pregătit să includă în 

mod eficient şi de a oferi şanse reale 

de egalitate persoanelor cu nevoi 

speciale  

– majoritatea pacienţilor cu DC sunt 

responsivi la tratamentul cu toxina 

botulinică,  

– cazurile (mult mai rare, însă foarte 

grave) de distonii generalizate au 

nevoie de intervenţie de stimulare 

cerebrală profundă.  

RECUPERAREA PRINCIPALELOR ENTITĂŢI 

NOSOLOGICE ÎN NEUROLOGIE Note de curs, 

Ed.Universitara "Carol Davila", Bucuresti, 2020 

(ISSN 978-606-011-135-1) 
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Fizioterapia în tratamentul complex al distoniei 

cervicale 

Fzt. Goga Ioan Bogdan 

 

Pacienții cu afecțiuni neurologice persistente 

prezintă o mare provocare pentru asistența 

medicală4. Cea mai des întâlnită formă de 

distonie focală este distonia cervicală3. 

Distoniile cervicale sunt distonii focale ale 

grupelor musculare cervicale și se 

caracterizează prin posturi anormale ale 

capului și gâtului. În funcție de postura 

adoptată de extremitatea cefalică, acestea 

poartă denumiri diferite: torticolis, 

laterocolis, anterocolis sau retrocolis1. 

Distonia este în general agravată de oboseală 

și stres, fiind ameliorată prin tehnici de 

relaxare și odihnă. Durerea nu este prezentă 

în general, cu excepția distoniei cervicale în 

care aproximativ 75% din pacienți descriu și 

dureri cervicale3. 

Tratamentul distoniilor nu este curativ, ci 

doar simptomatic1 iar pe lângă tratamentul 

medicamentos, fizioterapia este un adjuvant 

important în acest sens. 

Kinetoterapia (parte a fizioterapiei) trebuie 

efectuată ideal în combinație cu celelalte 

metode terapeutice. Exercițiile nu trebuie 

efectuate excesiv, până la oboseala 

musculară, întrucât pot declanșa contracturi 

reflexe (activarea reflexului miotatic). De 

asemenea, kinetoterapia nu trebuie începută 

în perioada de contracție distonică severă, ci 

se face, ideal, după o ameliorare prin 

administrarea tratementului medicamentos1. 

Mai mult, kinetoterapia nu trebuie să crească 

durerea pacientului. 

Principalele obiective ale intervenției 

fizioterapeutice sunt controlul durerii; 

menținerea sau creșterea amplitudinii de 

mișcare ale articulaților coloanei cervicale și 

menținerea elasticității, controlului motor, 

forței și rezistenței musculare2. 

Pacienții cu distonii cervicale dezvoltă 

gesturi precum poziționarea mâinii la nivelul 

bărbiei sau al obrazului ce reduc mișcările 

distonice. Interesant este că există pacienți 

care au descris că doar imaginându-și aceste 

„trucuri senzoriale” observau o diminuare a 

distoniei3. Astfel, antrenamentul ideomotor 

poate reprezenta un mijloc fizioterapeutic de 

aplicat. 

Vibrațiile direct aplicate la mușchiul 

contractat, cu o durată de la 5 secunde până 
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la 15 minute, au demonstrat capacitatea 

mușchilor de a se relaxa și a ȋși asuma o 

poziție normală a capului și [...] s-a raportat 

că pacientul a fost capabil să mențină o 

poziție relaxată mai mult timp6. 

Dacă pacientul a fost într-o poziție 

contractată o perioadă lungă de timp, fapt ce 

determină o diminuare a elasticității 

musculare, tratamentul se va axa pe 

streching și tehnici de relaxare musculară. 

Mai mult, aceste tehnici pot fi asociate cu 

tehnici de mobilizare articulară pentru 

articulațiile coloanei cervicale. 

Creșterea Forței mușchilor 

sternocleidomastoidian și scaleni 

controlaterali (neafectați de distonie) 

împreună cu extensorii gâtului, poate 

reprezenta o soluție pentru menținerea 

poziției adecvate a capului5. 

Aspectul cel mai important este perseverența 

în realizarea fizioterapiei, în special al 

terapiei prin mișcare – kinetoterapiei. 

Zetterberg L. et. all au observat că prin 

exerciții de relaxare musculară, contracții 

izometrice, exerciții de coordonare și 

propiocepție plus streching calitatea vieții 

pacienților implicați a fost mai bună, durerea 

diminuându-se. Tot aceștia au observat că 

beneficiile erau pe termen scurt iar la oprirea 

protocolului de exercițiipropus, beneficiile 

au regresat5. Din acest motiv, pacientul va fi 

educat de către fizioterapeut ȋn vederea a ce 

tip de exerciții i se potrivesc și trebuie să se 

angajeze într-un program de kinetoterapie 

zilnic realizat acasă ce va fi supervizat 

săptămânal. 
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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 cante 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 crampa scriitorului ca simptom. 
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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. De exemplu, dacă scrisul 

activează distonia, de îndată ce individul 

preia un stilou – sau scrie câteva cuvinte – 

poziţiile distonice ale mânii încep să 

împiedice viteza şi acurateţea la scris. 

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. Tremorul nu este de obicei 

un simptom care sa caracterizeze crampa 

scriitorului. Simptomele încep de obicei cu 

vârste cuprinse intre 30 si 50 de ani şi 

afectează atât bărbaţi cât şi femei. Crampe 

sau dureri de mână nu sunt obisnuite. 

Disconfort uşor poate să apară la degete, 

incheietura mâinii sau la antebraț. 

O crampă similară poate fi observată la 

muzicieni, în anumite sporturi, cum ar fi 

jucători de golf, sau în dactilografie. 

Cauza Crampa scriitorului poate să apară 

fără antecedente familiale. Cazuri de crampe 

scriitorului moştenite au fost raportate, de 

obicei, coroborat cu debut precoce-distonie 

generalizată, care este asociat cu mutațiile 

geneiDYT1.

 

Diagnostic 

Diagnosticul de crampa scriitorului se 

bazează pe informaţii de la individ şi 

examinare fizică si 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 afectări ale 

antebrațelor/ mâinilor, dar se caracterizează 

prin contracții musculare involuntare. 

 

Textul a fost adaptat după: brosurile 

Fundației de Cercetare Medicală a distoniei 

din Chicago (Dystonia Medical Research 

Foundation – web site: www.dystonia-

foundation.org), articolul cu titlul 

„Neuromodulation in Dystonia: 

Currentaspects of Deep BrainStimulation” 

scris de H-H.Capelle, J.K. Kraussaparut in 

vol. 12,nr 1 in 2009 al revistei 

Neuromodulation: Technology at the neural 

interface si din revista „Dystonia dialogue” 

din 2007, 2008 și 2010. 
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Descoperire prin actualizarea ADN 

 

Actualități privind genetica distoniilor 

neuro-musculare 

Noile tehnici de genetică moleculară oferă 

cercetătorilor noi modalități de a explora 

factorii genetici implicați în distonie. 

Cercetătorii au capacitatea de a secvenția 

rapid gene individuale, de a analiza 

genomuri întregi și de a analiza modul de 

exprimare a genelor. Participarea pacienților 

și a familiilor lor la aceste studii contribuie 

inestimabil la progresul cercetării în 

domeniul geneticii distoniilor neuro-

musculare. 

Descoperirile se produc rapid, iar tabloul 

genetic al distoniei devine din ce în ce mai 

complex. Această complexitate dezvăluie 

date noi fascinante despre originile distoniei 

și deschide oportunități pentru cercetări 

ulterioare. Scopul final al unei mai bune 

înțelegeri a geneticii distoniei este 

dezvoltarea metodelor de tratament și 

prevenție. 

Câte gene sunt implicate în apariția 

distoniilor neuro-musculare? 

Mutații în peste 200 de gene pot fi implicate 

în apariția distoniei. Frecvent, mutațiile 

acestor gene produc sindroame complexe 

neurodegenerative și metabolice, pentru care 

distonia este una din manifestări. 

Modificările dăunătoare ale unora dintre 

aceste gene determină tipuri specifice de 

distonie, cum ar fi DYT1 / TOR1A, DYT6 / 

THAP1 și DYT11 / SGCE.  

Genele provoacă distonie atunci când conțin 

mutații specifice (variante genetice) care 

modifică gena. O mare varietate de gene și 

mutații contribuie la complexitatea 

distoniilor ereditare. În cazul DYT1 / 

TOR1A, depinzând și de originea etnică, 

aproape toți pacienții prezintă aceeași 

mutație în genă. Prin contrast, aproximativ 

100 de mutații diferite au fost raportate la 

pacienții cu distonie DYT6 / THAP1. 

Christine Klein, MD, conduce Institutul de 

Neurogenetică al Universității din Luebeck 

și este cercetătorul principal al secției de 

Neurogenetică Translațională a Institutului. 

O mare parte din cercetările sale se 

concentrează pe distoniile moștenite. Dr. 

Klein explică: "În primul rând, poate fi 

adesea dificil să distingem în mod clar între 

o mutație cu adevărat cauzatoare de boală și 

o variantă benignă, care este pur și simplu 

foarte rară în populație".  

Cu toții avem un număr mare de variante în 

genele noastre, care explică diferențele 

dintre oameni. Puține dintre acestea 

cauzează boli. În al doilea rând, multe dintre 

genele identificate recent au fost găsite în 

familii mici și reprezintă „cel mai probabil 

candidat” dintre mai multe gene care 

prezintă variante și posibile mutații. Acest 

lucru a dus la o situație în care unele gene 

despre care se credea că sunt implicate în 

distonii nu au putut fi confirmate. Prin 

urmare, poate fi dificil pentru medicii 

neurologi și geneticieni să interpreteze 
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rezultatele testelor genetice, care pot fi mai 

puțin clare decât s-ar fi sperat.  

În timp ce dezvoltarea noilor tehnici de 

studiu stă la baza progresului cunoștințelor, 

rămâne foarte importantă recrutarea 

participanților la aceste studii. Mark 

LeDoux, MD, PhD, este beneficiarul a 

numeroase granturi de cercetare în domeniul 

distoniilor. El este șeful Diviziei tulburărilor 

de mișcare și director al laboratoarelor de 

cercetare a tulburărilor de mișcare de la 

Institutul de neuroștiințe al Universității din 

Tennessee: -Deși factorii de risc genetici 

joacă un rol important în distonie, mai puțin 

de 10% dintre indivizii afectați au o mutație 

identificabilă într-una din genele cunoscute. 

Prin urmare, un procent mare al factorilor 

ereditari rămâne în mare parte necunoscut. 

Majoritatea cercetărilor genetice actuale sunt 

concentrate către familiile cu trei sau mai 

mulți indivizi afectați, deoarece este foarte 

dificil să demonstrăm legatura dintre o 

anumită variantă genetică și distonie, la o 

singură persoană.  

 

Progrese recente 

Descoperirile din genetica distoniei oferă 

răspunsuri și ridică noi întrebări. Iată 

doar câteva exemple: 

 

O genă, trei boli - distonia asociată cu 

parkinsonism cu debut rapid se 

caracterizează prin apariția bruscă a 

simptomelor distonice și parkinsoniene, cu 

posibilă afectare psihiatrică asociată. 

Această boală este cauzată de mutații în 

gena DYT12 / ATPIA3. Mutații diferite în 

aceeași genă provoacă alte două tulburări 

neurologice: hemiplegia alternativă a 

copilăriei și sindromul CAPOS. Cercetătorii 

încearcă să determine cum mutațiile din 

aceeași genă pot produce astfel de tulburări 

neurologice distincte. Aceste descoperiri 

demonstrează cât de complexă poate fi 

genetica medicală. 

O nouă cauză a distoniei pediatrice - O 

genă implicată în distonie, recent 

descoperită,  respectiv DYT28 / KMT2B, 

poate fi una dintre cele mai frecvente cauze 

ale distoniei generalizate cu debut în 

copilărie. Expresia clinică a acestei gene 

pare să varieze de la distonie ușoară până la 

un sindrom de distonie complexă incluzând 

microcefalie, dizabilitate intelectuală, 

întârziere în dezvoltare, convulsii, 

spasticitate și alte simptome. 

O nouă cauză a distoniei episodice - 

Mutațiile în gena ECHS1 sunt asociate cu 

boala Leigh, o tulburare neurologică severă 

caracterizată prin declin progresiv al 

abilităților psihomotorii și insuficiență 

respiratorie. Cu toate acestea, mutațiile din 

ECHS1 au fost asociate recent cu un 

diagnostic mai puțin sever, care include 

distonie paroxistică indusă de efort. Se pare 

că această formă răspunde mai bine la 

tratament. Testarea genetică poate ajuta la 

clarificarea strategiei de tratament pentru 

pacienții care prezintă simptome 

asemănătoare sindromului Leigh și distonie 

paroxistică, inexplicabilă, indusă de efort. 

Gene modificatoare - O singură mutație în 

gena DYT1 / TOR1A este responsabilă 

pentru până la 60% din distonia generalizată 

la populațiile ne evreiești și 90% în 

comunitățile de evrei Ashkenazi. Cu toate 
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acestea, majoritatea oamenilor care 

moștenesc această mutație nu dezvoltă 

niciodată simptome. Cercetătorii au 

descoperit o genă modificatoare care poate 

proteja de efectele negative ale mutației. 

Doar o parte (aproximativ 30%) dintre 

persoanele care au această variantă genică 

dezvoltă distonie. Acest lucru demonstrează 

că înțelegerea geneticii distoniei are 

potențialul de a identifica nu numai mutațiile 

cauzatoare de distonie, ci și genele 

modificatoare ale expresiei acestora.  Toate 

acestea pot ajuta la dezvoltarea strategiilor 

de tratament sau de prevenție. 

Nicio genă nu acționeazăizolat: căi 

comune 

Acum că cercetătorii au identificat toate 

aceste gene implicate în distonie - și fără 

îndoială vor exista mai multe - Dr. LeDoux 

și alții explorează ceea ce genele au în 

comun. „Fiecare genă și proteina ei 

codificată sunt o piesă a puzzle-ului”, 

explică el. Cercetătorii lucrează pentru a 

determina ce fac aceste proteine și pentru a 

identifica procesele biochimice în care 

aceste proteine pot acționa și coopera. 

"Genele asociate cauzal cu tulburări 

medicale particulare tind să funcționeze pe 

căi celulare similare. În această privință, mai 

multe gene implicate în distonii contribuie la 

controlul ciclului celular, la structura 

cromatinei și a căilor de reparare a ADN-

ului în nucleul neuronilor" 

Ciclul celular - Celulele au un ciclu de viață 

cu faze distincte. Mai multe proteine 

implicate în distonii sunt legate de fazele 

incipiente, în care o celulă crește și își 

dublează ADN-ul. Aceste proteine pot fi, de 

asemenea, implicate în împachetarea ADN-

ului în nucleul celulei (în complexe numite 

cromatină) și în repararea ADN-ului care 

prezintă leziuni. 

Transport și trafic - Mai multe proteine 

implicate în distonii sunt prezente în 

complexe proteice implicate în transportul 

substanțelor prin membranele celulelor, 

inclusiv neurotransmițători. Anomaliile 

acestor proteine duc la anomalii de transport 

al neurotransmițătorilor, ceea ce duce la 

funcționarea defectuoasă a sistemului 

nervos. 

Semnalizare neuronală - Distonia apare din 

cauza unui dezechilibru al 

neurotransmițătorilor și al semnalizării 

neuronale, ceea ceperturbă căile 

responsabile de mișcare de la nivelul 

sistemului nervos central. Există numeroase 

dovezi că distonia rezultă dintr-un 

dezechilibru al dopaminei, iar mai multe 

proteine incriminate în apariția distoniilor 

sunt implicate în producția dopaminei.  

"Există mai multe forme diferite de distonie 

familială, care pot fi explicate prin mutații în 

gene individuale ... Studiul acestor forme 

monogenice ne-a ajutat foarte mult să 

înțelegem fiziopatologia distoniei. De 

asemenea, descoperirea acestor forme 

monogenice a permis acordarea sfatului 

genetic corect, precum și administrarea unor 

tratamente specifice." - Christine Klein, 

MD, Universitatea din Luebeck, Institutul de 

Neurogenetică ” 

Pașii următori 

Geneticienii încearcă să înțeleagă modul în 

care modificările ADN-ului duc în cele din 

urmă la semne și simptome ale distoniei. 
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Înțelegerea acestor mecanisme poate sta la 

baza descoperirii unor tratamente inovative, 

care să acționeze țintit pe modificările 

asociate bolii. Genetica poate explica, de 

asemenea, de ce anumite tipuri de distonie 

sunt mai frecvente la anumite populații și sa 

ajute la identificarea modalităților de 

profilaxie și / sau tratament al populațiilor 

care pot fi expuse riscului mai mare de a 

dezvolta boala. 

„Cu cât mai mulți pacienți sunt dispuși să se 

implice în cercetarea asupra distoniilor, 

contribuind cu istoricul lor și cu probe 

biologice, cu atât putem învăța mai mult. 

Suntem recunoscători pentru angajamentul 

enorm din partea pacienților noștri care 

contribuie la desfășurarea acestor proiecte. 

Muncim din greu pentru a dezvolta terapii 

noi și a le îmbunătăți pe cele existente. 

Acesta este pasul următor, necesar pentru 

pacienții cu distonii.", spune dr. Klein. 

Acest articol este al doilea dintr-o serie de 

două părți. „Sfaturi pentru efectuarea 

testelor genetice: medicii geneticieni 

informează pacienții și familiile cu privire la 

testarea genetică pentru distonii” a apărut în 

vara anului 2017 în Dystonia Dialogue, și 

este disponibil online la dystonia-

foundation.org/archive. 

Glosar  

Genetică - Studiul genelor și rolul lor în 

controlul organismelor vii. Genetica 

medicală examinează modul în care 

modificările materialului genetic cauzează 

boli. 

Celula - Unitatea structurală și funcțională a 

organismelor. Celulele sunt elementele de 

bază ale vieții. 

Proteine - Molecule complexe necesare 

activităților celulare și structurii și funcției 

țesuturilor și organelor. 

Neuroni - Un tip de celule care se întâlnesc 

în sistemul nervos (creier și nervi). 

ADN (acid dezoxiribonucleic) - O moleculă 

complexă care conține instrucțiunile 

genetice de care are nevoie un organism 

pentru a trăi și a se reproduce. ADN-ul este 

împachetat sub formăde cromozomi, care 

conțin gene și proteine. 

Genă - Un segment de material genetic 

responsabil pentru una sau mai multe funcții 

biologice.  

Genomul - Totalitatea secvențelor genetice, 

inclusiv genele, ale unui organism. 

 

Înțelegerea genelor chiar contează? 

Da! Un subtip genetic al distoniei dopa-

responsive (DRD) oferă un model pentru 

modul în care înțelegerea mecanismului 

distoniei duce la terapia țintită și potențialul 

pentru modul în care terapia poate fi aplicată 

pentru a reduce sau, eventual, a preveni, 

simptomele invalidante. 
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MECANISMUL DRD 

Mutațiile genei DYT5 / GCH1 

 

Proteinele anormale previn producerea normală de dopamină 

 

Perturbarea dopaminei împiedică celulele creierului să funcționeze corect 

 

Afectarea ganglionilor bazali afectează căile motorii la nivelul creierului 

 

Căile motorii compromise duc la distonie 

 

CORECTAREA MODIFCĂRILOR PRIN TRATAMENT SPECIFIC 

Medicația cu levodopa-carbidopa compensează dopamina afectată 

 

Celulele creierului funcționează corect 

 

Ganglionii bazali funcționează corect 

 

Căile motorii normalizate în creier 

 

Manifestările asociate distoniei ameliorate sau chiar eliminate 

 

Tratamentul de elecție pentru adulții și copiii cu DRD este medicamentul levodopa-carbidopa. 

Clinicienii din Germania au raportat chiar un caz remarcabil de tratament al unui făt cu o formă 

rară și severă de DRD în timpul sarcinii. Terapia prenatală cu levodopa a redus deficiențele 

motorii și mentale, iar terapia continuată după nașterea bebelușului a ținut sub control boala. 
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Sfaturi pentru efectuarea testelor genetice pentru 

distonie 

 

Medicii geneticieni informează pacienții și 

familiile lor despre testarea genetică a 

distoniei. 

„Fiecare familie afectată are propriul mod de 

a percepe boala”, spune Deborah Raymond, 

MS, CGC, consilier genetic la Muntele Sinai 

Beth Israel. 

„Consilierea genetică este o oportunitate 

pentru familii să învețe despre distonie, cum 

este moștenită și să discute opțiunile de 

testare, inclusiv modul în care testarea ar 

putea sau nu să aducă beneficii familiei.” 

Genetica distoniei este complexă. S-au 

schimbat multe în cei peste 20 de ani în care 

Raymond a lucrat în domeniul tulburări de 

mișcare: au fost descoperite multiple gene 

implicate în distonie, noi tehnologii de 

testare sunt disponibile, unele companii 

comerciale au început să ofere teste directe 

către consumator, fără a fi necesară 

recomandarea medicului, și ca atare 

potențialul de confuzie printre pacienți și 

familii este mai mare ca niciodată. 

Decizii, decizii... 

Un medic genetician poate ajuta pacienții cu 

distonie și membrii familiei lor să 

stabilească dacă testarea genetică este 

oportună în cazul lor, și ce metodă de testare 

ar putea fi adecvată. De asemenea, medicul 

genetician ajută familiile să înțeleagă 

rezultatele acestor teste genetice. 

O genă este un segment de material genetic 

responsabil pentru o funcție biologică. Un 

genom este cuprinde totalitatea secvențelor 

genetice ale unei persoane. Tehnologiile 

disponibile pentru diagnosticul genetice 

permit testarea unei singure gene, a unui 

panel de gene, a întregii porțiuni codante a 

genomului (exomul) sau a întregului genom.  

Deși testarea genetică evoluează constant, 

există o serie de gene pe care de obicei ne 

concentrăm mai întâi când vedem un pacient 

cu distonie, explică Raymond. Exemple de 

gene care cauzează distonie includ DYT1 / 

TOR1A, DYT6 / THAP1, DYT11 / SGCE și 

multe altele. 

Recomandările pentru testarea genetică 

depind de o serie de factori: concluziile 

examenului neurologic, istoricul pacientului, 

istoricul familial și uneori etnia. „Toți acești 

factori pot influenta cea mai probabilă genă 

implicată și cu ce ar trebui să înceapă 

testarea”, spune Raymond. „De exemplu, 

dacă cineva are distonie în debutul copilăriei 

și are este de origine etnică evreiască (din 

grupul ashkenazilor), există mai mult de 

90% șanse ca aceasta să fie distonie DYT1, 

mai ales dacă simptomele au început la 

nivelul unui membru. În cazurile de 

sindroame complexe, în care distonia 

reprezintă una dintre manifestările clinice, 

este mai indicat să se efectueze o testare care 

evaluează simultan un panel de gene 

multiple.” 
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Probleme de luat în considerare înainte 

de testare 

O parte din rolul medicului genetician este 

de a ajuta pacienții și familiile să se 

gândească la toate implicațiile testării, 

inclusiv cele mai puțin evidente. De 

exemplu: 

*Testele genetice pot influența opțiunile 

de tratament. 

Cercetările sugerează că pacienții care sunt 

au mutații în anumite gene implicate în 

distonie, inclusiv DYT1 / TOR1 și recent 

descoperita DYT28 / KMT2B, par să 

răspundă în special bine la o intervenție 

chirurgicală numită stimulare cerebrală 

profundă. 

*Există recomandări diferite pentru 

testarea adulților și a copiilor. 

„Testarea genetică a copiilor este un aspect 

îndelung dezbătut”, spune Raymond. „Dacă 

un copil are simptome, informațiile genetice 

ar putea fi utile din punct de vedere medical. 

Cu toate acestea, există un consens asupra 

faptului că nu este recomandat părinților să 

testeze un copil asimptomatic, deoarece 

copilul respectiv ar trebui să poată face 

această alegere pentru ei, atunci când va fi 

major. ” 

*Testarea genetică poate fi o problemă 

sensibilă psihologic și emoțional. 

Raymond explică: „Oamenii au propriile 

valori, contexte și relații care influențează 

modul în care văd riscul. De exemplu, pot 

exista anxietăți sau sentimente de vinovăție. 

Toate aceste aspecte sunt importante pentru 

a fi discutate și gândite înainte de testare și 

uneori după. ”. Deși medicul genetician 

oferă consilere genetică, este indicat și un 

suport psihologic adecvat, dacă este cazul. 

*Există legi care protejează împotriva 

discriminării genetice din partea 

furnizorilor de asigurări de sănătate, dar 

aceste legi nu sunt absolute și nu se aplică 

asigurărilor de invaliditate sau de viață. 

Problemele privind asigurarea și 

confidențialitatea sunt complexe și pot avea 

consecințe de anvergură, iar anticiparea 

acestora este importanta. 

Este posibil ca testarea genetică să nu 

ofere toate răspunsurile. 

Raymond explică: „Există mulți pacienți cu 

distonie la care testesele genetice disponibile 

la ora ctuală nu vor identifica nicio mutație. 

Printre altele, consilierea genetică pre-

testare ar trebui să clarifice exact acest 

aspect. ” 

Testare genetică directă către consumator 

Până de curând, testarea genetică a fost 

disponibilă doar prin intermediul medicilor 

și consilierilor genetici. Testarea genetică 

directă către consumator este promovată 

direct pacienților de către companii private. 

Pacienții primesc de la firmă un kit de 

recoltare a probelor biologice (salivă de 

obicei), pe care îl furnizează direct 

companiei, fără a implica în mod necesar un 

medic sau un furnizor de asigurări în acest 

proces. 

Mai multe organizații medicale și științifice 

și organisme de reglementare și-au exprimat 

îngrijorarea în legătură cu acest tip de 

testare. Unele dintre aceste preocupări 
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implică educația pacienților, marketing, 

lipsa reglementărilor și confidențialitate. 

„Testarea directă către consumator este cu 

siguranță o opțiune care este disponibilă în 

unele state, dar, din toate motivele pe care le 

discutăm, îngrijorarea este că oamenii nu 

sunt cu adevărat capabili să anticipeze toate 

aspectele atunci când își trimit proba la o 

asemenea companie, pentru că nu primesc 

consiliere înainte de testare, explică 

Raymond. Orice persoană care are în vedere 

o asemenea testare, ar trebui să se sfătuiască 

cu un medic genetician înainte de a lua 

decizia de a face testul, astfel încât să poată 

înțelege complexitatea acesuia. 

Concepții greșite comune despre genetica 

distoniei 

• Există un singur test genetic pentru 

distonie. Acest lucru nu este exact. Există 

mai multe tipuri de teste genetice disponibile 

pentru distonie, deoarece multiple gene sunt 

implicate în distonie.  

• Dacă nu aveți mutații DYT1, distonia 

dvs. nu este genetică. Acest lucru nu este 

neapărat adevărat. Există mai multe gene 

implicate în distonie. Un pacient cu distonie 

poate ieși negativ la testare pentru toate 

genele cunoscute, iar distonia poate fi totuși 

genetică, doar că gena încă nu a fost 

descoperită. 

• Dacă aveți o mutație într-una din genele 

implicate îndistonie, veți avea distonie. Nu 

este adevărat. Majoritatea persoanelor care 

moștenesc o mutație asociata distoniei nu 

dezvoltă niciodată simptome. Cu toate 

acestea, copiii lor biologici pot risca să 

moștenească mutația și să dezvolte 

simptome. 

 

Tipuri de testare 

Secvențierea unei singure gene 

Distonia poate fi cauzată de o singură genă 

defectă.Testarea poate fi concentrată pentru 

a analiza o genă specifică. 

Paneluri de gene 

Testarea poate analiza simulta multiple gene 

implicate în distonii. 

Secvențierea întregului exom 

Testarea poate căuta modificări în 

aproximativ ~ 20,0000 de gene implicate în 

funcțiile organismului și poate identifica 

acele gene care pot contribui la apariția 

distoniei. Cu toate acestea, acest tip de 

testare nu poate detecta toate tipurile de 

mutații cunoscute și poate genera rezultate 

de tip VUS (variant of uncertain 

significance) - variante genetice despre care 

nu știm exact la ora actuală dacă au un efect 

patologic. 

 

Secvențierea întregului genom 

Testarea poate căuta modificări în întregul 

genom, inclusiv părți care nu conțin gene, 

dar pot fi importante pentru funcția genelor. 

Această metodă este utilizată în principal în 

scopuri de cercetare și nu are încă o aplicație 

clinică clară pentru distonie. 
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Distonia - concluzii 

Distonia poate fi o boală dificil de înțeles. 

Iată elementele de bază: 

• Distonia este o afecțiune neurologică, care 

afectează capacitatea creierului de a controla 

mișcarea musculară voluntară. 

• Distonia nu afectează organele vitale, cum 

ar fi inima. 

• Există multe forme de distonie. Poate 

afecta o singură zonă a corpului sau mai 

multe grupuri musculare. 

• Distoniase poate asocia cu alte tulburări de 

mișcare, cum ar fi tremorul, mioclonia sau 

parkinsonismul. 

• Distoniile moștenite sunt cele cu o origine 

genetică cunoscută, de exemplu mutații în 

genele desemnate DYT, cum ar fi DYT1, 

DYT5 sau DYT11. 

• Distonia poate rezulta din leziuni la 

naștere, expunerea la medicamente, leziuni 

cerebrale, infecții și alte cauze secundare. 

• Opțiunile de tratament includ medicamente 

orale, injecții cu neurotoxină botulinică, 

stimularea cerebrală profundă și metode mai 

puțin invazive, cum ar fi terapia fizică sau 

ocupațională. 

• Persoanele cu distonie pot suferi tulburări 

de depresie și anxietate, inclusiv fobie 

socială. 

• Stress-ul nu provoacă distonie, dar 

simptomele se pot agrava în situații de 

stress. 

 

Textul a fost adaptat dupa: brosurile Fundatiei de Cercetare Medicala a distoniei din Chicago, 

(Dystonia Medical Research Foundation Genetics Update Dystonia Dialogue and Winter 2017 –

DDSummer17_genetic_counseling  web site: www.dystonia-foundation.org 

Material tradus de Mirci Ciprian si revizuit de Dr. Adrian Trifa - medic primar genetician. 

 

 

 

 

 

 

http://www.dystonia-foundation.org/
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STIL DE VIAȚĂ 

Protocol de baza EFT – Tehnici de Eliberare Emoțională 

 

Dr. RykeGeerd Hamer, părintele Noii 

Medicine Germanice, spunea că: „Oamenii 

nu mor din cauza bolilor și nici din cauza 

agenților patogeni, a virusurilor sau a 

bacteriilor, ci din cauza fricii și a epuizarii. 

„Încă din copilarie am fost afectați 

emoțional de multe valuri de furie, de frică 

sau de tristețe cu care nu am știut ce să 

facem, astfel că nu am găsit încă o cale 

eficientă de gestionare. în acest mod s-a 

format personalitatea noastră, iar ca oameni 

maturi, încă plătim tribut acelor stări 

emoționale negative – chiar mai mult decât 

ne-am imagina. 

Solicitând mai multe păreri de-a lungul 

timpului, pentru a ști cum și ce să pregătesc 

mai bine ca resurse, am primit răspunsuri 

variate, iar unul dintre ele sună astfel: „Am 

văzut rezultatele tehnicii EFT în multe 

cazuri cu care m-am întâlnit în cabinet, eu 

fiind de profesie psiholog, iar în locul în 

care sunt angajată, vin multe cazuri 

disperate cu mare diversitate de probleme. 

Am avut de exemplu, bucuria de a vedea 

cum în 2-3 luni, s-a diminuat sau chiar s-a 

întrerupt medicația anxiolitică și 

antidepresivă la niște pacienți. Evident, 

medicația a fost intreruptă de către psihiatrul 

curant în situațiile în care simptomatologia 

aferentă s-a remis. Menționez că a fost vorba 

despre diverse forme de anxietate, anxietate 

cu atacuri de panică, depresii, tulburări 

obsesive.”  Florentina P. 

Cred că mulți profesioniști și-ar ușura 

munca daca ar aplica EFT, îmbinând 

abordările specifice de aici, cu ceea ce fac în 

propria activitate, dar cel mai important este 

că până la un anumit nivel, le putem aplica 

singuri, obținând rezultate importante. 

Vorbesc mult despre EFT – care vine de la 

Emotional Freedom Techniques (Tehnici de 

Eliberare Emoțională) - pentru ca ele 

reprezintă printre altele, o soluție pentru 

rezolvarea multor probleme de sănătate. 

EFT se bazează pe proceduri medicale 

tradiționale chinezești și implică stimularea 

punctelor de acupunctură cu degetele, timp 

în care te gândești și verbalizezi simptomele 

sau amintirile negative.  
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Dar ca să înțelegi mai bine despre cum se lucrează, o să îți prezint pe scurt protocolul de bază. 

Durează maximum 3 minute să îl parcurgi, dar la final vei avea o imagine de ansamblu a ceea ce 

presupune lucrul cu Tehnicile de Eliberare Emoțională. 

● Pasul 1: Selectează problema pe care vrei să o lucrezi (poate fi de natură emoțională sau 

fizică, obicei de gandire sau tipar comportamental, durere, spasm, emoție negativă, etc) 

● Pasul 2: Evaluează pe o scară de la 0 la 10 intensitatea problemei (Dacă simți frică, cât de 

intensă este această frică? Dacă simți durere, cât de intensă este? Dacă simți furie sau 

neputință, cât este orientativ, pe o scară de la 0 la 10?) 

● Pasul 3: Apasă punctul “karate” în timp ce repeți o frază de setare (apasă punctul de pe 

cantul palmei, cu 2-3 degete în timp ce rostești, de exemplu, “Deși am această durere, mă 

iubesc și mă accept în totalitate” sau „Deși simt această neputință, mă iubesc și mă accept 

în totalitate” sau “Deși muschii mei sunt atat de contractați, mă iubesc și mă accept în 

totalitate.” Repetă afirmația de 3 ori. Energia din jurul oricărei rezistente la schimbare se 

va diminua) 

● Pasul 4: Apasă punctele energetice în timp ce repeți o frază de amintire – te ajută să 

rămâi conectat la problemă (Stabilește care este fraza ta de amintire. De exemplu, 

“Mușchii mei sunt atat de contractați”. Stimularea punctelor EFT va restaura fluxul 

energetic din sistemul de meridiane al corpului. În timp ce palpezi fiecare punct, repetă 

fraza de amintire.  

● Pasul 5: Reevaluează intensitatea problemei - la finele unei runde (o serie de puncte – 

vezi manualul din Ghidul gratuit) intensitatea simptomelor (atât a celor fizice, cât și 

emoționale - de exemplu, durerea, sau tensiunea mușchilor, sau neputința, frustrarea, 

furia etc) ar trebui să dispară sau să se diminueze.  

● Paul 6: Runde ulterioare - dacă problema nu a dispărut complet sau intensitatea ei a 

crescut, continuă cu alte runde de tapotare (presare a punctelor energetice) până când se 

diminuează, până la intensitatea zero. 

● Pasul 7: Pune la îndoială rezultatele – inchide ochii și gândește-te intens la problema 

respectivă. Dacă mai simți orice intensitate, înseamnă că mai ai ceva de lucru și trebuie 

doar să repeți. 

● Pasul 8: Dacă problema rămâne după ce ai verificat, continuă până o eliberezi complet. 

Înțelege că aceste probleme (de exemplu, durere, tensiune, emoție negativă, spasme etc) 

nu au apărut peste noapte. Continuând să lucrezi pe ele, cu siguranță vei inregistra 

progrese remarcabile. 

Gary Craig - creatorul EFT, afirmă: "Cauza tuturor emoțiilor negative este existent unei 

intreruperi în circuitul energetic al corpului”. În corpul uman informația se transmite prin 

semnale electrice. De-a lungul meridianelor energetice se află puncte a căror rezistență electrică 

http://eliberareemotionala.ro/Schema_puncte_presopunctura.png
http://eliberareemotionala.ro/
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este de 300 de ori mai scăzută decât pe restul suprafeței corpului, iar acest lucru face ca prin 

stimularea punctelor respective să se transmită semnalele la creier mult mai rapid.  

Un beneficiu major al EFT este că poate fi folosit oriunde: în camera ta, în mașina sau în timpul 

activităților. Un fost client, absolut încântat de eficiența metodei, mi-a mărturisit că își presează 

punctele chiar în timp ce merge pe stradă. Asta îl face să se relaxeze, sî își reducă nivelul de stres 

și de frică generat fie de o întâlnire, o veste, o schimbare neprevazută, un pericol, o situație 

medicală etc. 

O data memorată, rețeta de bază devine un prieten pe viață! 

Ea poate fi aplicată la o listă aproape nesfârșită de probleme fizice și emoționale și oferă 

rezolvare multora dintre ele. Nu ezita să o încerci. 

Cu drag, pe curând! 

Liliana Stanciu 

http://infobliss.ro/ 

http://eliberareemotionala.ro/ 

https://www.facebook.com/liliana.stanciu 

https://www.facebook.com/EliberareEmotionala 

Liliana Stanciu este Trainer EFT si Matrix Reimprinting acreditat internațional, Practician EFT 

Nivel 1, 2 si 3 și Matrix Reimprinting, conform cursurilor EFT-MR Academy – predate de 

Master EFT Karl Dawson, fondator Matrix Reimprinting. Ea are o experiență de lucru vastă, atât 

datorită numeroaselor Ateliere de lucru EFT organizate începând cu anul 2011, cât și a ședințelor 

de lucru individual, emisiunilor televizate, articolelor și resurselor gratuite puse la dispoziție pe 

site-ul: http://eliberareemotionala.ro/ 

 

 

http://infobliss.ro/
http://eliberareemotionala.ro/
https://www.facebook.com/liliana.stanciu
https://www.facebook.com/EliberareEmotionala
http://eliberareemotionala.ro/
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Sfaturi care ne pot ajuta în contextul pandemiei 

cu sprijinul psihoterapeutei Cristiana Cojocaru 

 

Persoanele cu distonie neuromusculară sunt mai vulnerabile în această perioadă pentru că nu au 

acces la tratament și program de reabilitare, distonia creaza discomfort fizic și emoțional. 

Asociația Childrens Joy a solicitat sprijinul psihoterapeutei Cristiana Cojocaru care ne-a sugerat 

câteva sfaturi care pot să vă ajute să treceți mai ușor peste aceste clipe dificile. 

 

 

1. Păstrați-vă o stare bună făcând lucruri care vă relaxează, citiți, grădinăriți, ascultați muzică, 

gătiți, pictați, jucați jocuri de memorie, beți un ceai relaxant etc. 

2. Dacă lucrați la computer de acasă nu uitați să păstrați o postură  bună, evitați pozițiile vicioase. 

3. Nu urmăriți continuu știri legate de Covid, încercați să vă focusați doar pe informațiile care vă 

interesează! 

4. Sunați din când în când prietenii sau familia, e bine să ai cu cine povesti! 

5. Faceți planuri pentru viitor, eventual notați-le pe o agendă! 

6. Concentrați-vă pe obiective pe care le puteți gestiona, controla și care depind de dvs. 

7. Urmați tratamentul medicamentos la timp! 

8. Mențineți un echilibru între minte, corp și mediul înconjurător!  

9. Ordinea în interiorul locuinței, dar și în gandurile dvs.  este importantă.  
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10. Faceți mișcare în aer liber dacă locuiți la curte sau în interior, cel puțin o dată pe zi. 

Să nu uităm să respectăm ceea ce ne cer autoritățile, regulile de igienă și distanță socială! 

E doar un episod din viața noastră, vom reuși să depășim cu bine! 

ACTIVITĂȚI - EVENIMENTE 

Expoziția Captiv în corpul meu – ediția Adolescent 

 

Asociația Childrens Joy a persoanelor cu distonii neuromusculare, atât adulți cât și copii, a 

organizat  în data de 10 decembrie, în parteneriat cu Liceul de Arte Plastice Timișoara, expoziția 

Captiv în Corpul meu, ediția a II-a, la Muzeul Banatului Bastion Theresia, dedicată persoanelor 

cu distonii neuromusculare care luptă cu această afecțiune, deseori fiind marginalizați aceasta 

ducând la izolare și discriminare. 

Tinerii artiști, coordonați de prof, diriginte Anca Gyemant au fost invitați să exprime printr-o 

lucrare de pictură, viziunea lor asupra frumuseții interioare unei persoane. De altfel au fost  

expuse lucrari  de la editia I a expoziției, respeciv din 28 februarie 2018, unde au expus atât 

artiști ai Asociației Romul Ladea cât și alți artiști din Timișoara, Zalău și Sighișoara. 

 

Cum vezi tu o carte dincolo de o copertă? 

Cum vezi tu  o persoană dincolo de un 

corp mai puțin funcțional? 

Ce Înseamnă pentru tine frumusețea 

interioară? 

Au fost întrebările la care au răspuns 

tinerii prin intermediul artei. 

 

Având în vedere că în data de 10 decembrie 1948, Adunarea Generală a ONU adopta Declaraţia 

universală a drepturilor omului și Articolul 1 spune "Toate fiinţele umane se nasc libere şi egale 

în demnitate şi în drepturi. Ele sunt înzestrate cu raţiune şi conştiinţă şi trebuie să se comporte 

unele faţă de celelalte în spiritul fraternităţii." - vom putea exprima asta prin lucrările noastre 

artistice. 
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În ce privește persoanele afectate de distonii neuromusculare, mesajul nostru este: 

  Nimeni nu dorește să fie marginalizat! Toți dorim să fim acceptați așa cum suntem! Toți 

avem dreptul de a iubi, de a trăi o viață demnă. Avem nevoie de acces la tratament, de 

diagnosticare corectă dar și de o societate deschisă, care poate privi dincolo de o dizabilitate! Noi 

suntem dispuși să ne integrăm! Spune Nu etichetării și discriminării! Spune Da integrării și 

incluziunii, egalității de șanse! Spune Da frumuseții interioare!  

 

„Adolescenții au reflectat la această temă și s-au implicat cu adevărat și mi s-a părut 

impresionant cât de bine înteleg aceștia că nu frumusețea fizică ne face să fim frumoși. Avem o 

generație de adolescenți care merită mai mult decât le putem noi oferi, avem de învățat foarte 

multe de la ei. Această expoziție a fost mai degrabă o lecție oferită de copiii de la  Liceul de Arte 

Plastice prin care au demonstrat că sunt capabili să țină cont și de dorințele celorlalți punând o 

parte mică din sufletele lor pe pânză dar atât de semnificativă pentru societatea în care trăim. 

Avem o generație de adolescenți care merge în direcția bună, cu siguranță și sunt mandră că ne 

sunt alături!„ - spune Cătălina Crainic, președinte Childrens Joy și  organizatoarea expoziției. 

Expoziția este încă  vizibilă la Muzeul Banatului, Bastionul Theresia, incluzând și  Ziua 

Internațională a Bolilor Rare, aceasta având ca scop popularizarea, lupta împotriva discriminării 

și a izolării, buna integrare dar și dreptul la egalitate de șanse a persoanelor cu  distonii 

neuromusculare în societate. 

Asociatia Childrens Joy are sediul în Timișora, este vizibilă și implicată la nivel național ca  

membră în consiliul director al Alianței Naționale pentru Bolile Rare, dar și internațional prin 

organizația europeană ca membră în consiliul director a Dystonia Europe prin președinta Crainic 

Cătălina. 
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Un obiect, o faptă bună! 

 

Grupul de Facebook  Un obiect, o faptă 

bună al Asociatiei Childrens Joy, a fost 

creat pentru a veni în sprijinul financiar al 

asociației. 

Ne dorim să oferim publicului larg, 

posibilitatea de a face donații, iar în 

schimbul acestora de a  putea achiziționa 

diverse obiecte lucrate manual. 

Sabina Gall și Cătălina Crainic sunt 

inițiatoarele acestui proiect, dar au început 

să primească sprijin și de la alte  persoane cu 

distonii neuromusculare dar și de voluntari 

sau persoane care doresc să se implice în 

strângeri de fonduri pentru asociația noastră.  

Grupul e restrans însă există loc și de mai 

multe persoane care doresc să se implice. 

Dacă te poți implica într-un fel trimite-ne 

sugestia ta pe distonianationa@yahoo.ro  

Deoarece resursele materiale sunt 

importante pentru a ne desfășura activitatea 

și a ne atinge obiectivele, pentru a putea 

continua, vă invităm să achiziționați 

obiectele noastre sau pur și simplu să 

sprijiniți asociația prin donații, orice suma 

este binevenită! 

Toate activitățile asociației sunt pe bază de 

voluntariat și acțiunile pe care le realizăm, 

nu există angajați în asociația noastră ceea 

ce este minunat, dar necesită eforturi 

materiale deosebite. 

Avem diverse proiecte pe care le puteți 

susține. În viitor avem nevoie de sprijin 

pentru a putea organiza diverse evenimente 

de informare pentru pacienți, dotarea 

spațiului destinat recuperării prin fiziokineto 

terapie din Timișoara, strângeri de fonduri 

pentru efectuarea testărilor genetice a unui 

grup de pacienți cât și alte cheltuieli care 

sunt la baza funcționării asociației noastre. 

Cum puteți ajuta? Aderând grupului Un 

obiect o faptă bună de pe Facebook, alegând 

obiectele preferate și depunând suma de bani 

în contul Asociației Childrens Joy 

RO35RNCB0191015664580001, deschis la 

BCR, de altfel puteți solicita plata cu 

ramburs prin Poșta Română sau curier. Vă 

așteptăm pe grupul nostru și vă invităm la 

fapte bune! 

mailto:distonianationa@yahoo.ro
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Ziua Bolilor Rare 2020 

 

Am răspuns invitației Alianței Naționale 

Pentru Bolile Rare de a participa la 

evenimentele organizate de aceasta. Aceste 

evenimente au început cu participarea la 

Masa Rotundă, Sănătate Digitală și Bolile 

Rare. A fost un eveniment fructuos  având 

ca teme de discuție: programul de screening 

pentru identificarea persoanelor cu boli rare, 

expertiza medicală, inovația în sănătate, 

implicațiile tehnologiei informației în 

sănătate. 

La eveniment  au fost prezenți  Dr László 

Attila, președintele pentru sănătate publică 

în senat, Dr Diana Loreta Păun, consilier 

prezidențial, Preșidenția României, 

reprezentanți ai Ministerului Sănătății, ai 

Agenției Naționale a Medicamentului și 

Dispozitivelor medicale, președinte CNAS-

Adela Cojan, specialiști din domeniul  

medical, I.T, reprezentanți ai asociațiilor de 

pacienți. 

De asemenea dna Dorica Dan a  prezentat 

perspectiva pacienților și poziția bolilor rare 

în sănătate digitală. Se caută soluții pentru 

sustenabilitatea eHealth și se încearcă o 

conectare națională și internațională  a 

acestora în beneficiul pacienților din această 

arie, a bolilor rare, aprox 300 milioane la 

nivel global. 
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Vineri, 28 februarie 2020, Custodele 

Coroanei române a găzduit la Palatul 

Elisabeta o întâlnire dedicată Alianței 

Naționale pentru Boli Rare din România, 

organizație aflată, din anul 2017, sub Înaltul 

Patronaj al Majestății Sale. Cu această 

ocazie, au luat cuvântul Majestatea Sa 

Margareta, precum și doamna Dorica Dan, 

președintele Alianței Naționale pentru Boli 

Rare din România. 

Asociația Childrens Joy a fost prezentă prin 

președinta Cătălina Crainic. 

În data de 29 februarie a avut loc Conferința 

Națională de Boli Rare eveniment organizat 

sub deviza "ECHITATE" iar sloganul – 

”Reframe rare diseases/ Bolile rare într-o 

nouă perspectivă” de către Alianța Națională 

pentru Boli Rare România 

Aceste evenimente au scopul de a reuni atât 

medicii specialiști, cât și asociațiile de 

pacienți, reprezentanți ai autorităților și sunt 

concentrate asupra nevoilor de îngrijire 

speciale pe care le au pacienţii care suferă de 

o boală rară. De altfel, se pune accent atât pe 

gestionarea bolilor rare cât și pe importanţa 

Centrelor de Expertiză dar şi de îndrumare 

către accesul la tratament și îngrijire. 

Dna Dorica Dan, Președinta ANBRaRo, a 

discutat despre  primele trei ghiduri ale 

pacientului din seria de ghiduri de îngrijire 

integrată, prezentâdu-le participanților la 

această sesiune.  

Dezvoltarea ghidurilor va continua până 

când se va acoperi paleta de nevoi ale 

organizațiilor membre ale Alianței Naționale 

pentru Boli Rare România, cu implicarea 

acestora și a Centrelor de Expertiză. 
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COLABORATORI ȘI ALIANȚE 

 

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.   

 

Proiectele cele mai 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 
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• 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). 

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 

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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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 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 

În 2019, 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. 

Urmăriți www.distonianational.ro 

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. 

 

 



35 
 

 

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

 Președintele Adam Kalinowski din 

Polonia 

 Vicepreședintele Edwige Ponseel din 

Franța 

 Trezorier Sissel Buskerud din Norvegia 

 Secretarul Gill Ainssly din Marea 

Britanie 

 Membru al Consiliului, Cătălina 

Crainic, din România. 

 Membru numit al consiliului de 

administrație este directorul executiv al 

Dystonia Europe, Monika Benson, din 

Suedia. 

 

POVEȘTI ALE PACIENȚILOR 

DIANA WEISS 

 

Diagnosticată cu distonie primară cervico-

facială, polidiscartroza cervicală și lombară, 

coxartroza bilaterală. Distonia a apărut în 

2015 în urma unei operații la nas, un medic 

neurochirurg a spus ca e posibil datorită 

anesteziei. 

În 2011 am avut un accident în troleibus, 

șoferul a pus o frână bruscă la pornire și am 

căzut cu coloana pe colțul unui scaun de tip 

vechi din fier și lemn. Durerile au fost mari 

dar le-am depășit după care am depus efort 

normal (am fost o excursionistă pasionată, 

mare iubitoare de natură. Am avut probleme 

foarte mari cu mama mea care m-au afectat 

emoțional. De aceea se presupune că boala 

ar avea și cauza psihogena. 

Am avut un soț care m-a iubit și a suferit 

foarte mult văzându-mă bolnavă. 
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Distonia a avut o evoluție rapidă, am ajuns 

să nu mă mai pot deplasa decât 50 m, nu pot 

să stau în poziție șezândă prea mult. Soțul 

meu a murit de cancer în 2018. 

În prezent locuiesc cu mama mea de 86 de 

ani! Deși am dus o viață sănătoasă, au 

intervenit în viața mea factori care nu au 

depins de mine. În această situație încerc să 

merg mai departe cu rugăciuni cu gânduri și 

preocupări frumoase. Mă gândesc la tot ce a 

fost frumos în viața mea, am fost 

colecționară de imagini, am albume create 

de mine cu peisaje splendide, cu animăluțe 

în ipostaze de afecțiune, știu să cânt în 14 

limbi. 

Am cântat 17 ani în coruri și ca solistă deși 

mi-am pierdut din voce, cânt și compun 

versuri, sunt colecționară de bancuri și 

predau matematică la fețita vecinei care e pe 

clasa a 7-a căci am fost profesoară. 

Încerc să trăiesc frumos, să dăruiesc 

dragoste celor din jurul meu. Sunt sigură că 

dragostea nu moare, că viața aceasta e doar 

un segment din existența noastră, că îl voi 

reîntâlni pe soțul meu și pe toți cei pe care îi 

iubesc.

 

POVEȘTI ALE PACIENȚILOR 

Sabina Gall 

 

Mama mea este îngerul meu păzitor, 

împreună am învățat să creem obiecte de 

artizanat. Am învățat să cos pe gherghef, să 

confecționez brățări cu diferite modele, 

fluturași, buburuze. Mă relaxează și mă face 

să mă simt utilă. Ce poate fi mai frumos 

decât să dăruiesc din ceea ce creez? 

Îi mulțumesc pentru timpul pe care mi-l 

dedică zi de zi și altor oameni cu suflet mare 

care îmi sunt alături în această luptă în care 

o zi nu e la fel cu cealaltă. Câteodată îți vine 

să zbori deoarece te simți dintr-o dată ușoară 

ca un fluture, iar corpul nu-ți mai opune 

rezistență. 
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Pentru mine gimnastica a devenit un stil de 

viață, mă ajută să-mi întăresc musculatura, 

să-mi îmbunătățesc coordonarea și nu în 

ultimul rând îmi aduce o stare de bine. 

Tatăl meu care mă însoțește zi de zi la 

gimnastică și care nu așteaptă de la mine 

nimic în schimb decât un zâmbet. Am recurs 

la tratamentul cu toxină botulinică care pe 

lângă gimnastică dă rezultate, dar distanța e 

mare până la Spitalul UNIVERSITAR din 

București - unde de fiecare dată am fost  

primită cu atâta căldură, iar domnul profesor 

Ovidiu Bajenaru și echipa dânsului au făcut 

eforturi să mă ajute cu tratamentul. Le 

mulțumesc atât dânșilor cât și fraților mei 

care deși sunt ocupați cu serviciul își rup din 

timpul lor pentru a ajunge de fiecare dată la 

timp cu mine la tratament la BUCUREȘTI 

când sunt programată o dată la trei luni. 

Alături de voi prieteni dragi medici, 

terapeuți, oameni de bine mă simt ca într-o 

mare familie. Îi mulțumesc lui Dumnezeu 

pentru toți prietenii care au rămas alături de 

mine în această călătorie numită Viață. 

 

 

 

 

Unul dintre evenimentele preferate pe care 

Sabina l-a organizat împreună cu elevii de la 

gimnaziu de la liceul din Sighișoara de Ziua 

Internațională a Bolilor Rare.  

Aceștia s-au implicat în această acțiune și au 

pus în scenă o mică piesă de teatru despre un 

copac care dăruiește, au prezentat o mică 

scenetă de suflet intitulată „Copacul care 

dăruiește”. Am intitulat activitatea „De la 

suflet la suflet”. Este vorba despre copacul 

care iubește întotdeauna. Îl iubea pe copil de 

când era mic și se cățăra pe el. Copilul a 

crescut și copacul îl strigă și îi spune că îl 

așteaptă de mult timp. Tânărul îi spune că nu 

mai este un copil care se cațără în copaci, iar 

acum are nevoie de bani. Copacul îi 

dăruiește mere și îl îndeamnă pe tânăr să le 

vândă și astfel să obțină bani pentru a-și 

rezolva problemele. Mai trec câțiva ani iar 

adultul vrea să se căsătorească. Copacul îi 

spune iarăși că l-a uitat, iar adultul îi 

răspunde că acum are alte griji, că este adult 

și trebuie să-și construiască o casă. Copacul 

îi oferă crengile lui, pe care să le folosească 

la construirea casei. Ajuns aproape la 

bătrânețe, omul se întoarce la copac, dar 

copacul nu mai are crengi, ci doar trunchi. 

De această dată, bătrânul îi spune copacului 

că își dorește o barcă cu care să cutreiere 
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lumea. Copacul îi răspunde că și-ar dori să 

se plimbe alături de el pe apele învolburate 

și astfel îl roagă să taie trunchiul și să-și 

construiască o barcă. Bătrânelul cu toiag și 

ochelari se întoarce iarăși la copac, dar 

copacul nu mai are ce să-i dăruiască. 

Bătrânul nu își mai dorește nimic. Vrea doar 

un loc pe care să se așeze. Copacul îl roagă 

să se așeze pe buturuga care i-a mai rămas și 

îl sfătuiește să fie liniștit și să se bucure de 

zilele pe care le mai are”, a povestit Adriana 

Gall. 

 

Mesajul Sabinei Gall 

„Vă mulțumesc tuturor pentru implicare. Ați 

adus o rază de lumină în sufletele noastre și 

în sufletul mamei mele, care este îngerul 

meu păzitor și care aduce culoare în viața 

noastră, a tuturor. Aș dori să-i felicit și pe 

copiii și tinerii din centru pentru programul 

artistic superb pe care l-au prezentat. Vă 

doresc ca fiecare clipă să vă fie un dans al 

soarelui revărsat peste sufletul vostru. Ne-ați 

arătat că fiecare dimineață e o șansă, un 

cadou. Nu o să uit niciodată această zi și îi 

mulțumesc lui Dumnezeu pentru că am putut 

să fim împreună. Am avut cu toții o zi 

deosebită, îmbrăcată în flori. Celor din 

centru le doresc să aibă parte de dragoste, 

iubire, căldură sufletească și sănătate din 

belșug. Nu e ușor ceea ce face colectivul din 

acest centru. În spate este o muncă imensă 

facută cu multă dăruire”, a transmis Sabina 

Gall. 
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La nivel mondial, există în jur de 4.000 de boli rare diferite pentru care nu există încă tratament. 

Pe de altă parte, tratamentul este scump și uneori prea greu de suportat pentru familie. La toate 

acestea, se mai adaugă și o reticență din partea oamenilor sănătoși față de cei bolnavi, iar astfel 

pacienții ajung să se simtă marginalizați, discriminați, își pierd încrederea în ei și nu doresc să 

mai socializeze și să mai lupte. 
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Inspirații și exprimări artistice ale pacienților 

 

Îmi e dor – Sabina Gall 

Îmi e dor de diminețile în care mă trezeam 

Și fiecare floare îmi zâmbea  

Și de parfumul lor îmbietor 

Ca narcise cu petale duble, 

Lăcrămioare, 

Bujori și 

Trandafiri cu petale parfumate, 

care parcă îmi șopteau: BUNĂ DIMINEAȚA 

Îmi e dor de clipele petrecute în verandă cu 
bunica mea. 

Ce poate fi mai frumos decât să simți 

Caldura soarelui? 

Să ai lângă tine un suflet drag 

Care mereu îmi zâmbea. 

Ce poate fi mai frumos decât atunci 

Când reușești să coși pe etamină? 

Îi mulțumesc pentru tot timpul 

Pe care mi l-a dedicat. 

Și chiar dacă de mult este un înger 

Știu că veghează asupra mea și 

Va rămâne pentru totdeauna în inima mea. 

Îmi e dor de diminețile în care mă trezeam fără 
griji, 

Iar prietenul meu cel mai bun era LEO , 

Un suflet, un cățeluș jucăuș care îmi aducea 
zâmbetul pe buze. 

Ce poate fi mai frumos ca atunci când trenul se 
oprea 

la o stație să fii întâmpinată? 

Mă simțea de departe și ce credeți? 

Fugea zurliu, se zbenguia ca să mă revadă 

Iar când trebuia să-mi continui călătoria spre 
casă 

Ar fi vrut să se urce în tren să călătorim 
împreuna! 

Ce emoție! ce bucurie! 

Adesea mă însoțea la un loc tainic unde  

Puteam să port un dialog cu bunica mea dragă 

Îmi e dor de diminețile în care alergam desculță 
pe dealuri 

Ce poate fi mai frumos decât un loc plin cu 
verdeață 

Și să respiri aerul de afară 

Și acum îmi place să calc desculță pe iarbă 

Ce poate fi mai frumos decât să simți roua 
dimineții sub picioare 

Timpul a trecut am devenit adult 

Și chiar dacă nu pot spune că distonia e prietena 
mea 

Încerc să văd partea plină a paharului 

Ce poate fi mai frumos decât să știi că prieteni 
dragi îmi sunt alături 

Unii chiar dacă sunt la celalalt capăt al lumii 
parcă ar fi lângă mine 
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Sus pe crestele aurii-Cantec de 

Diana Weiss 

Dimineața în zori de zi 

Sus pe creștele aurii 

Cer albastru soare a răsărit, 

Brazi și munți și văi în lumină, 

Soare, joc de culoare 

Stânci și susur de izvoare 

Tu învălui toată natura în raze aurii. 

Flori gingașe în culori 

Fluturi, păsărele în zbor 

Strălucesc în soarele din zori 

Și ne spun că ziua e senină 

Soare, dulce lumină 

Soare, gingasă lumină 

Tu ne dai caldură și viață 

Tu soare, mult iubit! 

Dimineața în zori de zi 

Soarele va straluci 

Munți și văi și râuri cristaline 

Soare-n raze, zile senine 

Soare, joc de culoare 

Lacuri ce sclipesc în zare 

Tu învalui toată natura 

În gingașe lumini 

Dimineața în zori de zi, 

Sus pe creștele aurii 

Dimineața în zori de zi, 

Soarele va străluci 

Dimineața în zori de zi. 

 

Apus de soare – DIANA Weiss 

Apus de soare peste munți 

Culori de toamna iar 

Lumini și umbre în văi și lunci 

În soarele de jar 

Un cer în flăcări, raze cerne printre nori, 

În ape adânci. 

 

Apus de soare peste munți 

O pasăre în zbor 

De atâta frumusețe sunt cuprinsă de fiori 

Un glas de clopot se aude în depărtări 

În ceas de dor. 

Iar noaptea cade încet –încet 

Asupra munților 

Și simt răcoarea codrilor 

Cand stelele rasar 

O lună plină dinspre munte se înalță încetișor.

Revista a fost realizată cu sprijinul  

 


