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Cu deosebita bucurie va invitdm sa cititi
revista anuald Distonia National. Aici veti
gasi atat informatii medicale, noutati legate
de activitatile asociatiei noastre, povesti ale
pacientilor cat si date despre colaboratorii
nostri si initiative ale acestora.

Chiar daca anul acesta, in care Covid 19 a
fost un subiect la ordinea zilei pentru
intreaga societate, ne-am straduit cu toate
puterile sa ramanem alaturi de pacientii cu
distonii, atd&t membri cat si nonmembri
pentru a-i indruma catre specialisti, a-i
consilia si a-i informa. De asemenea pe
parcursul lunii septembrie, Tn mediul online

am distribuit materiale informationale,
motivationale, articole, sfaturi  pentru
oameni care lupta cu diagnosticul de
distonie neuromusculara. Ne bucurdm cd ne
aflim la editia II-a a acestei reviste si
speram sa va fie de folos.

In aceste vremuri mai putin obisnuite. Ne
bucuram sa va fim alaturi si sa invatam
impreuna cum putem gestiona mai bine
acest diagnostic, sd avem grija de noi dar si
de cei din jurul nostru, sd acceptdm ca
suntem diferiti si asta ne face speciali, sa
privim prezentul si viitorul ca pe e o realitate
frumoasa!




CATALINA CRAINIC

Presedinte Asociatia Children's Joy
Student anul Il Psihologie UTT-
Facultatea de Psihologie Timisoara
Absolvent tehnica vamala - Spiru
Haret 2001

Specializare in picturd — SPA
Timisoara promotia 2014-2017
Administrator grup de discutii
Distonia National 2013 - pana in
prezent

Coordonator atelier caritabil prin arta
decorativa si pictura al Asociatiei
Childrens Joy

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

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

Reprezentant direct al persoanelor
cu distonii in fata  autoritétilor
nationale

Voluntar in Asociatia persoanelor cu
distonie din 2011 panad in prezent
Membru  in consiliul director al
Aliante1 Nationale a Bolilor Rare
Roménia

Membru in consiliul director al
organizatiei europene Dystonia
Europe

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 eficientd cu Contact:
presa ca reprezentant al asociatiei de

Putem trai cu acest diagnostic! Noi avem

distonie, nu distonia ne are pe noi, iar cei

mai puternici sunt cei care lupta, ei sunt
adevaratii invingatori!

catalinacrainic@yahoo.com

pacienti organizata de Alianta
Nationala Boli Rare


mailto:catalinacrainic@yahoo.com

,,Ne-am pierdut busola in hatisul neurologiei!”

In memoriam acad. Ovidiu Alexandru Bajenaru

Supranumit pdarintele neurologiei moderne
romanesti, prof. dr. univ. Ovidiu Alexandru
Bajenaru, seful Clinicii de Neurologie a
Spitalului Clinic Universitar de Urgenta
Bucuresti, a fost rapus de COVD-19. O
pierdere grea pentru familie, pentru echipa
medicald din care facea parte, pentru
pacientii sai si pentru toti colaboratorii.

,,Dansul ne-a ajutat enorm. Este ca si cum
ne-am pierdut busola in neurologie”, mi-a
marturisit Catalina Crainic, presedintele
Asociatiei Childrens Joy despre disparitia
neurologului Ovidiu Alexandru Bajenaru.

Da, toti cei care I-am cunoscut pe renumitul
prof. univ. dr. Ovidiu Alexandru Bajenaru

Alexandra Manaila

simtim cd suntem mai dezorientati, mai
debusolati, mai nesiguri atunci cand vine
vorba despre o problemd neurologica. Ne-
am pierdut busola 1n hatisul neurologiei,
acesta e adevarul si ne simfim mai saraci
fara domnul profesor.

Modest din fire, desi ar fi avut multe motive
sa fie mandru de realizarile sale care i-au
adus notorietatea nu doar in tard, ci si in
strainatate, prof. dr.univ. Ovidiu Alexandru
Béjenaru era mereu dispus sa ajute si sd se
implice n nevoile pacientilor. A luptat
adeseori pentru drepturile acestora, iar
bolnavii cu distonie neuromuscularda stiu
prea bine acest lucru, si a colaborat
indeaproape cu asociatiile de pacienti.




Prof. Univ. Dr. Ovidiu Bajenaru era membru
corespondent al Academiei Roméne,
presedinte de onoare al Societatii Romane
de Neurologie, director al Departamentului
de Neurostiinte Clinice din cadrul UMF
Carol Davila si In acelasi timp medic la
spital, unde-si vedea cu sarguinta pacientii
pe care-i avea 1n grija si se ocupa cu multa
atentie de acestia.

in urma cu doi ani, am realizat un interviu
cu d-l profesor despre  distoniile
neuromusculare si problemele pacientilor
din Romania cu aceasta boalda. Nu era nici
primul, nici ultimul interviu cu domnia sa.
Dar a fost unul dintre cele mai frumoase,
pentru ca discutia a fost ampla, spumoasa si
plind de informatii utile. Din pacate, timpul,
unul dintre cei mai mari dusmani ai zilelor
noastre, ne-a facut sa scurtdm discutia. Prof.
dr.univ. Ovidiu Alexandru Bajenaru avea o
minte sclipitoare si enciclopedica, asa ca
orice interviu cu acest minunat neurolog,
care stia sa vorbeascd pe limba tuturor ca sa
se faca inteles, era o placere dar si un bun
exercitiu de reflectie asupra unor teme pe
care le ridica intervievatul.

In primul numar al revistei ati avut ocazia si
regasiti in interviul Prof.dr. Ovidiu
Béjenaru: ,,Ajutand medicii sd-si faca treaba
asa cum stiu, pacientii se ajutd pe ei!” o
parte din discutia realizata atunci cu d-l
profesor, care de altfel s-a bucurat foarte
mult cand a primit prima editie a revistei
Distonia National.

Daca va e dor sa-1 revedeti, sa-1 auziti, va
invit sa vizionati serialul despre distonie
neuromusculara realizat pe
Videomedicina.ro. Sunt 4 episoade in care
neurologul Ovidiu Alexandru Bajenaru a
oferit mai multe informatii despre aceasta
boala rard publicului larg.

Era un mare OM, era si un bun colaborator
al jurnalistilor, si spun asta nu doar in
numele meu, ci si al celorlati colegi de
breasla care se ocupa de acest domeniu al
sandtatii. Cu alte cuvinte, si pentru jurnalisti
prof.Bajenaru era o busold in neurologie, un
reper la care apelam oridecateori aveam
nevoie. L-am pierdut de pe Pamant, dar
speram sa se bucure in Ceruri, alaturi de
ingeri, acolo unde merita sa fie, caci fapte
bune a facut cu miile!




INFORMATII MEDICALE

Distonia neuromusculara

Distonia — ,,boala corpului care nu te mai ascultd” este o tulburare cronica a miscarii. Este un
sindrom neurologic hiperkinetic, caracterizat prin pierderea progresivd a controlui voluntar
asupra actelor motorii.

Este dominata de contractii musculare sustinute (spasme prelungite), involuntare, simultane ale
agonistilor si antagonistilor, ce provoaca miscari repetitive, torsiuni musculare, posturi anormale,
disfunctionale si dureroase.

Deseori aceste manifestarile motorii patologice sunt declansate sau agravate de actul motor
voluntar (uzual, anodin) si foarte mult de starea psihica (stres, emotie)

Din punct de vedere fiziopatologic este perturbat timing-ului de activare musculara si aparitia
unor co-contractii simultane agonist-antagonist

Distonia primara are o importantd componentd non-motorie, inclusiv anomalii ale functiilor
senzoriale i perceptive, neuropsihice, cognitive precum si perturbarea somnului.

Clasificare etiologica: ¢+ tumori cerebrale

S ) o ] o . ¢ intoxicatii (Mn, CO, metanol, disulfit
Distonii primare idiopatice si distonii de carbon); veninul de viespe
secundare

Cauze cerebrovasculare:

+¢ Distonii primare idiopatice (nu exista

o altd boalda care sa conduca la e AVC ischemic / hemoragic
simptomele distonice); cauza este e malformatii arteriovenoase
genetica (mutatii, dintre care stiinta e encefalopatia hipoxica (stop cardio-
actuald a descoperit doar o parte) respirator resuscitat)
sau este necunoscuta
< Distonii secundare (pot aparea in Cauze infectioase:
urma unui accident vascular cerebral, o ) )
a unei tumori cerebrale sau in urma e postencefalitic (pandemia de gripa
administrarii unor medicamente) din 1918)
e PESS panencefalitasclerozanta
Distonii secundare — manifestari asociate cu: subacuta
. . . . e HIV/ SIDA, boala Creutzfeldt-Jakob
% paralizia cerebrala infantild; (prioni)
traumatismul obsterical
¢ tulburarea metabolismului cuprului Reactii adverse medicamentoase:
(maladia Wilson)
<% posttraumatic — neuroleptice, ori antipsihotice




— curele de dezintoxicare cu antalcool
(disulfiram) ale alcoolicilor cronici

— supradozajul de Levodopa sau /si
agonisti dopaminergici

— metoclopramid

— fenfluramina (medicament utilizat in
tratamentul obezitatii)

— flecainida (antiaritmic)

— unele anticonvulsante

— unii blocanti ai canalelor de calciu

Etiologie neurodegenerativa:

— paralizie supranucleara progresiva

— degenerare corticobazald ganglionara

— Hallervorden-Spatz

— neuroacantocitosis

— atrofie multi-sistemica

— ataxie spinocerebeloasa (SCA-tip 1,
2,3)

— ataxie telangiectazie

— Boala Huntington

— atrofia dentato-rubro-palido-luisiana

— Malformatii anatomice vertebro-
medulare

— Subluxatie atlanto-axiala

— siringomielie

— malformatie Arnold-Chiari

— sindrom congenital Klippel-Feil

—  TVMC prin mecanism de pendulare
“whiplash” (accident rutier urmat de
distonie cervicala)

Clasificare dupa localizare si gravitate a
distoniei:

Focala: o singura regiune a corpului
(crampa scriitorului, violonistului,
pianistului, croitorului, blefarospasm)

Segmentala: regiuni anatomice aflate n
raport de contiguitate (cranial si cervical,
cervical si membrul superior)

Multifocala: regiuni anatomice aflate in
non-contiguitate (membrul superior si

membrul inferior, nivel cranial si membrul
superior)

Hemidistonie: jumatatea corpului (de obicei
secundard unei leziuni structurale 1in
ganglionii bazali de partea contralaterald)

Generalizata: sunt afectate mai multe
segmente, ambele membre inferioare si cel
putin inca o altd zona a corpului (de obicei
unul sau ambele brate)

TERAPIA OCUPATIONALA n distonia
neuromusculara:

% Sinonimul terapiei  ocupationale

(TO) este ergoterapia

¢ Definitia TO conform American
occupationaltherapy Association
este: “Devlopskills for the job of
living”

s Este o forma de tratament care
foloseste  activitdfi si  metode
specifice pentru a dezvolta, ameliora
sau reface capacitatea de a desfasura

activitatile necesare vietil
individului, de a compensa
disfunctiisi de a diminua
dizabilitatile

+ Indicatie: persoanele de orice varsta

% Scop: deprinderea abilitatilor si a
indemanarii pentru activitati zilnice
curente B-ADL

%+ Crearea de metode alternative pentru

ameliorarea performantei in B-ADL

Acest obiectiv se realizeaza prin 3
modalitati:

1. Prin adaptarea activitatii individului in asa
fel incat sa faca ceea ce i trebuie sa faca, cu
ceea ce poate (cu mijloacele sale).

— Recomandarea unor metode
alternative  adaptate la statusul
deperformant, pentru a atinge
obiectivele B-ADL




— confectionarea  unor  dispozitive
asistive, 1n  scopul promovdrii
independenteisi a securitatii  in
desfasurarea activitatilor curente (B-
ADL autoingrijie, Tmbracare, baie),
mobilitate, recreere - pot compensa
functia perturbata

2. Prin adaptarea mediului inconjuritor la
deficitul functional al pacientului. Ex: se
inlocuieste robinetul de la apa cu o maneta,
construirea unui plan inclinat la intrarea n
bloc, adaptarea mediului (casa/ locul de
munca / scoala)

— gadgeturi OT sau dispozitive de
asistare care pot ajuta in jurul casei
sau la locul de munca

3. Adaptarea modului de realizare a unei
sarcini cu scop lucrativ. EX: o activitate care
tonifica grupuri de muschi.

— dispozitive ajutatoare pentru
prehensiune, care pot reduce o
postura extrema de Intindere a
membrului/ trunchiului (prevenirea
declansariicontractiilor patologice)

Terapii complementare

¢ tehnici de relaxare yoga, meditatie,

% exercitii fizice blande: Pilates, Tai
Chi (arte martiale)

% biofeed-back TENS

¢ gutiera ortodontica

% acupunctura  (rol
antalgic)

% TENS Modularea input-ului aferent

miorelaxant,

TENS (stimulare electricaA nervoasa
transcutanatd) de 50 Hz aplicata timp de 2
saptamani la nivelul muschilor flexori ai
mainii este probabil eficientd la pacientii cu
crampa scriitorului

— TENS a indus un efect benefic
semnificativ la pacientii cu crampa

X3

S

X3

S

X/
°

X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

Scriitorului, Tmbunatatire care a
persistat timp de 3 saptamani

4 electrozi aplicati la nivelul
metamerelor C3-C5 (100 Hz, 100
microsec). Durata stimularii electrice
a diminuat treptat de la 12 la 3 ore/zi
in decursul a 4 saptamani

Efectele au  fost  favorabile,
permitand reintegrarea locul sau de
munca (la 6 luni).

Biofeedback EMG

Una dintre tehnicile bio-electrice
intens utilizatd la reabilitarea DC
este biofeedback-ulelectromiografic
(lipseste consensul in ceea ce
priveste eficacitatea reald a acestei
tehnici)

Biofeedback-ul implica utilizarea
unor electrozi de suprafatd pentru
identificarea si relaxarea
musculaturii hiperactive

cresterea controlului si activarea
musculaturii pasive (utilizata
suboptimal)

sedinte individualizate de EMG
biofeedback

exercitii de reeducare posturala
pentru

perceptia corectd a alinierii capului,
trunchiului, pentru a spori controlul
voluntar al extremitatii cefalice
corectarea posturii distonice n cursul
ADL

echilibru

fortificarea musculaturii axiale
facilitarea miscarilor voluntare
Durata sedintei terapeutice 60 minute
zilnic  (luni-vineri) timp de 6
saptamani.

Gutiera este un dispozitiv ortodontic
utilizat pentru 1Inaltarea ocluziei
articulatiei temporo-mandibulare
Malfunctia  articulatiei  temporo-
mandibulare (ATM), poate genera un
sindrom algo-disfunctional, posibil
implicat In patogenia:
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migrenelor

durerilor nuchale

durerilor de spate

durerilor la nivelul maxilarului
torticolis ~ spasmodic (distonia
cervicald)

Indltimea aparatului dentar (gutiera)
se adapteaza individual, pentru a
mari deschiderea verticala a ocluziei
maxilo-mandibulare

Adaptarea dimensiunii verticale a
ocluziei, a determinat Tncetinirea
si/sau incetarea simptomelor DC,
prin corectarea pozifieiextremitdfii
cefalice

Ipoteza — dispozitivul ortodontic
modifica aferentele dentare, printr-0
ramificatie a nervului auriculo-
temporal (n. trigemen, care se
interconecteazd cu  formatiunea
reticulatd (FR)

subactivarea  neuronilor  regiunii
pontine a FR care este implicata in
controlul  verticalitatiiposturale a
capului.

Arsenalul terapeutic al distoniei

primare a adultului  cuprinde
medicatie simptomatica si
patogenica

Terapia medicamentoasd: medicatie
anticolinergica trihexifenidil
(Romparkin) — prima linie in special
n crampa muzicianului

Injectii cu toxina botulinica BTx
Fizioterapie

Terapie cognitivdi comportamentald
si strategii de coping

Interventie chirurgicala (stimulare

cerebrala profunda, DBS)

Abordand neuroreabilitarea pacientilor
cu distonie/ sindrom distonic, din
perspectiva conceptuala a
clasificariiinternationale  ICF-DH  se
poate afirma:

— distonia nu este exclusiv o problema
individuala

— distonia este 0 problema
multifactoriald, inclusiv a mediului
social (interrelationare, mentalitate,
informatii, niveluri educationalesi
economice), care nu este incd
suficient de pregatit sa includa in
mod eficient si de a oferi sanse reale
de egalitate persoanelor cu nevoi
speciale

— majoritatea pacientilor cu DC sunt
responsivi la tratamentul cu toxina
botulinica,

— cazurile (mult mai rare, insa foarte
grave) de distonii generalizate au
nevoie de interventie de stimulare

cerebralad profunda.
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Fizioterapia in tratamentul complex al distoniei

cervicale

Pacientii cu afectiuni neurologice persistente
prezintd o mare provocare pentru asistenta
medicalid®. Cea mai des intdlnitd forma de
distonie focald este distonia cervicala®.
Distoniile cervicale sunt distonii focale ale
grupelor musculare cervicale si  se
caracterizeaza prin posturi anormale ale
capului si gitului. In functie de postura
adoptatd de extremitatea cefalica, acestea
denumiri  diferite:

poarta torticolis,

laterocolis, anterocolis sau retrocolis?.

Distonia este in general agravata de oboseala
si stres, fiind amelioratd prin tehnici de
relaxare si odihnd. Durerea nu este prezenta
in general, cu exceptia distoniei cervicale in
care aproximativ 75% din pacienti descriu si

dureri cervicale*

Tratamentul distoniilor nu este curativ, ci
doar simptomatic® iar pe langa tratamentul
medicamentos, fizioterapia este un adjuvant

important Tn acest sens.

Kinetoterapia (parte a fizioterapiei) trebuie
efectuatd ideal In combinatie cu celelalte
metode terapeutice. Exercitiile nu trebuie
pana la oboseala

efectuate  excesiv,

10

Fzt. Goga loan Bogdan

musculara, intrucat pot declansa contracturi
reflexe (activarea reflexului miotatic). De
asemenea, kinetoterapia nu trebuie inceputd
in perioada de contractie distonica severa, ci
se face, ideal, dupa o ameliorare prin
administrarea tratementului medicamentos®.
Mai mult, kinetoterapia nu trebuie sa creasca

durerea pacientului.

Principalele  obiective ale interventiei

fizioterapeutice sunt controlul durerii;
mentinerea sau cresterea amplitudinii de
miscare ale articulatilor coloanei cervicale si
mentinerea elasticitatii, controlului motor,

fortei si rezistentei musculare®

Pacientii cu distonii cervicale dezvolta
gesturi precum pozitionarea mainii la nivelul
barbiei sau al obrazului ce reduc miscarile
distonice. Interesant este ca existd pacienti
care au descris ca doar imaginandu-si aceste
trucuri senzoriale” observau o diminuare a
distoniei* Astfel, antrenamentul ideomotor
poate reprezenta un mijloc fizioterapeutic de

aplicat.

Vibratiile direct aplicate la muschiul

contractat, cu o duratd de la 5 secunde pana




la 15 minute, au demonstrat capacitatea
muschilor de a se relaxa si a isi asuma o
pozitie normala a capului si [...] S-a raportat
ca pacientul a fost capabil si mentind o

pozitie relaxatd mai mult timp®.

Dacd pacientul a fost Iintr-o pozitie
contractata o perioadd lunga de timp, fapt ce
determind o diminuare a elasticitatii
musculare, tratamentul se va axa pe
streching si tehnici de relaxare musculara.
Mai mult, aceste tehnici pot fi asociate cu
tehnici de mobilizare articularda pentru

articulatiile coloanei cervicale.

Cresterea Fortei muschilor
sternocleidomastoidian si scaleni
controlaterali  (neafectati de  distonie)
impreund cu extensorii gatului, poate
reprezenta o solutie pentru mentinerea

pozitiei adecvate a capului®.
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Aspectul cel mai important este perseverenta
in realizarea fizioterapiei, in special al
terapiei prin miscare — Kinetoterapiei.
Zetterberg L. et. all au observat cd prin
exercitii de relaxare musculard, contractii
izometrice, exercitii de coordonare si
propioceptie plus streching calitatea vietii
pacientilor implicati a fost mai buna, durerea
diminuéndu-se. Tot acestia au observat ca
beneficiile erau pe termen scurt iar la oprirea
protocolului de exercitiipropus, beneficiile
au regresat®. Din acest motiv, pacientul va fi
educat de catre fizioterapeut in vederea a ce
tip de exercitii 1 se potrivesc si trebuie sa se
angajeze intr-un program de Kkinetoterapie
zilnic realizat acasd ce va fi supervizat

saptamanal.
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Crampa scriitorului

Crampa scriitorului este o distonie focala a degetelor, a mainii, si/ sau antebratului. Simptomele
apar de obicei atunci cand o persoand incearca sa faca o sarcind care necesitd miscari motorii
fine, cum ar fi scrierea sau sa cante la un instrument muzical. Simptomele pot fi izolate numai la
acele sarcini sau afecteazd muschii intr-un mod mai general. Simptomele comune includ, de
exemplu, prinderea unui stilou sau ustensila, flexarea incheieturii mainii, contractia musculara
involuntard si extinderea ocazional la un deget sau la degete care fac ca ustensila s cadd din
mand. Crampa scriitorului poate fi primard sau secundara. Foarte rar, persoanele cu distonie
DYTI (care este primara si de obicei generalizata) vor avea crampa scriitorului ca simptom.




Simptomele
Doua tipuri de baza ale crampei scriitorului
au fost descrise: simpla si distonica.

Persoanele cu crampa scriitorului simpla au
dificultdti cu doar o singura sarcina
specificd. De daca
activeaza distonia, de Indata ce individul
preia un stilou — sau scrie cateva cuvinte —
pozitiile distonice ale manii incep sa

exemplu, scrisul

impiedice viteza si acuratetea la scris.

In crampa scriitorului, simptomele vor fi
prezente nu numai Tn cazul in care persoana
scrie, dar, de asemenea, atunci céand
desfagoara 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. Tremorul nu este de obicei
un simptom care sa caracterizeze crampa
scriitorului. Simptomele incep de obicei cu
varste cuprinse intre 30 si 50 de ani si
afecteaza atat barbati cat si femei. Crampe
sau dureri de mana nu sunt obisnuite.
Disconfort usor poate sa aparda la degete,

incheietura mainii sau la antebrat.

O crampa similard poate fi observatd la
muzicieni, Tn anumite sporturi, cum ar fi
jucatori de golf, sau in dactilografie.

Cauza Crampa scriitorului poate sa apara
fara antecedente familiale. Cazuri de crampe
scriitorului mostenite au fost raportate, de
obicei, coroborat cu debut precoce-distonie
generalizata, care este asociat cu mutatiile
geneiDYTL.

13

Diagnostic

Diagnosticul de crampa scriitorului se
bazeazd pe informatii de la individ si
examinare fizici si neurologici. Tn 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 confundatd cu alte afectari ale
antebratelor/ mainilor, dar se caracterizeaza
prin contractii musculare involuntare.

Textul a fost adaptat dupa: brosurile
Fundatiei de Cercetare Medicala a distoniei
din Chicago (Dystonia Medical Research

Foundation — web site: www.dystonia-
foundation.org), articolul  cu titlul
,,Neuromodulation n 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 si 2010.



Descoperire prin actualizarea ADN

Actualitati privind genetica distoniilor
neuro-musculare

Noile tehnici de geneticd moleculard ofera
cercetatorilor noi modalitati de a explora
factorii genetici 1implicati in distonie.
Cercetatorii au capacitatea de a secventia
rapid gene individuale, de a analiza
genomuri intregi si de a analiza modul de
exprimare a genelor. Participarea pacientilor
st a familiilor lor la aceste studii contribuie

inestimabil la progresul cercetarii in
domeniul  geneticii  distoniilor  neuro-
musculare.

Descoperirile se produc rapid, iar tabloul
genetic al distoniei devine din ce in ce mai
complex. Aceasta complexitate dezvaluie
date noi fascinante despre originile distoniei
si deschide oportunitdti pentru cercetari
ulterioare. Scopul final al unei mai bune
intelegeri a  geneticii  distoniei  este
dezvoltarea metodelor de tratament si

preventie.

Cate gene sunt implicate in aparitia
distoniilor neuro-musculare?

Mutatii in peste 200 de gene pot fi implicate
in aparitia distoniei. Frecvent, mutatiile
acestor gene produc sindroame complexe
neurodegenerative si metabolice, pentru care
distonia este una din  manifestari.
Modificarile daunatoare ale unora dintre
aceste gene determind tipuri specifice de
distonie, cumar fi DYT1 / TOR1A, DYT6 /
THAPI si DYT11 / SGCE.

Genele provoaca distonie atunci cand contin
mutatii specifice (variante genetice) care
modificd gena. O mare varietate de gene si
mutatii  contribuie  la  complexitatea
distoniilor ereditare. Tn cazul DYT1 /
TORIA, depinzand si de originea etnica,
aproape toti pacientii prezintd aceeasi
mutatie in gend. Prin contrast, aproximativ
100 de mutatii diferite au fost raportate la
pacientii cu distonie DYT6 / THAPI.

Christine Klein, MD, conduce Institutul de
Neurogenetica al Universitatii din Luebeck
si este cercetatorul principal al sectiei de
Neurogenetica Translationald a Institutului.
O mare parte din cercetarile sale se
concentreaza pe distoniille mostenite. Dr.
Klein explica: "In primul rdnd, poate fi
adesea dificil sa distingem in mod clar intre
o mutatie cu adevarat cauzatoare de boala si
o varianta benignd, care este pur si simplu
foarte rard In populatie".

Cu totii avem un numadr mare de variante in
genele noastre, care explica diferentele
dintre oameni. Putine dintre acestea
cauzeaza boli. In al doilea rand, multe dintre
genele identificate recent au fost gésite in
familii mici si reprezintd ,,cel mai probabil
candidat” dintre mai multe gene care
prezintd variante si posibile mutatii. Acest
lucru a dus la o situatie In care unele gene
despre care se credea cd sunt implicate in
distonii nu au putut fi confirmate. Prin
urmare, poate fi dificil pentru medicii
neurologi si geneticieni sd interpreteze




rezultatele testelor genetice, care pot fi mai
putin clare decat s-ar fi sperat.

Tn timp ce dezvoltarea noilor tehnici de
studiu std la baza progresului cunostintelor,
ramane foarte importantd  recrutarea
participantilor la aceste studii. Mark
LeDoux, MD, PhD, este beneficiarul a
numeroase granturi de cercetare in domeniul
distoniilor. El este seful Diviziei tulburdrilor
de miscare si director al laboratoarelor de
cercetare a tulburdrilor de miscare de la
Institutul de neurostiinte al Universitdtii din
Tennessee: -Desi factorii de risc genetici
joacd un rol important in distonie, mai putin
de 10% dintre indivizii afectati au o mutatie
identificabila intr-una din genele cunoscute.
Prin urmare, un procent mare al factorilor
ereditari ramane in mare parte necunoscut.
Majoritatea cercetarilor genetice actuale sunt
concentrate catre familiile cu trei sau mai
multi indivizi afectati, deoarece este foarte
dificil sda demonstram legatura dintre o
anumita variantd genetica si distonie, la o
singura persoana.

Progrese recente

Descoperirile din genetica distoniei ofera
raspunsuri si ridici noi intrebari. Iata
doar cateva exemple:

O gend, trei boli - distonia asociatd cu
parkinsonism  cu  debut rapid se
caracterizeazd prin aparitia bruscd a
simptomelor distonice si parkinsoniene, cu
posibila  afectare psihiatrica  asociata.
Aceastd boald este cauzatd de mutatii In

gena DYTI12 / ATPIA3. Mutatii diferite in
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aceeasi gend provoaca alte doud tulburari
neurologice:  hemiplegia alternativd a
copildriei si sindromul CAPOS. Cercetatorii
incearcd sa determine cum mutatiile din
aceeasi gena pot produce astfel de tulburari
neurologice distincte. Aceste descoperiri
demonstreaza cat de complexa poate fi
genetica medicala.

O noui cauzd a distoniei pediatrice - O
gend  implicatd in  distonie, recent
descoperitd, respectiv DYT28 / KMT2B,
poate fi una dintre cele mai frecvente cauze
ale distoniei generalizate cu debut in
copilarie. Expresia clinicd a acestei gene
pare sd varieze de la distonie usoard pana la
un sindrom de distonie complexa incluzand

microcefalie, dizabilitate intelectuala,
intarziere  in  dezvoltare,  convulsii,
spasticitate si alte simptome.

O _noua cauza a_distoniei _episodice -

Mutatiile in gena ECHSI sunt asociate cu
boala Leigh, o tulburare neurologica severa
caracterizatd prin declin progresiv al
psihomotorii  si
respiratorie. Cu toate acestea, mutatiile din
ECHS1 au fost asociate recent cu un
diagnostic mai putin sever, care include

abilitatilor insuficienta

distonie paroxisticd indusa de efort. Se pare
ca aceasta forma raspunde mai bine la
tratament. Testarea geneticd poate ajuta la
clarificarea strategiei de tratament pentru
pacientii prezinta simptome
asemanatoare sindromului Leigh si distonie
paroxistica, inexplicabild, indusd de efort.

carc

Gene modificatoare - O singura mutatie in
gena DYT1 / TORIA este responsabila
pentru pana la 60% din distonia generalizata
la populatiile ne evreiesti si 90% in
comunitatile de evrei Ashkenazi. Cu toate




acestea, majoritatea  oamenilor  care
mostenesc aceastd mutatie nu dezvoltd
niciodatd  simptome.  Cercetdtorii  au
descoperit o gend modificatoare care poate
proteja de efectele negative ale mutatiei.
Doar o parte (aproximativ 30%) dintre
persoanele care au aceasta variantd genica
dezvolta distonie. Acest lucru demonstreaza
ca Intelegerea geneticii distoniei are
potentialul de a identifica nu numai mutatiile
cauzatoare de distonie, ci si genele
modificatoare ale expresiei acestora. Toate
acestea pot ajuta la dezvoltarea strategiilor
de tratament sau de preventie.

Nicio _gena nu __actioneaziizolat: cai
comune

Acum ca cercetdtorii au identificat toate
aceste gene implicate in distonie - si fara
indoiala vor exista mai multe - Dr. LeDoux
si altii exploreazd ceea ce genele au in
,Flecare gend si proteina el
codificatd sunt o piesa a puzzle-ului”,
explica el. Cercetatorii lucreazd pentru a
determina ce fac aceste proteine si pentru a
identifica procesele biochimice 1in care
aceste proteine pot actiona si coopera.
"Genele

comun.

asociate cauzal cu tulburari
medicale particulare tind sa functioneze pe
cdi celulare similare. In aceasta privinti, mai
multe gene implicate in distonii contribuie la
controlul ciclului celular, la structura
cromatinei si a cailor de reparare a ADN-

ului in nucleul neuronilor”

Ciclul celular - Celulele au un ciclu de viata
cu faze distincte. Mai multe proteine

implicate in distonii sunt legate de fazele
incipiente, In care o celula creste si 1isi
dubleaza ADN-ul. Aceste proteine pot fi, de
asemenea, implicate in Tmpachetarea ADN-
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ului in nucleul celulei (in complexe numite
cromatind) si in repararea ADN-ului care
prezinta leziuni.

Transport si trafic - Mai multe proteine
implicate Tn distonii sunt prezente 1in
complexe proteice implicate in transportul
substantelor prin membranele celulelor,
inclusiv  neurotransmitatori.  Anomaliile
acestor proteine duc la anomalii de transport
al neurotransmitatorilor, ceea ce duce la
functionarea  defectuoasa a
Nervos.

sistemului

Semnalizare neuronala - Distonia apare din

cauza unui dezechilibru al
neurotransmitdtorilor si al semnalizdrii
neuronale, ceea ceperturba caile

responsabile de miscare de la nivelul
sistemului nervos central. Existd numeroase
dovezi ca distonia rezultd dintr-un
dezechilibru al dopaminei, iar mai multe
proteine incriminate in aparitia distoniilor

sunt implicate in productia dopaminei.

"Exista mai multe forme diferite de distonie
familiald, care pot fi explicate prin mutatii in
gene individuale ... Studiul acestor forme
monogenice ne-a ajutat foarte mult sa
intelegem fiziopatologia distoniei. De
asemenea, descoperirea acestor forme
monogenice a permis acordarea sfatului
genetic corect, precum $i administrarea unor
tratamente specifice."” Christine Klein,
MD, Universitatea din Luebeck, Institutul de
Neurogenetica

Pasii urmatori

Geneticienii incearca sd inteleagd modul in
care modificarile ADN-ului duc n cele din
urmd la semne si simptome ale distoniei.




Intelegerea acestor mecanisme poate sta la
baza descoperirii unor tratamente inovative,
care sa actioneze tintit pe modificarile
asociate bolii. Genetica poate explica, de
asemenea, de ce anumite tipuri de distonie
sunt mai frecvente la anumite populatii si sa
ajute la identificarea modalitatilor de
profilaxie si / sau tratament al populatiilor
care pot fi expuse riscului mai mare de a
dezvolta boala.

,Cu cat mai multi pacienti sunt dispusi sa se
implice in cercetarea asupra distoniilor,
contribuind cu istoricul lor si cu probe
biologice, cu atat putem Tnvata mai mult.
Suntem recunoscatori pentru angajamentul
enorm din partea pacientilor nostri care
contribuie la desfasurarea acestor proiecte.
Muncim din greu pentru a dezvolta terapii
noi si a le Tmbunatati pe cele existente.
Acesta este pasul urmator, necesar pentru
pacientii cu distonii.", spune dr. Klein.

Acest articol este al doilea dintr-o serie de
doud parti. ,Sfaturi pentru efectuarea
testelor genetice:  medicii  geneticieni
informeaza pacientii si familiile cu privire la
testarea genetica pentru distonii” a aparut in
vara anului 2017 in Dystonia Dialogue, si
este  disponibil online la dystonia-
foundation.org/archive.

Glosar

Geneticd - Studiul genelor si rolul lor in
controlul  organismelor  vii.  Genetica

medicalda examineazd modul 1In care

modificarile materialului genetic cauzeaza
boli.

Celula - Unitatea structurala si functionala a
organismelor. Celulele sunt elementele de
baza ale vietii.

Proteine - Molecule complexe necesare
activitatilor celulare si structurii si functiei
tesuturilor si organelor.

Neuroni - Un tip de celule care se intalnesc
in sistemul nervos (creier si nervi).

ADN (acid dezoxiribonucleic) - O molecula
complexd care contine instructiunile
genetice de care are nevoie un organism
pentru a trai si a se reproduce. ADN-ul este
impachetat sub formade cromozomi, care
contin gene si proteine.

Gena - Un segment de material genetic
responsabil pentru una sau mai multe functii
biologice.

Genomul - Totalitatea secventelor genetice,
inclusiv genele, ale unui organism.

Intelegerea genelor chiar conteaza?

Da! Un subtip genetic al distoniei dopa-
responsive (DRD) ofera un model pentru
modul in care Iintelegerea mecanismului
distoniei duce la terapia tintita si potentialul
pentru modul in care terapia poate fi aplicata
pentru a reduce sau, eventual, a preveni,
simptomele invalidante.




MECANISMUL DRD

Mutatiile genei DYT5 / GCH1

\ 4

Proteinele anormale previn producerea normald de dopamina

\ 4

Perturbarea dopaminei impiedicd celulele creierului sa functioneze corect

\ 4

Afectarea ganglionilor bazali afecteaza caile motorii la nivelul creierului

\ 4

Caile motorii compromise duc la distonie

CORECTAREA MODIFCARILOR PRIN TRATAMENT SPECIFIC

Medicatia cu levodopa-carbidopa compenseaza dopamina afectata

\ 4

Celulele creierului functioneaza corect

\ 4

Ganglionii bazali functioneaza corect

\ 4

Caile motorii normalizate in creier

\ 4

Manifestarile asociate distoniei ameliorate sau chiar eliminate

Tratamentul de electie pentru adultii si copiii cu DRD este medicamentul levodopa-carbidopa.
Clinicienii din Germania au raportat chiar un caz remarcabil de tratament al unui fat cu o forma
rard si severd de DRD 1in timpul sarcinii. Terapia prenatald cu levodopa a redus deficientele
motorii si mentale, iar terapia continuata dupa nasterea bebelusului a tinut sub control boala.
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Sfaturi pentru efectuarea testelor genetice pentru
distonie

Medicii geneticieni informeaza pacientii si
familiile lor despre testarea genetica a
distoniei.

,Fiecare familie afectata are propriul mod de
a percepe boala”, spune Deborah Raymond,
MS, CGC, consilier genetic la Muntele Sinai
Beth Israel.

,Consilierea genetica este o oportunitate
pentru familii sa invete despre distonie, cum
este mostenitd si sa discute optiunile de
testare, inclusiv modul in care testarea ar
putea sau nu sd aduca beneficii familiei.”

Genetica distoniei este complexa. S-au
schimbat multe in cei peste 20 de ani in care
Raymond a lucrat in domeniul tulburari de
miscare: au fost descoperite multiple gene
implicate Tn distonie, noi tehnologii de
testare sunt disponibile, unele companii
comerciale au inceput sa ofere teste directe
catre consumator,
recomandarea medicului, si ca
potentialul de confuzie printre pacienti si
familii este mai mare ca niciodata.

fara a fi necesara

atare

Decizii, decizii...

Un medic genetician poate ajuta pacientii cu

distonie si membrii familiei lor sa
stabileascd daca testarea geneticd este
oportuna in cazul lor, si ce metoda de testare
ar putea fi adecvata. De asemenea, medicul
genetician ajutd familiille sd inteleaga

rezultatele acestor teste genetice.
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O gena este un segment de material genetic
responsabil pentru o functie biologica. Un
genom este cuprinde totalitatea secventelor
genetice ale unei persoane. Tehnologiile
disponibile pentru diagnosticul genetice
permit testarea unei singure gene, a unui
panel de gene, a intregii portiuni codante a
genomului (exomul) sau a intregului genom.

Desi testarea genetica evolueazd constant,
existd o serie de gene pe care de obicei ne
concentrdm mai intai cand vedem un pacient
cu distonie, explica Raymond. Exemple de
gene care cauzeaza distonie includ DYTI1 /
TORIA, DYT6 / THAP1, DYT11 / SGCE si
multe altele.

Recomandadrile pentru testarea genetica
depind de o serie de factori: concluziile
examenului neurologic, istoricul pacientului,
istoricul familial si uneori etnia. ,,Toti acesti
factori pot influenta cea mai probabild gena
implicatd si cu ce ar trebui sd inceapa
testarea”, spune Raymond. ,De exemplu,
daca cineva are distonie in debutul copilariei
si are este de origine etnica evreiasca (din
grupul ashkenazilor), existd mai mult de
90% sanse ca aceasta sd fie distonie DYTI,
mai ales daca simptomele au inceput la
nivelul unui membru. Tn cazurile de
sindroame complexe, 1n care distonia
reprezintd una dintre manifestdrile clinice,
este mai indicat sa se efectueze o testare care
evalueazd simultan un panel de gene
multiple.”




Probleme de luat in considerare Tnainte
de testare

O parte din rolul medicului genetician este
de a ajuta pacientii si familiile s se

gandeasca la toate implicatiile testarii,
inclusiv cele mai putin evidente. De
exemplu:

*Testele genetice pot influenta optiunile
de tratament.

Cercetarile sugereaza cad pacientii care sunt
au mutatii in anumite gene implicate in
distonie, inclusiv DYT1 / TORI1 si recent
descoperita DYT28 / KMT2B, par sa
raspunda in special bine la o interventie

chirurgicala numitda stimulare cerebrala
profunda.
*Existd recomandari diferite pentru

testarea adultilor si a copiilor.

»lestarea genetica a copiilor este un aspect
indelung dezbatut”, spune Raymond. ,,Daca
un copil are simptome, informatiile genetice
ar putea fi utile din punct de vedere medical.
Cu toate acestea, existd Un CONSens asupra
faptului cd nu este recomandat parintilor sa
testeze un copil asimptomatic, deoarece
copilul respectiv ar trebui sa poatd face
aceasta alegere pentru ei, atunci cand va fi
major. ”

*Testarea genetica poate fi o problema
sensibila psihologic si emotional.

Raymond explica: ,,Oamenii au propriile
valori, contexte si relatii care influenteaza
modul in care vad riscul. De exemplu, pot
exista anxietdti sau sentimente de vinovatie.
Toate aceste aspecte sunt importante pentru
a fi discutate si gandite inainte de testare si
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uneori dupa. Desi medicul genetician
oferd consilere geneticd, este indicat si un
suport psihologic adecvat, daca este cazul.

*Exista legi care protejeazd impotriva
discriminarii  genetice din  partea
furnizorilor de asigurari de sanatate, dar
aceste legi nu sunt absolute si nu se aplica
asigurarilor de invaliditate sau de viata.

Problemele privind
confidentialitatea sunt complexe si pot avea

asigurarea si

consecinte de anvergurd, iar anticiparea
acestora este importanta.

Este posibil ca testarea genetica si nu
ofere toate raspunsurile.

Raymond explica: ,,Exista multi pacienti cu
distonie la care testesele genetice disponibile
la ora ctuald nu vor identifica nicio mutatie.
Printre altele, consilierea genetica pre-
testare ar trebui sa clarifice exact acest
aspect. ”

Testare genetica directa catre consumator

Pana de curand, testarea geneticd a fost
disponibild doar prin intermediul medicilor
si consilierilor genetici. Testarea genetica
directa catre consumator este promovatd
direct pacientilor de catre companii private.
Pacientii primesc de la firma un kit de
recoltare a probelor biologice (saliva de
obicei), pe
companiei, fara a implica Tn mod necesar un

care 1l furnizeaza direct
medic sau un furnizor de asigurdri in acest

proces.

Mai multe organizatii medicale si stiintifice
si organisme de reglementare si-au exprimat
ingrijorarea in legdtura cu acest tip de
testare. Unele dintre aceste preocupari




implicd educatia pacientilor, marketing,
lipsa reglementarilor si confidentialitate.

,,Testarea directd catre consumator este cu
sigurantd o optiune care este disponibild in
unele state, dar, din toate motivele pe care le
discutam, ingrijorarea este ca oamenii nu
sunt cu adevarat capabili sa anticipeze toate
aspectele atunci cand fisi trimit proba la o
asemenea companie, pentru ca nu primesc
consiliere Tnainte de testare,
Raymond. Orice persoand care are in vedere
0 asemenea testare, ar trebui sa se sfatuiasca
cu un medic genetician Tnainte de a lua
decizia de a face testul, astfel incét sa poata
intelege complexitatea acesuia.

explicd

Conceptii gresite comune despre genetica
distoniei

* Exista un singur test genetic pentru
distonie. Acest lucru nu este exact. Exista
mai multe tipuri de teste genetice disponibile
pentru distonie, deoarece multiple gene sunt
implicate in distonie.

* Daca nu aveti mutatii DYT1, distonia
dvs. nu este genetici. Acest lucru nu este
neaparat adevarat. Existd mai multe gene
implicate Tn distonie. Un pacient cu distonie
poate iesi negativ la testare pentru toate
genele cunoscute, iar distonia poate fi totusi
genetica, doar cd gena Incd nu a fost
descoperita.

* Daci aveti o mutatie intr-una din genele
implicate indistonie, veti avea distonie. Nu
este adevdrat. Majoritatea persoanelor care
mostenesc 0 mutatie asociata distoniei nu
dezvolta niciodatda simptome. Cu toate
acestea, copiii lor biologici pot risca sa

mosteneasca dezvolte

simptome.

mutatia si sd

Tipuri de testare
Secventierea unei singure gene

Distonia poate fi cauzatd de o singurd gena
defectd.Testarea poate fi concentrata pentru
a analiza o gena specifica.

Paneluri de gene

Testarea poate analiza simulta multiple gene
implicate in distonii.

Secventierea intregului exom

Testarea poate cauta modificari 1n
aproximativ ~ 20,0000 de gene implicate n
functiile organismului si poate identifica
acele gene care pot contribui la aparitia
distoniei. Cu toate acestea, acest tip de
testare nu poate detecta toate tipurile de
mutatii cunoscute si poate genera rezultate
de tip VUS (variant of uncertain
significance) - variante genetice despre care
nu stim exact la ora actuald daca au un efect
patologic.

Secventierea intregului genom

Testarea poate cauta modificari in intregul
genom, inclusiv parti care nu contin gene,
dar pot fi importante pentru functia genelor.
Aceasta metoda este utilizata in principal in
scopuri de cercetare si nu are Inca o aplicatie
clinica clara pentru distonie.




Distonia - concluzii

Distonia poate fi o boala dificil de inteles.
Iata elementele de baza:

* Distonia este o afectiune neurologica, care
afecteaza capacitatea creierului de a controla
miscarea musculard voluntara.

* Distonia nu afecteaza organele vitale, cum
ar fi inima.

« Existd multe forme de distonie. Poate
afecta o singurd zona a corpului sau mai
multe grupuri musculare.

* Distoniase poate asocia cu alte tulburari de
miscare, cum ar fi tremorul, mioclonia sau
parkinsonismul.

* Distoniile mostenite sunt cele cu o origine
genetica cunoscuta, de exemplu mutatii in

genele desemnate DYT, cum ar fi DYTL,
DYT5sau DYT11.

» Distonia poate rezulta din leziuni la
nastere, expunerea la medicamente, leziuni
cerebrale, infectii si alte cauze secundare.

* Optiunile de tratament includ medicamente
orale, injectii cu neurotoxind botulinica,
stimularea cerebrala profunda si metode mai
putin invazive, cum ar fi terapia fizica sau
ocupationala.

* Persoanele cu distonie pot suferi tulburari
de depresie si anxietate, inclusiv fobie
sociala.

* Stress-ul nu provoaca distonie, dar
simptomele se pot agrava in situatii 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 —
DDSummerl7_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/

STIL DE VIATA

Protocol de baza EFT — Tehnici de Eliberare Emotionala

Dr. RykeGeerd Hamer, parintele Noii
Medicine Germanice, spunea ca: ,,Oamenii
nu mor din cauza bolilor si nici din cauza
agentilor patogeni, a virusurilor sau a
bacteriilor, ci din cauza fricii si a epuizarii.
onci din copilarie am fost afectati
emotional de multe valuri de furie, de frica
sau de tristete cu care nu am stiut ce sa
facem, astfel ca nu am gasit inca o cale
eficienta de gestionare. in acest mod s-a
format personalitatea noastra, iar ca oameni
maturi, inca platim tribut acelor stari
emotionale negative — chiar mai mult decét
ne-am imagina.

Solicitind mai multe pareri de-a lungul
timpului, pentru a sti cum si ce sd pregatesc
mai bine ca resurse, am primit raspunsuri
variate, iar unul dintre ele suna astfel: ,,Am
vazut rezultatele tehnicii EFT in multe
cazuri cu care m-am intélnit Tn cabinet, eu
fiind de profesie psiholog, iar in locul in
care sunt angajata, vin multe cazuri
disperate cu mare diversitate de probleme.
Am avut de exemplu, bucuria de a vedea
cum Tn 2-3 luni, s-a diminuat sau chiar s-a
intrerupt medicatia anxiolitica si
antidepresiva la niste pacienti. Evident,
medicatia a fost intrerupta de catre psihiatrul
curant in situatiile in care simptomatologia
aferenta s-a remis. Mentionez ca a fost vorba
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despre diverse forme de anxietate, anxietate
cu atacuri de panica, depresii, tulburari
obsesive.” Florentina P.

Cred ca multi profesionisti si-ar usura
munca daca ar aplica EFT, imbinand
abordarile specifice de aici, cu ceea ce fac in
propria activitate, dar cel mai important este
ca pana la un anumit nivel, le putem aplica
singuri, obtinand rezultate importante.

Vorbesc mult despre EFT — care vine de la
Emotional Freedom Techniques (Tehnici de
Eliberare Emotionala) - pentru ca ele
reprezintd printre altele, o solutie pentru
rezolvarea multor probleme de sanatate.
EFT se bazeazd pe proceduri medicale
traditionale chinezesti si implica stimularea
punctelor de acupunctura cu degetele, timp
n care te gandesti si verbalizezi simptomele
sau amintirile negative.



Dar ca sa intelegi mai bine despre cum se lucreaza, o sa iti prezint pe scurt protocolul de baza.
Dureaza maximum 3 minute sa 1l parcurgi, dar la final vei avea o imagine de ansamblu a ceea ce
presupune lucrul cu Tehnicile de Eliberare Emotionala.

Pasul 1: Selecteaza problema pe care vrei sa o lucrezi (poate fi de natura emotionala sau
fizica, obicei de gandire sau tipar comportamental, durere, spasm, emotie negativa, etc)
Pasul 2: Evalueaza pe o scara de la 0 la 10 intensitatea problemei (Daca simti frica, cat de
intensd este aceasta frica? Daca simti durere, cat de intensa este? Dacad simti furie sau
neputinta, cat este orientativ, pe o scara de la 0 la 10?)

Pasul 3: Apasa punctul “karate” n timp ce repeti o fraza de setare (apasa punctul de pe
cantul palmei, cu 2-3 degete in timp ce rostesti, de exemplu, “Desi am aceasta durere, ma
iubesc si ma accept in totalitate” sau ,,Desi Simt aceastd neputinta, ma iubesc si ma accept
n totalitate” sau “Desi muschii mei sunt atat de contractati, ma iubesc si ma accept in
totalitate.” Repeta afirmatia de 3 ori. Energia din jurul oricarei rezistente la schimbare se
va diminua)

Pasul 4: Apasa punctele energetice in timp ce repeti o fraza de amintire — te ajuta sa
ramai conectat la problema (Stabileste care este fraza ta de amintire. De exemplu,
“Muschii mei sunt atat de contractati”’. Stimularea punctelor EFT va restaura fluxul
energetic din sistemul de meridiane al corpului. Tn timp ce palpezi fiecare punct, repeta
fraza de amintire.

Pasul 5: Reevalueaza intensitatea problemei - la finele unei runde (o serie de puncte —
vezi manualul din Ghidul gratuit) intensitatea simptomelor (atat a celor fizice, cat si
emotionale - de exemplu, durerea, sau tensiunea muschilor, sau neputinta, frustrarea,
furia etc) ar trebui sa dispara sau sa se diminueze.

Paul 6: Runde ulterioare - daca problema nu a disparut complet sau intensitatea ei a
crescut, continua cu alte runde de tapotare (presare a punctelor energetice) pana cand se
diminueaza, pana la intensitatea zero.

Pasul 7: Pune la indoiala rezultatele — inchide ochii si gandeste-te intens la problema
respectiva. Daca mai simti orice intensitate, inseamna ca mai ai ceva de lucru si trebuie
doar sa repeti.

Pasul 8: Daca problema ramane dupa ce ai verificat, continua pana o eliberezi complet.
Intelege ca aceste probleme (de exemplu, durere, tensiune, emotie negativa, spasme etc)
nu au aparut peste noapte. Continudnd sa lucrezi pe ele, cu sigurantd vei inregistra
progrese remarcabile.

Gary Craig - creatorul EFT, afirma: "Cauza tuturor emotiilor negative este existent unei
intreruperi Tn circuitul energetic al corpului”. Tn corpul uman informatia se transmite prin
semnale electrice. De-a lungul meridianelor energetice se afla puncte a caror rezistenta electrica
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http://eliberareemotionala.ro/Schema_puncte_presopunctura.png
http://eliberareemotionala.ro/

este de 300 de ori mai scazuta decét pe restul suprafetei corpului, iar acest lucru face ca prin
stimularea punctelor respective sa se transmita semnalele la creier mult mai rapid.

Un beneficiu major al EFT este ca poate fi folosit oriunde: in camera ta, in masina sau in timpul
activitatilor. Un fost client, absolut incantat de eficienta metodei, mi-a marturisit ca isi preseaza
punctele chiar in timp ce merge pe strada. Asta il face sa se relaxeze, si isi reduca nivelul de stres
si de frica generat fie de o intalnire, o veste, o schimbare neprevazuta, un pericol, o situatie
medicala etc.

O data memorata, reteta de baza devine un prieten pe viata!

Ea poate fi aplicata la o lista aproape nesfarsita de probleme fizice si emotionale si ofera
rezolvare multora dintre ele. Nu ezita sa o incerci.

Cu drag, pe curand!
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 international, Practician EFT
Nivel 1, 2 si 3 si Matrix Reimprinting, conform cursurilor EFT-MR Academy — predate de
Master EFT Karl Dawson, fondator Matrix Reimprinting. Ea are o experienta de lucru vasta, atat
datorita numeroaselor Ateliere de lucru EFT organizate incepand cu anul 2011, cat si a sedintelor
de lucru individual, emisiunilor televizate, articolelor si resurselor gratuite puse la dispozitie pe
site-ul: http://eliberareemotionala.ro/
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Sfaturi care ne pot ajuta in contextul pandemiei

cu sprijinul psihoterapeutei Cristiana Cojocaru

Persoanele cu distonie neuromusculara sunt mai vulnerabile in aceasta perioada pentru ca nu au
acces la tratament si program de reabilitare, distonia creaza discomfort fizic si emotional.

Asociatia Childrens Joy a solicitat sprijinul psihoterapeutei Cristiana Cojocaru care ne-a sugerat
cateva sfaturi care pot sa va ajute sa treceti mai usor peste aceste clipe dificile.

1. Pastrati-va o stare buna facand lucruri care va relaxeaza, cititi, gradinariti, ascultati muzica,
gatiti, pictati, jucati jocuri de memorie, beti un ceai relaxant etc.

2. Daca lucrati la computer de acasa nu uitati sa pastrati o posturd bund, evitati pozitiile vicioase.

3. Nu urmariti continuu stiri legate de Covid, incercati sa va focusati doar pe informatiile care va
intereseazal

4. Sunati din cand in cand prietenii sau familia, e bine sa ai cu cine povesti!

5. Faceti planuri pentru viitor, eventual notati-le pe o agenda!

6. Concentrati-va pe obiective pe care le puteti gestiona, controla si care depind de dvs.
7. Urmati tratamentul medicamentos la timp!

8. Mentineti un echilibru intre minte, corp si mediul inconjurator!

9. Ordinea in interiorul locuintei, dar si in gandurile dvs. este importanta.
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10. Faceti miscare in aer liber daca locuiti la curte sau in interior, cel putin o data pe zi.
Sa nu uitam sa respectim ceea ce ne cer autoritatile, regulile de igiena si distanta sociala!

E doar un episod din viata noastra, vom reusi sa depasim cu bine!

ACTIVITATI - EVENIMENTE

Expozitia Captiv Tn corpul meu — editia Adolescent

Asociatia Childrens Joy a persoanelor cu distonii neuromusculare, atat adulti cat si copii, a
organizat in data de 10 decembrie, Tn parteneriat cu Liceul de Arte Plastice Timisoara, expozitia
Captiv in Corpul meu, editia a Il-a, la Muzeul Banatului Bastion Theresia, dedicata persoanelor
cu distonii neuromusculare care lupta cu aceastd afectiune, deseori fiind marginalizati aceasta
ducand la izolare si discriminare.

Tinerii artisti, coordonati de prof, diriginte Anca Gyemant au fost invitati sa exprime printr-o
lucrare de picturd, viziunea lor asupra frumusetii interioare unei persoane. De altfel au fost
expuse lucrari de la editia I a expozitiei, respeciv din 28 februarie 2018, unde au expus atat
artisti ai Asociatiei Romul Ladea cat si alti artisti din Timisoara, Zalau si Sighisoara.

Cum vezi tu o carte dincolo de o coperta?

Cum vezi tu o persoana dincolo de un
corp mai putin functional?

Ce Inseamna pentru tine frumusetea
interioara?

Au fost intrebarile la care au raspuns
tinerii prin intermediul artei.

Avand in vedere ca in data de 10 decembrie 1948, Adunarea Generala a ONU adopta Declaratia
Universald a drepturilor omului si Articolul 1 spune "Toate fiintele umane se nasc libere si egale
in demnitate si in drepturi. Ele sunt inzestrate cu ratiune si constiintd si trebuie sd se comporte
unele fatd de celelalte in spiritul fraternitatii." - vom putea exprima asta prin lucrdrile noastre
artistice.



In ce priveste persoanele afectate de distonii neuromusculare, mesajul nostru este:

Nimeni nu doreste sa fie marginalizat! Toti dorim sa fim acceptati asa cum suntem! Toti
avem dreptul de a iubi, de a trdi o viata demna. Avem nevoie de acces la tratament, de
diagnosticare corecta dar si de o societate deschisa, care poate privi dincolo de o dizabilitate! Noi
suntem dispusi sa ne integram! Spune Nu etichetarii si discriminarii! Spune Da integrarii si
incluziunii, egalitatii de sanse! Spune Da frumusetii interioare!

»Adolescentii au reflectat la aceasta temd si s-au implicat cu adevdrat si mi s-a parut
impresionant cat de bine inteleg acestia ca nu frumusetea fizica ne face sa fim frumosi. Avem o
generatie de adolescenti care meritd mai mult decat le putem noi oferi, avem de invatat foarte
multe de la ei. Aceasta expozitie a fost mai degraba o lectie oferita de copiii de la Liceul de Arte
Plastice prin care au demonstrat cd sunt capabili sa tina cont si de dorintele celorlalti punand o
parte mica din sufletele lor pe panza dar atat de semnificativa pentru societatea in care traim.
Avem o generatie de adolescenti care merge in directia buna, cu siguranta si sunt mandra ca ne
sunt alaturi!,, - spune Catalina Crainic, presedinte Childrens Joy si organizatoarea expozitiei.

Expozitia este incd vizibila la Muzeul Banatului, Bastionul Theresia, incluzand si Ziua
Internationala a Bolilor Rare, aceasta avand ca scop popularizarea, lupta impotriva discriminarii
si a izolarii, buna integrare dar si dreptul la egalitate de sanse a persoanelor cu distonii
neuromusculare n societate.

Asociatia Childrens Joy are sediul in Timisora, este vizibild si implicata la nivel national ca
membrd In consiliul director al Aliantei Nationale pentru Bolile Rare, dar si international prin
organizatia europeana ca membra in consiliul director a Dystonia Europe prin presedinta Crainic
Catalina.
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Un obiect, o fapta buna!

Grupul de Facebook Un obiect, o fapta
buna al Asociatiei Childrens Joy, a fost
creat pentru a veni in sprijinul financiar al
asociatiel.

Ne dorim sa oferim publicului larg,
posibilitatea de a face donatii, iar 1in
schimbul acestora de a putea achizitiona
diverse obiecte lucrate manual.

Sabina Gall si1 Citalina Crainic sunt
initiatoarele acestui proiect, dar au Tnceput
sa primeasca sprijin si de la alte persoane cu
distonii neuromusculare dar si de voluntari
sau persoane care doresc sd se implice in
strangeri de fonduri pentru asociatia noastra.

Grupul e restrans insa exista loc si de mai
multe persoane care doresc sa se implice.
Daca te poti implica intr-un fel trimite-ne
sugestia ta pe distonianationa@yahoo.ro

Deoarece  resursele  materiale  sunt
importante pentru a ne desfasura activitatea
si a ne atinge obiectivele, pentru a putea
continua, va achizitionati
obiectele noastre sau pur si simplu sa
Sprijiniti asociatia prin donatii, orice suma
este binevenita!

nvitam  sa

Toate activitatile asociatiei sunt pe baza de
voluntariat si actiunile pe care le realizam,
nu existd angajati in asociatia noastra ceea
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ce este minunat, dar necesita eforturi

materiale deosebite.

Avem diverse proiecte pe care le puteti
sustine. In viitor avem nevoie de sprijin
pentru a putea organiza diverse evenimente
de informare pentru pacienti, dotarea
spatiului destinat recuperarii prin fiziokineto
terapie din Timisoara, strangeri de fonduri
pentru efectuarea testarilor genetice a unui
grup de pacienti cat si alte cheltuieli care
sunt la baza functionarii asociatiei noastre.

Cum puteti ajuta? Aderand grupului Un
obiect o fapta buna de pe Facebook, alegand
obiectele preferate si depunand suma de bani
in contul Asociatiei  Childrens Joy
RO35RNCB0191015664580001, deschis la
BCR, de altfel puteti solicita plata cu
ramburs prin Posta Roméana sau curier. Va
asteptam pe grupul nostru si va invitam la
fapte bune!


mailto:distonianationa@yahoo.ro

Ziua Bolilor Rare 2020

Am raspuns invitatieci Aliantei Nationale
Pentru Bolile Rare de a participa la
evenimentele organizate de aceasta. Aceste
evenimente au inceput cu participarea la
Masa Rotunda, Sanatate Digitald si Bolile
Rare. A fost un eveniment fructuos avand
ca teme de discutie: programul de screening
pentru identificarea persoanelor cu boli rare,
expertiza medicala, inovatia in sadnatate,
implicatiile
sanatate.

tehnologiei informatiei in

La eveniment au fost prezenti Dr Laszld
Attila, presedintele pentru sanatate publica
in senat, Dr Diana Loreta Paun, consilier

prezidential, Presidentia Romaniei,
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reprezentanti ai Ministerului Sanatatii, ai
Agentiei Nationale a Medicamentului si
Dispozitivelor medicale, presedinte CNAS-
Adela Cojan, specialisti din domeniul
medical, I.T, reprezentanti ai asociatiilor de
pacienti.

De asemenea dna Dorica Dan a prezentat
perspectiva pacientilor si pozitia bolilor rare
in sanatate digitala. Se cauta solutii pentru
sustenabilitatea eHealth si se incearca o
conectare nationald si internationald a
acestora in beneficiul pacientilor din aceasta
arie, a bolilor rare, aprox 300 milioane la
nivel global.



Vineri, 28 februarie 2020, Custodele
Coroanei romane a gazduit la Palatul
Elisabeta o intdlnire dedicatd Aliantei
Nationale pentru Boli Rare din Romania,
organizatie aflata, din anul 2017, sub Inaltul
Patronaj al Majestatii Sale. Cu aceasta
ocazie, au luat cuvantul Majestatea Sa
Margareta, precum si doamna Dorica Dan,
presedintele Aliantei Nationale pentru Boli
Rare din Romania.

Asociatia Childrens Joy a fost prezentd prin
presedinta Catalina Crainic.

In data de 29 februarie a avut loc Conferinta
Nationala de Boli Rare eveniment organizat
sub deviza "ECHITATE" iar sloganul —
“Reframe rare diseases/ Bolile rare intr-o
noua perspectiva” de catre Alianta Nationala

pentru Boli Rare Roménia

Aceste evenimente au scopul de a reuni atat

medicii specialisti, cat si asociatiile de
pacienti, reprezentanti ai autoritatilor si sunt
concentrate asupra nevoilor de Tngrijire
speciale pe care le au pacientii care suferad de
o boala rara. De altfel, se pune accent atat pe
gestionarea bolilor rare cat si pe importanta
Centrelor de Expertiza dar si de Tndrumare
catre accesul la tratament si ingrijire.

Dna Dorica Dan, Presedinta ANBRaRo, a
discutat despre primele trei ghiduri ale
pacientului din seria de ghiduri de ingrijire
integrata, prezentddu-le participantilor la
aceasta sesiune.

Dezvoltarea ghidurilor va continua pana
cand se va acoperi paleta de nevoi ale
organizatiilor membre ale Aliantei Nationale
pentru Boli Rare Roménia, cu implicarea
acestora si a Centrelor de Expertiza.
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COLABORATORI SI ALIANTE

Alianta Nationald pentru Boli Rare din
Roménia a fost infiintatd la initiativa
Asociatiei Prader Willi din Roménia n
august 2007, printr-un proiect finantat de
CEE Trust.

La nivel national ANBRaRo este membra
COPAC.

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

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

Proiectele cele mai importante:

» Proiect de solidaritate privind bolile
rare

» Europlan

* Ziua Bolilor Rare

« PLANUL NATIONAL DE BOLI
RARE!!!

* Proiect ColaboRARE, finantat de
EEA grants

« Scoala de Boli
Jurnalisti- 8 editii

Rare pentru



« URC - Understanding rare

challenges, finantat prin programul
PAL AWARDS
Cele mai importante realizari ale ANBRaRo

sunt: organizarea de campanii de Ziua
Internationald a Bolilor Rare incepand cu
anul 2008, introducerea Planului National
de Boli Rare in Strategia Nationala de
Sanatate, organizarea CNBR — Consiliului
National de Boli Rare, actualizarea
permanentd a listei de medicamente orfane
si inovatoare si promovarea acreditarii a 21
de Centre de Expertizd 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 si internationale).

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 holisticd a
pacientilor cu boli rare si a unui program
national de testare genetica, Tmbunatatirea
comunicarii dintre Centrele de Expertiza
acreditate si serviciile sociale specializate,
crearea unor retele de colaborare nationale
diagnosticare, tratament, servicii sociale
specializate, instruire si informare, pand la
eficientizarea alocarii resurselor pentru
ingrijirea medicald si sociald, initierea unui

Registru ~ national de  boli  rare.

Dystonia Europe - o organizatie care reuneste 17 tari
din Europa
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Alianta Nationald pentru Boli
Rare Romdnia

Adresa: str. Avram lancu, nr.29,
etaj lll, Zalau, jud.Salaj, Romania
Persoana de contact: Dorica Dan
Telefon: 0260.610.033,
0735.858.667

E-mail: office@bolirareromania.ro
Website: www.bolirareromania.ro
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Dystonia Europe este 0 organizatie non-
profit Inregistrata in Belgia si care raspunde
nevoilor tuturor persoanelor interesate de
distonie.

Viziunea Dystonia Europe este o calitate
mai bund 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:

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

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

 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.

* 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 membrd a
acestei organizatii din anul 2013 si membra
n consiliul director din anul 2019
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Tn 2019, 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 si ludm parte la acesta,
primind de anul acesta onoarea de a face
parte din Consiliul director al Dystonia
Europe.

Au fost cateva zile incarcate de informatii in
cadrul conferintei, workshop-uri, Tntalnirea
membrilor, discutii  s1  schimburi de
experiente, momente inedite de socializare
care ne-au surprins placut.

In septembrie, luna dedicata constientizarii
distoniilor neuromusculare ne vom aduce
aportul prin activitatea noastra, campanii de
popularizare, workshop-uri de Kkinetoterapie
si recuperare fizica si psithologica.

Urmadriti www.distonianational.ro

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.




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

» Presedintele Adam Kalinowski din
Polonia

» Vicepresedintele Edwige Ponseel din
Franta

» Trezorier Sissel Buskerud din Norvegia
» Secretarul Gill Ainssly din Marea
Britanie

» Membru al Consiliului, Catalina
Crainic, din Romania.

» Membru numit al consiliului de
administratie este directorul executiv al
Dystonia Europe, Monika Benson, din

Suedia.

POVESTI ALE PACIENTILOR
DIANA WEISS

Diagnosticatd cu distonie primara cervico-
faciald, polidiscartroza cervicala si lombara,
coxartroza bilaterald. Distonia a aparut in
2015 1n urma unei operatii la nas, un medic
neurochirurg a spus ca e posibil datorita
anesteziei.

Tn 2011 am avut un accident in troleibus,
soferul a pus o frand brusca la pornire si am
cazut cu coloana pe coltul unui scaun de tip
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vechi din fier si lemn. Durerile au fost mari
dar le-am depasit dupa care am depus efort
normal (am fost o excursionistd pasionata,
mare iubitoare de naturd. Am avut probleme
foarte mari cu mama mea care m-au afectat
emotional. De aceea se presupune ca boala
ar avea si cauza psihogena.

Am avut un sot care m-a iubit si a suferit
foarte mult vizandu-ma bolnava.




Distonia a avut o evolutie rapidd, am ajuns
sd nu ma mai pot deplasa decat 50 m, nu pot
sa stau in pozitie sezanda prea mult. Sotul
meu a murit de cancer in 2018.

Tn prezent locuiesc cu mama mea de 86 de
ani! Desi am dus o viata sdnatoasa, au
intervenit in viata mea factori care nu au
depins de mine. in aceasta situatie incerc si
merg mai departe cu rugaciuni cu ganduri si
preocupari frumoase. Ma gandesc la tot ce a
fost frumos 1in wviata mea, am fost
colectionara de imagini, am albume create
de mine cu peisaje splendide, cu animalute

in ipostaze de afectiune, stiu sa cant in 14
limbi.

Am cantat 17 ani in coruri si ca solista desi
mi-am pierdut din voce, cant si compun
versuri, sunt colectionara de bancuri si
predau matematica la fetita vecinei care e pe
clasa a 7-a caci am fost profesoara.

Tncerc si traiesc frumos, si daruiesc

dragoste celor din jurul meu. Sunt sigura ca
dragostea nu moare, ca viata aceasta e doar
un segment din existenta noastra, ca il voi
reintalni pe sotul meu si pe toti cei pe care i
iubesc.

POVESTI ALE PACIENTILOR
Sabina Gall

Mama mea este ingerul meu pazitor,
impreuna am 1invatat sa creem obiecte de
artizanat. Am invatat sa cos pe gherghef, sa
confectionez bratari cu diferite  modele,
fluturasi, buburuze. Ma relaxeaza si ma face
sa ma simt utilda. Ce poate fi mai frumos
decat sa daruiesc din ceea ce creez?

Ti multumesc pentru timpul pe care mi-l
dedica zi de zi si altor oameni cu suflet mare
care Tmi sunt aldturi in aceasta luptd in care
o zi nu e la fel cu cealalta. Cateodata iti vine
sa zbori deoarece te simti dintr-o datd usoara
ca un fluture, iar corpul nu-ti mai opune
rezistenta.




Pentru mine gimnastica a devenit un stil de
viatd, ma ajutd sa-mi intdresc musculatura,
sa-mi Tmbundtitesc coordonarea si nu 1in
ultimul rdnd Tmi aduce o stare de bine.

Tatdl meu care ma insoteste zi de zi la
gimnasticd si care nu asteaptd de la mine
nimic n schimb decat un zambet. Am recurs
la tratamentul cu toxind botulinicd care pe
langa gimnastica da rezultate, dar distanta e
mare pana la Spitalul UNIVERSITAR din
Bucuresti - unde de fiecare datd am fost
primita cu atata caldura, iar domnul profesor
Ovidiu Bajenaru si echipa dansului au facut
eforturi sa ma ajute cu tratamentul. Le
multumesc atat dansilor cat si fratilor mei
care desi sunt ocupati cu serviciul isi rup din
timpul lor pentru a ajunge de fiecare data la
timp cu mine la tratament la BUCURESTI
cand sunt programata o data la trei luni.
Alaturi de voi prieteni dragi medici,
terapeuti, 0ameni de bine ma simt ca intr-0
mare familie. Ti multumesc lui Dumnezeu

Unul dintre evenimentele preferate pe care
Sabina l-a organizat impreuna cu elevii de la
gimnaziu de la liceul din Sighisoara de Ziua
Internationala a Bolilor Rare.

Acestia s-au implicat Tn aceasta actiune si au
pus 1n scend o mica piesa de teatru despre un
copac care daruieste, au prezentat o mica
scenetd de suflet intitulatd ,,Copacul care
daruieste”. Am intitulat activitatea ,,.De la
suflet la suflet”. Este vorba despre copacul
care iubeste intotdeauna. il iubea pe copil de
cand era mic si se catara pe el. Copilul a
crescut si copacul il strigd si i spune ca il
asteaptd de mult timp. Tanarul 1i spune cd nu
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pentru toti prietenii care au ramas aldturi de
mine in aceasta calatorie numita Viata.

v o~ A

mai este un copil care se catira in copaci, iar

acum are nevoie de bani. Copacul Ti
daruieste mere si il indeamna pe tanar sa le
vanda si astfel sa obtind bani pentru a-si
rezolva problemele. Mai trec cativa ani iar
adultul vrea sa se casatoreasca. Copacul ii
spune iarasi ca l-a uitat, iar adultul Ti
raspunde cd acum are alte griji, ca este adult
si trebuie sd-si construiasca o casd. Copacul
ii ofera crengile lui, pe care sa le foloseasca
la construirea casei. Ajuns aproape la
batranete, omul se intoarce la copac, dar
copacul nu mai are crengi, ci doar trunchi.
De aceasta data, batranul 1i spune copacului
ca 1si doreste o barcd cu care sa cutreiere




lumea. Copacul i raspunde ca si-ar dori sa
se plimbe alaturi de el pe apele involburate
si astfel il roagd sa taie trunchiul si sa-si
construiasca o barcd. Batranelul cu toiag si
ochelari se 1Intoarce iardsi la copac, dar
copacul nu mai are ce sd-i daruiasca.
Batranul nu 1si mai doreste nimic. Vrea doar
un loc pe care sa se aseze. Copacul il roaga
sa se aseze pe buturuga care i-a mai rdmas si
il sfatuieste sa fie linistit si sa se bucure de
zilele pe care le mai are”, a povestit Adriana
Gall.

Mesajul Sabinei Gall

,Va multumesc tuturor pentru implicare. Ati
adus o razd de lumina in sufletele noastre si
n sufletul mamei mele, care este ingerul
meu pazitor si care aduce culoare In viata
noastrd, a tuturor. As dori sd-i felicit si pe
copiii $i tinerii din centru pentru programul

artistic superb pe care l-au prezentat. Va
doresc ca fiecare clipd sa va fie un dans al
soarelui revarsat peste sufletul vostru. Ne-ati
aratat cd fiecare dimineatd e o sansd, un
cadou. Nu o sd uit niciodata aceastd zi si 1i
multumesc lui Dumnezeu pentru ca am putut
sa fim Tmpreund. Am avut cu totii o zi
deosebitd, 1mbracatd in flori. Celor din
centru le doresc sd aiba parte de dragoste,
iubire, cdldura sufleteasca si sanatate din
belsug. Nu e usor ceea ce face colectivul din
acest centru. In spate este o muncd imensa
facutd cu multa daruire”, a transmis Sabina
Gall.




La nivel mondial, exista in jur de 4.000 de boli rare diferite pentru care nu exista inca tratament.
Pe de alta parte, tratamentul este scump si uneori prea greu de suportat pentru familie. La toate
acestea, se mai adauga si o reticentd din partea oamenilor sdnatosi fatd de cei bolnavi, iar astfel
pacientii ajung sa se simta marginalizati, discriminati, 1si pierd Increderea in ei si nu doresc sa
mai socializeze si sa mai lupte.



Inspiratii si exprimari artistice ale pacientilor

Tmi e dor — Sabina Gall

Tmi e dor de diminetile in care ma trezeam

Si fiecare floare Tmi z&mbea

Si de parfumul lor Tmbietor

Ca narcise cu petale duble,

Lacramioare,

Bujori si

Trandafiri cu petale parfumate,

care parca imi sopteau: BUNA DIMINEATA

Imi e dor de clipele petrecute in veranda cu
bunica mea.

Ce poate fi mai frumos decat sa simti
Caldura soarelui?

Sa ai langa tine un suflet drag

Care mereu Tmi zambea.

Ce poate fi mai frumos decat atunci
Cand reusesti sa cosi pe etamind?

Ii multumesc pentru tot timpul

Pe care mi |-a dedicat.

Si chiar daca de mult este un inger
Stiu ca vegheaza asupra mea si

Va ramane pentru totdeauna in inima mea.

imi e dor de diminetile in care mi trezeam fard
griji,
lar prietenul meu cel mai bun era LEO ,

Un suflet, un catelus jucaus care imi aducea
zambetul pe buze.

Ce poate fi mai frumos ca atunci cand trenul se
oprea

la o statie sa fii intampinata?
Ma simtea de departe si ce credeti?
Fugea zurliu, se zbenguia ca sa ma revada

Iar cand trebuia sa-mi continui célatoria spre
casd

Ar fi vrut sa se urce in tren sa caldtorim
fmpreuna!

Ce emotie! ce bucurie!
Adesea ma insotea la un loc tainic unde
Puteam sa port un dialog cu bunica mea draga

Imi e dor de diminetile in care alergam desculta
pe dealuri

Ce poate fi mai frumos decat un loc plin cu
verdeata

Si sa respiri aerul de afara
Si acum imi place sa calc desculta pe iarba

Ce poate fi mai frumos decat sa simti roua
diminetii sub picioare

Timpul a trecut am devenit adult

Si chiar daca nu pot spune ca distonia e prietena
mea

Incerc si vad partea plina a paharului

Ce poate fi mai frumos decat sa stii ca prieteni
dragi imi sunt alaturi

Unii chiar daca sunt la celalalt capét al lumii
parca ar fi langa mine




Sus pe crestele aurii-Cantec de
Diana Weiss

Dimineata in zori de zi

Sus pe crestele aurii

Cer albastru soare a rasarit,
Brazi si munti si vai in lumina,
Soare, joc de culoare

Stanci si susur de izvoare

Tu invalui toata natura in raze aurii.
Flori gingase in culori
Fluturi, pasarele in zbor
Stralucesc in soarele din zori
Si ne spun ca ziua e senind
Soare, dulce lumina

Soare, gingasa lumina

Tu ne dai caldura si viata

Tu soare, mult iubit!
Dimineata in zori de zi
Soarele va straluci

Munti si vai si rauri cristaline
Soare-n raze, zile senine
Soare, joc de culoare

Lacuri ce sclipesc in zare

Tu Tnvalui toata natura

in gingase lumini

—

Dimineata in zori de zi,
Sus pe crestele aurii
Dimineata 1n zori de zi,
Soarele va straluci

Dimineata in zori de zi.

Apus de soare — DIANA Weiss
Apus de soare peste munti

Culori de toamna iar

Lumini si umbre in vai si lunci

n soarele de jar

Un cer in flacari, raze cerne printre nori,

Tn ape adanci.

Apus de soare peste munti

O pasare in zbor

De atata frumusete sunt cuprinsa de fiori
Un glas de clopot se aude in departari

Tn ceas de dor.

lar noaptea cade incet —incet

Asupra muntilor

Si simt racoarea codrilor

Cand stelele rasar

O luna plind dinspre munte se inalta incetisor.
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