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CATALINA CRAINIC - TIMISOARA, ROMANIA

Este presedinta Asociatiei Children’s Joy (a persoanelor cu distonie
neuromusculara) si membru al Consiliului Director al Aliantei Nationale a Bolilor
Rare, Romania.

Catalina a fost aleasd 1n consiliul de administratie al Dystonia Europe n 2019 si
realeasa in 2021. Aceasta are o pregatire largd in cadrul Artei si picturii si, de
asemenea, formare ca Pedagog de recuperare in domeniul social si pedagogic
pentru persoanele cu nevoi speciale.

Catalina are instruire prin participarea la diverse workshop-uri si cursuri in boli
- rare, scoala pentru jurnalisti si comunicare eficientd cu presa, reprezentand
. organizatia de pacienti, dar si experienta in organizarea evenimentelor de tip
Wy ' workshop sau conferinte dedicate pacientilor cu distonii neuromusculare.

Tn prezent, Catalina este studenta in anul al 111-lea la Facultatea de Psihologie din cadrul Universititii Tibiscus
Timisoara. Isi doreste sa se implice cu toate fortele in sprijinirea pacientilor cu distonii neuromusculare prin
activitatile multiple pe care le desfasoara in asociatie de zece ani, pana in prezent.

SABINA GALL - SIGHISOARA, ROMANIA

Pe Sabina Gall, in anul 2004, corpul nu a vrut sa o mai asculte si nu s-a
mai putut deplasa. Toate tratamentele pe care le-a incercat n-au dat rezultate, iar
in 2007 a recurs la stimularea profunda bilaterala in urma careia calitatea vietii i
s-a Imbunatatit.

In 2011 aceasta s-a hotardt si faca cunoscut diagnosticul de distonie
neuromusculara, iar telul ei era ca distonia sa fie inclusa intr-un program de
sanatate, avand si alti pacienti acces la tratament. De aceea, impreuna cu mama ei,
Adriana Gall au infiintat Asociatia Children’s Joy pentru pacientii cu distonie care
sa fie o punte intre medici, autoritati si pacienti, luptand si avand rezultate care au
schimbat vietile celor din jurul ei Tn mai bine.
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MARIUS CRAINIC — TIMISOARA, ROMANIA

Voluntar al asociatiei inca din 2013 pentru campanii de popularizare si
constientizare a diagnosticului de distonii neuromusculare; lector al workshop-urilor
dedicate acestei afectiuni; promotor al campaniei Fight For Dystonia, editia 1 si 2,
care presupune popularizarea prin intermediul sporturilor de contact al diagnosticului
de distonie neuromusculara.

Participa intens la activitatile asociatiei, iar din anul 2019 a preluat sarcinile dnei
Adriana Gall care s-a retras din activitate, ramanand n continuare ca sprijin si 0
oratoare a asociatiei.

IONUT BUCATARU - GALATI, ROMANIA

Este voluntar Tn asociatia noastra din anul 2016, cand impreuna cu fratele lui,
Catalin Bucataru, au decis sa ne sprijine la renovarea locului unde asociatia noastra
isi desfagoara activitatea. Au muncit timp de doua saptamani la renovarea sediului,
nefiind recompensati financiar, valoarea manoperei fiind intre 6.000 si 10.000 lei.
De asemenea, lonut este prezent la majoritatea evenimentelor pe care le organizam
implicandu-se si in campaniile de popularizare pentru distoniile neuromusculare,
fiind un adevarat sprijin pentru asociatia noastra.

generalizata cu stimulare cerebrali profunda. Tn ciuda acestor imprejurari nefericite,

lonut si-a Tntemeiat o familie minunata si este tatal unei fetite perfect sanatoasa si un invingator in viata de zi

cu zi.

CIPRIAN MIRCI — TIMISOARA, ROMANIA

Este voluntarul care se ocupa de traducerile materialelor din limba engleza
pe care le primim din SUA si Europa, destinate informarii persoanelor cu distonie
neuromusculard. Ciprian considera cd a facut foarte bine sa poatd ajuta Asociatia
Children’s Joy pentru ca noi sd putem ajuta pe ceilalti la randul nostru, impreuna
punand bariera egoismului si inlaturand marginalizarea persoanelor neajutorate.

CRISTIAN LUMPERDEAN — BUCURESTI, ROMANIA

Voluntar operare, prelucrare date. Un tanar de 24 de ani cu initiativa, dornic
de implicare si de a ajuta pe cei din jur. Farmacist, rezident la Industrie Farmaceutica
si Cosmeticd, sociabil, empatic, dornic de autoperfectionare, atent la detalii. ,mi
place sa célatoresc, sa cunosc locuri si oameni noi, sa ascult muzica si sd fac sport.
Iubesc sahul si in timpul liber joc cat de mult pot.” ne spune Cristian.
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10 ANI DE ACTIVITATE

Povestea asociatiei a inceput la Sighigoara,
atunci cadnd Sabina Gall si Adriana Gall au
infiintat-o pentru ca si alti pacienti cu distonie sa
beneficieze de stimularea profundad bilaterala,
avand 1n vedere rezultatele obtinute in urma
implantului la care Sabina a recurs in 2007, in
Hannover.

In aprilie 2011 am avut prima activitatea de
deschidere a Asociatiei Children's Joy. Poate va
intrebati de ce aceasta denumire? Initial ne doream
ca asociatia sd vind in sprijinul copiilor cu
probleme sociale. Sabinei i-au apdrut primele
simptome distonice in vara anului 2004 si a fost
nevoita sa sisteze activitatea.

In momentul in care a fost deschisd activitatea
asociatiei, niciun fel de tratament nu era decontat
pentru persoanele cu distonie neuromusculara din
Roménia. Foarte putini dintre medici aveau
cunostinte despre boala, tratamentul continuu nu se
putea realiza din cauza lipsei de specialisti sau a
tratamentelor medicamentoase care nu erau
suficiente sau disponibile. Astfel ca, pacientii
aveau un traseu lung de urmat pana la diagnostic si
tratament, iar de cele mai multe ori alegeau drumul
care ducea la clinicile de peste hotare.

Fiind prima asociatie de acest gen din Romania,
asociatia a inceput demersurile pentru ca toti
pacientii cu distonie sa poatd beneficia de tratament
gratuit, obtindnd rezultate pozitive in ceea ce
priveste accesul la tratament prin decontarea
toxinei botulinice, dar si imbunatatirea si accesul la
operatia de DBS sau alte drepturi ale pacientului cu
distonie neuromusculara ca incadrarea in grad de
handicap, informarea pacientilor cu privire la
diagnostic si gestionarea acestuia, popularizarea
diagnosticului si conexiune intre pacienti.

Aceste demersuri au durat aproximativ 4 ani, timp
in care au fost organizate evenimente, conferinte
nationale, pentru a atrage atentia asupra
diagnosticului, dar si pentru a informa pacientii.

La aceste evenimente au fost invitati pacienti, dar
si specialisti din domeniul neurologiei, recuperarii
si reabilitdrii, psihoterapiei, nutritiei cat si alti

specialisti care au adus informatii noi cu privire la
tratament si  disponibilitatea acestuia. La
majoritatea conferintelor, coordonatorul stiintific a
fost prof. dr. academician Ovidiu Alexandru
Béjenaru care a fost un sprijin enorm pentru
asociatia noastra si caruia 1 aducem un omagiu Cu
aceastd ocazie.

De altfel, reprezentanti ai autoritatilor au fost
prezenti si si-au adus sprijinul in demersuri pana
cand au fost atinse obiectivele prioritare ale
asociatiei, respectiv obtinerea unui cod de boala,
decontarea tratamentului cu toxina botulinica,
incadrarea 1n grad de handicap, dar si imbunatatirea
si accesul la operatia de DBS (Deep Brain
stimulation sau Stimulare Cerebrala Profunda).

In 1 octombrie 2015 a fost aprobati decontarea
toxinei botulinice de cétre autoritati, astfel ca toti
pacientii asigurati medical pot beneficia de
decontarea tratamentului prin internare de zi.

Foarte multi medici din Roménia, in special din
centrele universitare, cu precadere in Bucuresti si
Timisoara, ne-au sprijinit si s-au straduit ca toxina
botulinicd sd nu lipseasca pentru pacienti.

In prezent existda mai multi specialisti formati in
Bucuresti, Timisoara, Cluj, Oradea, Hunedoara,
Targu Jiu, Craiova si alte orase din Tmprejurimi,
care au competenta pentru injectare sipot face, prin
internare de zi, tratamentul potrivit pentru pacienti.
Din pacate, zonele geografice nu sunt in totalitate
acoperite intr-atat incat sa fie acoperite nevoile
tuturor pacientilor cu distonii neuromusculare din
Romania.

In urma cu 5 ani, respectiv in anul 2016, asociatiei
i-a fost schimbat atat sediul social, cat si cel al
desfasurarii activitatilor la Timisoara.

Catalina fiind membrd voluntard inca de la
inceputul desfasurarii activitatilor si participand
activ la toate demersurile a fost numita in functia
de presedinte, inlocuind-o pe Sabina Gall a carei
stare de sdndtate nu i-a mai permis sd se ocupe
intens de activitatile asociatiei.
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Sabina Gall a rdmas 1n continuare membra
in consiliul director si se ocupa de confectionarea
de obiecte si participa la activitatile de strangeri de
fonduri, dar si la alte activitati potrivite conditiei
sale de sanatate.

In Timisoara, cu ajutorul voluntarilor Ionut Cosmin
Bucétaru si Catélin Bucataru au fost puse bazele
sediului asociatiei, fiind Imbunatatit un spatiu
pentru desfasurarea atelierelor de creatie care pot
sustine plata chiriei acestui loc.

De asemenea, activitatea a continuat fiind infiintat
un site www.distonianational.ro de unde pacientii

isi pot lua ultimele noutati.

De altfel, au fost desfasurate workshop-uri atat in
Timisoara cat si in Sighisoara, de informare,
popularizare asupra diagnosticului de distonie
neuromusculard si lansat jurnalul de simptome, dar

si revista Distonia National pentru pacienti,
campanii de popularizare si constientizare a
distoniilor, expozitii de picturd pentru a marca Ziua
Bolilor Rare, dar si frumusete interioara, a face o
legatura cu societatea, a lupta impotriva izolarii,
discrimindrii si etichetarii persoanelor cu acest
diagnostic.

Asociatia noastrd are o activitate intensa, tindnd
permanent legatura cu pacientii cu distonii,
telefonic sau in mediul virtual, aparandu-le
drepturile si ficand demersuri cétre autoritdti,
atunci cand este cazul.

Daca considerati ca actiunile noastre sunt
benefice, va rugim sa solicitati cererea de inscriere
la adresa distonianationa@yahoo.ro. Pénd in
prezent am atins majoritatea obiectivelor pe care ni
le-am propus, insi mai sunt foarte multe de realizat
pentru ca pacientii si poatd avea o calitate a vietii
cit mai ridicata.



http://www.distonianational.ro/
mailto:distonianationa@yahoo.ro

ACTIVITATI - EVENIMENTE

ZIUA BOLILOR RARE

Ziua Bolilor Rare — marcata si la Timisoara prin
intermediul expozitiei ,,Captiv in Corpul meu”—
Editia a IlI-a

distonie
neuromusculard Children’s Joy in parteneriat cu
elevii clasei a X-a A ai Liceului de Arte Plastice
Timisoara si-au adus contributia in a populariza
prin intermediul artei impactul pe care bolile rare il
au asupra persoanelor afectate si familiilor
acestora, dar si impactul pe care societatea il are
asupra persoanelor afectate de diverse diagnostice,
in special asupra celor afectati de distonii
neuromusculare, mai ales de formele rare de
distonii.

Asociatia  Persoanelor cu

,,Pe timp de pandemie, au fost deja aflate in
evidenta asociatiei diverse lucrari de pictura de la
editia a II-a a expozitiei Captiv in Corpul meu ale
elevilor Liceului de arte plastice Timisoara si a fost
pacat sa nu le expunem din nou. Pe langa acestea,
copiii care participa la atelierele de creatie ale
asociatiei au realizat o lucrare comund, special
pentru aceasta ocazie. Dimensiunea panzei fiind de
100x120 cm, cu titlul ,,induntrul meu”, fiecare
copil participant avand ocazia sa lucreze o particica
pe panza, in care sa deseneze liber ceea ce iubeste
la sine, sub coordonarea Citalinei Crainic. In afara
de faptul cd este presedinta asociatiei, are profesia
de pictor si desfagoard iIn mod voluntar atelierele de
creatie pentru a putea face fata cheltuielilor care
contribuie la atingerea obiectivelor asociatiei.

Tema expozitiei este ,Frumusetea interioard
primeaza”, iar copiii participanti au fost indrumati
sa reflecteze asupra frumusetii interioare. Ce ne
face diferiti unul de celalalt, cum sa ne acceptam
unii pe ceilalti? Ce inseamnd sd ne bucurdm cad
suntem unici, speciali? Ce emotie avem atunci cand
ne privim In oglindd? Ce inseamnd acceptarea

celorlalti? Ce inseamna sa fim diferiti?

La toate aceste intrebari s-au putut exprima artistic
diferite viziuni ale elevilor talentati de la Liceul de
Arte Plastice, coordonati de profesor, diriginte
Anca Gyemant. Raspunsurile lor prin diverse
tehnici si culori atrag atentia asupra situatiilor mai
profunde pe care diverse persoane le intalnesc
atunci cand o boala rara le este data ca provocare.

,Dorim sd fim solidari cu persoanele afectate de
distonii rare sau nu, dar si cu persoanele afectate de
alte boli rare in numar de peste 7.000, sa ne aratam
compasiunea si intelegerea fata de acestia.
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Nu e un lucru usor sa lupti cu o boald rara, nici
individual nici impreuna cu familia. Avem nevoie
unii de ceilalti, sd ne fim aldturi, sa ne ajutam, sa ne
acceptam, avem nevoie sa aratam ca un diagnostic
nu ne defineste, ca suntem unici, speciali, ca
meritam egalitate de sanse. Cu totii avem o
importantd, cu totii avem de invatat lectii; de dus



poveri, dar e mult mai usor cand ni se Intinde o
mand, cand nu suntem singuri, cand suntem
intelesi, cand suntem priviti mai mult decat in
exterior, prin acestea putem sa spunem NU
discriminarii si etichetarii, izolarii.

Dorim ca atat publicul larg, cat si autoritatile s isi
arate sprijinul asupra acestei categorii de persoane,
dar si sistemul medical sa 1si arate sprijinul, noi o
facem prin intermediu artei si prin activitatile
asociatiei noastre, asa sa faca si restul in domeniile
in care activeaza pentru a produce o schimbare”,
spune Catalina Crainic, coordonatoarea proiectului
sociocultural-artistic.

ACTIVITATI - EVENIMENTE

Lucrarea comunda a copiilor si adolescentilor
participanti, lucrarile de pictura ale elevilor, dar si
cateva lucrari mai vechi ale artistilor plastici ai
Asociatiei Romul Ladea care au fost donate
asociatiei la editia precedentd, se pot viziona la
Muzeul Banatului, culoarul principal, et 1,
incepénd cu 26 februarie, in programul pe care
muzeul il are disponibil pentru vizitatori si
conditiile impuse de situatia actuala.

Sursa: Televiziunea Medicala




ACTIVITATI - EVENIMENTE

ATELIERUL DE SAMBATA

Atelierul se desfasoara pe toata perioada anului scolar, a fost creat pentru a sprijini activitatile
asociatiei si este destinat copiilor cu varste cuprinse intre 5 si 12 ani. De asemenea, in partea de dupa-
amiaza un alt atelier destinat adolescentilor este disponibil. Acesta se bazeaza pe actiuni de voluntariat.
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** Coordonatorul cursului este chiar presedintele asociatiei persoanelor cu distonii, Catilina Crainic,
profesia de baza fiind de artist plastic. Aceasta desfasoara actiunea ca voluntar, iar fondurile stranse in urma
atelierului sunt directionate catre asociatia persoanelor cu distonie si se desfasoara la sediul acesteia.

/ Pe toata durata anului se acumuleaza fonduri in valoare de 6000 de lei, acoperind costurile lunare ale
chiriei spatiului de desfasurare a activitdtilor asociatiei, dar si costurile materialelor folosite in cadrul
atelierelor si Intretinere. La aceste ateliere pot participa toti copiii doritori de a se exprima artistic cu scopul
de a-si dezvolta latura creativa si abilitatile practice.

/ In cadrul atelierelor se desfisoara tehnici de desen (liber sau tematic); picturd pe diverse materiale si
obiecte, arta decorativd; confectionare de obiecte, tehnici de exersare a abilitdtilor manuale. Copiii isi pot
pastra obiectele realizate la atelier. Tn acest cadru, copiii au posibilitatea sa isi experimenteze propriile trairi,
sa relationare liber cu ceilalti, sd comunice si sd isi exprime, prin mijloace artistice, emotiile, sentimentele,
creativitatea, imaginatia, sa se exprime asa cum simt. De asemenea, in urma acestor cursuri, atat copiii, cat si
parintii contribuie la implicarea intr-un act caritabil.

Cei care sunt din Timisoara si doresc si-si inscrie copilul la atelier sunt rugati sa contacteze asociatia
noastra.




ACTIVITATI - EVENIMENTE

STRANGERE DE FONDURI PENTRU TESTARI

GENETICE

O strangere de fonduri pentru testarea genetica a 12 persoane cu distonie a

Asociatiei Childen's Joy (adulti si copii)
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Diagnosticul si clasificarea distoniei au o
mare importantd pentru gestionarea corectd a
informatiilor prognostice si consilierea geneticd a
pacientilor.

Costul unui test este de 250 USD iar testarile
genetice trebuie trimise in SUA, deoarece in
Romania testul complex nu este disponibil, doar cel
care identifica distonia. De aceea, In prima faza
dorim sa ajutdm 12 persoane cu distonii sa poatd
efectua teste genetice complexe.

Prin urmare, a fost organizata o strangerea de
fonduri atat pe Facebook cu titlul ,,Ajuta pacientii
cu distonie sa fie testati”, dar si in afara spatiului
virtual, fiind amplasate urne in diverse locatii.

Din acest motiv, mai multi voluntari ai asociatiei
au fost implicati pentru a reusi impreund sa stranga
suma de care este nevoie.

Pentru ca necesita putere si curaj, aceasta campanie
implicd si sportivii de performantd ai Asociatiei
Sportive Iguana Fight Team, condusa de



Crainic Marius, antrenor sportiv de contact si
presedinte al clubului sportiv, promotor al
campaniei Fight for Dystonia, membru voluntar al
asociatiei Children’s Joy (adulti si copii).

De asemenea, fondatorul asociatiei, Sabina Gall,
pacient cu DBS, mama acesteia, Adriana Gall, si
Catalina Crainic, presedinta asociatiei (pacient cu
distonie cervicala), au realizat obiecte decorative in
diverse tehnici, iar cumparatorii au facut donatii n
schimbul unui obiect.

Catalina si Sabina au realizat o pagind numita Un
obiect, o fapta buna - un grup caritabil pentru
prezentarea obiectelor facute de ele. Cei care
doresc sa ne sustina, pot intra virtual, pot alege
obiectul si pot face o donatie. Pana in prezent,
Tncepand cu luna februarie si pana la finalul lunii
martie 2021, atat in campania de pe Facebook, cét
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si In vanzarea de obiecte, au reusit sa stranga 2.000
de euro.

,otrangerea de fonduri va continua pana cand vom
putea finaliza ceea ce ne-am propus, pentru a ne
atinge obiectivul. Pacientii trebuie informati si
trebuie sa primeasca un diagnostic corect, deoarece
este normal sa stie mai multe despre boala cu care
se lupta. La finalul strangerii de fonduri vom lansa
o campanie de informare si constientizare care va
sublinia importanta testarii genetice, pacientii vor
fi mai bine informati si educati in acest sens, cu
ajutorul specialistilor din domeniu, care vor fi
implicati. Ne gandim la un nceput bun pentru a
creste gradul de constientizare si a ajuta atét
pacientii, cit si specialistii sd stie cat mai mult
posibil despre distonie”- C. Crainic




DEMERSURI

DEMERSURI, ACTIUNI, SOLICITARI CATRE

AUTORITATI

Situatia pacientilor cu distonii neuromusculare la nivel national

Pentru a putea privi in ansamblu situatia
actuald a persoanelor cu distonii, am considerat
necesar ca aceasta sa fie relatata chiar de pacienti.
De aceea, a fost de mare ajutor elaborarea unui
chestionar care sa clarifice situatia pacientilor.
Rezultatele au fost trimise autoritatilor, respectiv
Casei Nationale de Asigurari de Sanatate, printr-un
document, pentru a aduce la cunostintd problemele
actuale si ca propunere de schimbare a legislatiei in
favoarea persoanelor cu distonii neuromusculare.

Acest chestionar a fost aplicat unui numar de 33 de
persoane cu diverse forme de distonii, membri
simpatizanti ai Asociatiei Children’s Joy, pentru a
colecta informatii directe de la acestia privind
accesul lor la tratament.

V-ar fi mai usor sa faceti injectarea mai
aproape de localitatea de domiciliu?

34 de raspunsuri 34 de raspunsuri

Unitatea sanitara(spitalul)este in acelasi
judet cu cel de domiciliu?

Dupa cum relateaza chestionarul, existd diverse
probleme pe care pacientii le intdmpina in accesul
lor la tratament. In functie de raspunsul lor am
realizat un procentaj care sa vina in sprijinul lor si
sa duca la imbunatatirea accesului la tratament.
Raéspunsurile sunt atat cantitative, cat si calitative.

Dintre cele mai importante raspunsuri ale
pacientilor chestionati s-a tras concluzia ca
pacientii intdmpina dificultati atat materiale, cat si
fizice (din cauza afectiunii), deoarece sunt nevoiti
sa calatoreasca pana la centrul de tratament, de cele
mai multe ori insotiti, in conditii dificile de
transport in comun, sunt nevoiti sd calatoreasca o
noapte sau sa-si asigure cazarea din fonduri proprii.

Aveti programare la medic si intre
injectari?

34 de raspunsur

@®DA o @A
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. 91% dintre pacienti si-ar dori sa poata face injectarea cu toxina botulinica mai aproape de domiciliu.
. 67,6% dintre pacienti nu se afld cu domiciliul in acelasi judet cu unitatea sanitard unde urmeaza
tratamentul.
. 82,4% dintre pacienti considera foarte important tratamentul cu toxina botulinica pentru Imbunatatirea
starii lor de sandtate
. 79% dintre pacienti nu au programare la medicul specialist intre injectari
. 64,7 % dintre pacienti au nevoie de Insotitor pentru a caldtori in alt oras
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acic ti au platit tratament in
privat cand nu au avut acces la tratamentul decontat

. 29,4 % dintre pacienti considera ca nu li se
ofera timp suficient pentru consultatie

. 47,1% dintre pacienti considera ca timpul
de asteptare este lung pentru injectarea intr-0
unitate sanitara.

O alta problema identificata o reprezinta existenta
unui numdr prea mic al centrelor de injectare cu
toxind si un numdr insuficient al medicilor
Specializati in injectare raportat la numarul
persoanelor cu distonii neuromusculare.

De asemenea, in documentul transmis catre CNAS,
asociatia noastrd a venit cu propunerea ca
pacientilor cu distonii ale membrului inferior sa le
fie administrata toxina botulinica cu decontare.

,In prezent, nu existd cadru legal care si permita
administrarea toxinei botulinice la pacientii cu
distonii care afecteazd membrul inferior, aceasta
fiind extrem de necesara pentru a le permite
mobilizarea in vederea desfasurarii activitatilor
zilnice, specifice unei vieti normale” - transmite
Catalina Crainic.

Ca mentiuni si concluzii finale, au fost transmise
autoritatilor, urmatoarele:

. Accesul la tratamentul cu toxina botulinicd
are un rol esential, fara de care pacientii cu distonii
nu 1si pot desfasura activitatile zilnice, nu pot fi
integrati pe piata muncii, in societate, aceasta
afectiune fiind una care poate duce la invalidare si
izolare, stigmatizare. Fiind o afectiune grava, multi
dintre pacienti sunt  incadrati in grad de
dizabilitate.

DEMERSURI

. Inca de la inceputul pandemiei Covid-19,
pacientii cu distonii au fost amanati, in special in
unitatile sanitare SuportCovid, lipsa tratamentului
determinand un regres in reabilitarea acestora, iar
in multe cazuri o inrautatire a starii lor de sanatate.

. Este necesar ca unitdtile sanitare sa-si
procure substanta la timp, sd amenajeze centre de
spitalizare de zi cu spatii de injectare, care pot
permite accesul fard intrerupere al pacientilor cu
distonii la tratament de recuperare.

. Cresterea numarului de centre si de
specialisti in injectare cu toxina botulinica in mod
uniform in toate zonele geografice ale tarii ar creste
numarul pacientilor care se recupereaza si pot avea
0 viata normala.

. Introducerea decontarii tratamentului cu
toxina botulinicd pentru membrul inferior este
necesard pentru aceastd categorie de pacienti care
in prezent nu au optiune terapeutica.

O alta nevoie deosebit de importanta o are
incadrarea corecta intr-un grad de handicap a
pacientilor care au nevoie din cauza formelor de
distonii accentuate. Fiind una dintre prioritati, Se va
discuta Tncepand cu luna octombrie a acestui an
impreund cu pacientii spre a imbunatati legislatia
cu privire la aceste probleme.

Distonia are un impact negativ pe toate planurile:
fizic, social, material, psihologic, pacientii neavand
alte mijloace de dialog cu autoritdtile decat
trimitand de cdtre asociatia noastra sesizari
referitoare la dificultdtile mentionate mai sus, care
continud sd fie o povara greu de suportat si o
piedicd pentru imbunatatirea calitatii vietii lor.

»Din pdcate solicitirile noastre sunt puse in asteptare de citre autoritati, iar singura modalitate de a le
solutiona este insistenta pand la rezolvare” - ne spune Catalina Crainic
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RECUPERAREA PRINCIPALELOR ENTITATI

NOSOLOGICE IN NEUROLOGIE

Distonia este o maladie
rara. Cum este definita o
“boala rara"?

U.E. sugereaza faptul ca o
boala poate fi consideratd ca
fimd rara, atunci cand

prevalenta este mai micd sau egala cu 1 caz 1a 2.000
persoane, desi cele mai multe tulburari rare au o
prevalentad sub 1 la 10.000

Marea Britanie defineste o boala ca fiind rara cazul
in care prevalenta este sub 1 la 50.000 de persoane

O boald rara se mai numeste si “orphan disease”.
Portalul online pentru boli rare Orphanet, cuprinde
o lista de 5954 de maladii (pdnd la 8% din

populatie)

Desi este consideratd o afectiune rara, distonia
poate fi mai frecventa decat este evidentiata in mod
curent, din subdiagnosticarii sau a
diagnosticarii eronate.

cauza

Distonia este foarte putin cunoscutd de societate,
chiar si de medicii nespecializati in domeniul
acesta.

Distonia — poate avea un impact devastator asupra
calitatii vietii (interfera cu BADL,; produce durere,
depresie; stigmatizare, marginalizare,
discriminare; calitatea vietii este compromisa).

Limitarea activitatii si restrictionarea participarii
reprezinta factori majori ce determind nivelul
calitativ al vietii. Aceste idei conduc la o abordare
terapeuticad holistica, mai eficientd, a "Intregii
persoane"  si  abordarea  conceptuala a
neuroreabilitarii pacientilor cu distonie/ sindrom
distonic din perspectiva clasificarii internationale
ICF-DH.

ASST. PROF ANGHELESCU AURELIAN

Distonia cervicalda (DC) numitd si torticolis
spasmodic, este una dintre cele mai des intalnite
distonii focale.

— este o afectiune dureroasa in care muschii gatului
se contractd involuntar, provocand capul sa se
rasuceascad, ori sa se intoarca intr-o parte, sau sa se
incline incontrolabil Thainte sau Thapoi.

— afecteazad controlul nervos al muschilor gatului
si/sau umerilor, determinand rasuciri §i miscari
repetitive. Acest lucru duce la mentinerea
muschilor in poziii anormale, care sunt in mod
tipic destul de dureroase si pot fi asociate cu un
anumit tremur.

— contractiille musculare survenite in distonia
cervicala pot provoca rasucirea capului in directii
variabile, determindnd  diverse = combinatii
posturale patologice (fig.):

— barbia spre umar, capul rotat (torticollis — 82%)
— ureche spre umar (laterocollis — 42%)

- barbie in piept (antecollis —25%)

— capul dat pe spate (retrocollis —29%)

— este o afectiune rara care poate aparea la orice
varstd, cel mai adesea la persoancle de varsta
mijlocie, la femei mai mult decat la barbati.

- simptomele Incep treptat si apoi ajung la un
“platou” in care nu se mai inrdutatesc substantial.

- severitatea DC si sexul feminin sunt principalii
factori relationati cu perceptia unei calitatii
nesatisfacatoare a vietii.

— tulburarea manifesta clinic se rezolva uneori fara
tratament, dar remisiunile sustinute sunt mai putin
frecvente.
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— injectarea toxinel botulinice in muschii afectati
reduce adesea semnele si simptomele DC.

- chirurgia poate fi adecvata in cateva cazuri.

- in torticolisul spasmodic pacienta incearcd sa
disimuleze contractura deposturanta prin aplicarea
unei manevre denumitd ‘“sensory trick” (gest
antagonist): 1si aranjeza parul, atinge cu mana
obrazul contralateral.

— este 0 manevra voluntara, care reduce temporar
(pe durata aplicarii trucului senzorial), severitatea
deposturarii distonice.

—aplicarea gestului antagonist induce redobandirea
posturii regiunii cefalice, intr-o pozitie cvasi-
neutra.

Imbunitatirea contractiilor distonice poate fi
observata pana la 70% din pacientii cu DC si 1n
procente mai mici in alte forme de distonie focala.

- trucul senzorial reprezinta trasatura caracteristica
a distoniei primare si mai ales a DC la adulfi.

- trucul senzorial trebuie sa fie aplicat de catre
pacient.

— cand manevra este aplicatd de catre un
examinator, doar 32% dintre pacienti relateaza o
ameliorare comparabild cu cea rezultata prin auto-
aplicare.

Pand in urma cu 40 ani (1980) gestul antagonist a
fost considerat ca fiind un argument “solid” asupra
originii psihogenice a distoniei. Desi fiziopatologia
sa ramane necunoscutd, “trucul senzorial® indica
alterarea fenomenului de integrare sensori-motorie.

- Tn cazul BPk discutim despre "sensory cues" de
tip facilitator, prokinetice

—~Tn cazul DC discutim despre ,,sensory cues"
(reper) de tip inhibitor

- Studiile electrofiziologice EMG au demonstrat
cd acest indiciu senzorial “sensory trick” modifica

SPECIALISTUL NE RASPUNDE

recrutarea bioelectrica, uneori chiar inainte de
contactul fizic cu fata.

— Tomografia cerebrala cu emisie de pozitroni PET
a evidentiat fenomene de

0 activare metabolica, 1n principal la nivelul

O lobulilor parietali superior si inferior
(ipsilateral directiei de rotire a capului)

0 cortexului occipital bilateral

0 scaderea  activitdfii  inaria = motorie
suplimentara

0 cortexul primar sensorimotor (contralateral

directiei de rotire a capului)

0 inregistrarea biopotentialelor
electrofiziologice EEG: aplicarea trucului senzorial
determina desincronizarea bilaterald in benzile de
6-8 Hz si B la nivelul globus pallidus (GP) si ariile
corticale senzorio-motorii.

Aplicatie practica similara:

- Un pacient german a relatat pe un forum faptul
ca si-a ameliorat DC printr-o metoda personala
“light running” (incadrabilad in categoria reperelor
senzoriale "sensory cues"). El alerga noaptea,
facand jogging prin padure, urmarind un spot
luminos, proiectat pe sol de catre o lampa de frunte.
Metoda a fost aplicata pe o perioadd indelungatd
(“Every day, thousands of times”) si a fost dublata
de un program sustinut de KT, inclusiv de stimulare
a aparatului vestibular prin rotatii cervico-nuchale.

Explicatia fiziopatologica ar consta in:

— abordarea integrativa a diverselor mecanisme de
reglaj senzori-motor cortico-subcortical (de tip
feed-back si feed-before), inlusiv. componenta
psihologica

— (re)modularea plasticd a circuitelor cerebrale
aberante — dat fiind caracterul cvasi-permanent al
programului complex de reabilitare.
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INTERVIU CU FIZIOKINETOTERAPEUT
ORBAN CSILLA

1. Ce reprezinta hidrokinetoterapia?
Hidrokinetoterapia este o metodda de recuperare
utilizatd pentru o gama largd de afectiuni, care
presupune realizarea de exercitii de gimnastica
medicala in apa, pacientul bucurdndu-se de
facilitarea mediului acvatic, care face ca exercitiile
sd fie realizate mai usor, cu mai putind solicitare
asupra articulatiilor.

2. Care sunt obiectivele
hidrokinetoterapiei?
Obiectivele generale ale hidrokinetoterapiei sunt
urmatoarele:

generale ale

> Reducerea durerii prin relaxare la nivel local si
la nivel general (actionand asupra Sistemului
Nervos Central)

> Cresterea mobilitatii articulare, reducerea
contracturilor musculare si prevenirea retracturilor

.....

> Ameliorarea tonusului muscular
> Corectarea posturii

> Ameliorarea coordondrii si a controlului motor

> Cresterea confortului psihic si fizic, Inlaturarea
distresului

3. Caror persoane le este indicatd aceasta
metoda de recuperare/ reabilitare?
Hidrokinetoterapia este recomandata persoanelor
care se confruntd cu probleme circulatorii, in cazul
celor care suferd de afectiuni reumatismale (dupd
ce trece puseul acut), celor care se confruntd cu
sechele posttraumatice (fie ca au fost supusi unei
interventii chirurgicale, sau nu), in cazul unor
patologii neurologice, persoanelor care suferd de
osteoartrita, artroza, osteoporoza si persoanelor
care au diferite probleme ale coloanei vertebrale.
Aceastd gimnasticd 1n apd poate fi benefica si
persoanelor care se lupta cu obezitatea (avand in
vedere ca apa preia incarcatura de la nivelul
articulatiilor, astfel, facand mai sigur si mai placut
procesul de revenire la Indicele de Masa Corporala
dorit).

4. Cat dureaza o sedinta de hidrokinetoterapie?
Durata sedintelor variaza in functie de reactivitatea
si complianta pacientului, undeva intre 30 de
minute si o ord. Desigur, se urmareste gradul de
oboseald, dupa principiul ”Primum non nocere”(in
primul rand, sd nu facem rau), si se vrea ca la
incheierea programului pacientul sa aiba o stare de
bine generala atat fizica, cat si psihica.

5. Este aceasta recomandata de catre medicul
neurolog atunci cand vorbim de distonii?
Sincer, nu stiu dacd este o recomandare standard
atunci cand vorbim despre distonie (sau alte
afectiuni carora li se poate aplica), Insa mi-as dori
sa fie, deoarece am vazut rezultate
superbe: muschi mai relaxati, articulatii mai
mobile, posturd mai buna si ceea ce este foarte
important, fete zambitoare, atunci cand ieseam din
bazin.
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6. Care este numirul de sedinte de care are
nevoie o persoana care recurge la o astfel de
terapie?

Pentru a avea un efect cat mai bun, este de dorit ca
sedintele de hidrokinetoterapie sd se efectueze de
minimum 2-3 ori pe saptamana, pana la rezolvarea
problemei. Nu as putea vorbi despre un numar
concret de sedinte, deoarece fiecare pacient este
diferit, chiar daca are aceeasi patologie. Se poate
lucra intens o anumita perioada cu o frecventa de
3x/ saptdmana, iar dupa ce se ajunge la rezultatul
dorit, sa se treacd la o perioadd de mentinere, cu o
frecventa mai scdzutd, de 1 sedintd pe saptdmana.

7.  Pacientilor care au urmat DBS
(deepBrainStimulation) le este indicata aceasta
terapie sau doar distoniilor comune?

Desigur, hidrokinetoterapia poate fi Inceputa ca si
metoda de recuperare postoperatoric dupa
interventia chirurgicald de DBS, imediat dupd ce
inciziile sunt inchise corespunzator, pentru a nu ne
confrunta cu problema unei posibile infectii,
respectand indicatiile medicului care a realizat
interventia. Planul de recuperare va diferi desigur
in functie de complexitatea patologica a fiecarui
caz in parte, si va fi individualizat pentru a
indeplini nevoile pacientului.

8. Cand este contraindicata aceasta terapie??
Aceasta forma de terapie nu este recomandata celor
cu afectiuni ale pielii, celor cu rani deschise
infectate, si este bine sa fie evitatd atunci cand

SPECIAlistul ne raspunde

FZKT Csilla Orban
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persoana 1n cauza suferd de afectiuni respiratorii
acute sau este intr-o stare febrila.

9. Bazinul unde se realizeaza terapie trebuie sa
fie special amenajat?

Nu este neaparatd nevoie de un mediu special
amenajat: eu imi desfasor activitatea intr-un bazin
acoperit, mai degraba poate fi vorba de materialele
speciale: cele pe care le utilizez la terapie fiind
diferite gantere, greutati, centuri special concepute
pentru a folosi in favoarea
obiectivului pe care il urmarim.

actiunea apei

10. Care sunt beneficiile faptului ca exercitiile
sunt efectuate Tn apa vs exercitiile realizate in
cabinetul de kinetoterapie?

Apa este un mediu foarte bun pentru a efectua
exercitii fizice, fie ca vorbim de aquagym (unde
urmarim ca si factor principal rata metabolica-
despre care stim ca este mai acceleratd in apd din
cauza disiparii mai accentuate a caldurii), fie ca
vorbim despre hidrokinetoterapie. Apa preia foarte
mult din greutatea noastra, astfel nu suprasolicitam
articulatiile, si ne poate ajuta sa ne relaxam atat
fizic, cat si psihic, transpundndu-ne cumva in viata
intrauterina.

"Nu dispera! Da-ti ragaz! Ai rabdare cu tine
Insati: sunt zile mai bune, sunt zile mai putin bune,

dar fii intotdeauna recunoscator pentru ceea ce ai

reusit sd faci azi!”’

Studii: Masterat Terapie fizica si recuperare functionali, Universitatea de Medicina si Farmacie Targu

Mures
O gasim la: molnar.csilla.mc@gmail.com
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1. Este distonia neuromusculara o boala

neurologica sau cum o puteti defini?

Distonia este o tulburare neurologica a miscarii
corpului care se manifesta prin contractura
musculara, spasme involuntare, cauzand rasuciri
frecvente sau posturi anormale si care nu pot fi
controlate voluntar.

2. Care sunt semnele care persista si se
recomanda efectuarea unui consult de
specialitate Tn cazul distoniilor?

Distonia poate afecta ntregul corp sau numai
anumite parti. Poate debuta la orice varsta. Se poate
manifesta prin crampe si spasme musculare pe care
nu le putem controla, clipire necontrolata,
tremuraturi sau tresariri sau prin parti ale corpului
rasucite in pozitii neobisnuite - de exemplu, gatul
rasucit in lateral sau picioarele rasucite spre interior

3. Ce ar trebui sa stie un pacient cu distonie
despre tratamentul medicamentos?

Exista tratamente  medicamentoase  pentru
relaxarea musculara sub forma de tablete sau
intravenos, injectii locale cu toxina botulinica sau
stimularea cerebrala profunda. Se pot folosi
medicamente anticolinergice, antiepileptice si
preparate dopaminergice

4. Tn urma consultului neurologic se poate
stabili imediat diagnosticul?

Distonia poate fi diagnosticata doar pe baza
consultului neurologic, dar pentru variatele forme
etiologice de boli neurodegenerative si distonii
secundare sunt necesare teste suplimentare, studii
electrofiziologice, imagistica cerebrala, tomografia
cu emisie de pozitroni, testare genetica, probe de
sange.

5. Care sunt investigatiile pe care le poate face
un pacient cu distonie?

Asa cum am mentionat mai sus, in prima etapa se
recomanda un examen clinic neurologic. Pentru un
diagnostic complex si pentru eliminarea altor

SPECIALISTUL NE RASPUNDE

ERVIU CU DR. FRANCU OVIDIA ELENA

MEDIC PRIMAR NEUROLOGIE

suspiciuni de diagnostic, se efectueaza teste
electroneurofiziologice, imagistica cerebrala - IRM
cerebral cu contrast si testare genetica.

6. Ajuta testarea genetica in stabilirea unui
diagnostic?

Testarea genetica se recomanda in cazul debutului
distoniei primare sub 30 de ani sau pentru cei peste
30 de ani numai daca au Tn familie un membru cu
distonie cu debut precoce.

7. Pacientii care au urmat DBS (deep Brain
Stimulation) au nevoie de vizite mai dese la
medicul neurolog?

Stimularea cerebrala profunda se foloseste pentru
pacientii cu distonie cervicala sau generalizata
dupa ce tratamentul medicamentos sau injectarea
de toxina botulinicA nu mai controleaza
simptomele. Se efectueaza reevaluari periodice cu
medicul curant, dar nu mai dese comparativ cu
cazurile tratate conservator.

8. Care sunt cele mai Intalnite forme de distonii
Tn cabinetul/ clinica dvs?

Cele mai frecvente tipuri de distonie sunt: distonia
generalizata, distonia  mioclonica, distonia
cervicala, blefarospasmul, distonia laringiana,
crampa scriitorului, distonia oromandibulara.

9. Ce recomandati unui pacient cu distonie sa
faca pentru ca tratamentul neurologic sa dea
rezultate mai bune?

Oboseala si anxietatea accentueaza distoniile, de
aceea trebuie evitate. Tratamentul medicamentos
trebuie urmat regulat si sistematic, se combina cu
terapie fizicala prin masaj medical, ultrasonografie,
logopedie, tehnici de relaxare etc.

10. Este distonia neuromusculara, comuna Tn
activitatea dvs?

Distoniile se intalnesc aproape zilnic in practica
medicului neurolog. Exista o supraspecializare pe
acest domeniu, 1n special in strainatate: neurologul
specialist Tn tulburari de miscare.
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INTERVIU CU FIZIOTERAPEUT BOGDAN

GOGA

1.Cum  poate ajuta
kinetoterapia pacientii cu
distonii neuromusculare?

in cazul distoniilor, doud
aspecte pot fi enumerate in
care fizioterapia poate fi
eficienta: redobandirea
functionabilitdtii segmentelor afectate de distonie
si invatarea unor posturi relaxante — inhibitoare.
Acestea sunt individualizate fiecarui pacient si
particularizate in functie de nevoile fiecaruia.

2.Exista o diferenta intre fiziokinetoterapie si
kinetoterapie?

De foarte multe ori suntem intrebati dacd facem si
fizioterapie, fiziokinetoterapie si kinetoterapie,
cele trei fiind considerate doua entitati separate.
Astazi stim ca:

Fizioterapia reprezinta o profesie ce realizeaza pe
baza diagnosticului  medical o evaluare
musculoscheletala pacientului si realizeaza pe baza
obiectivelor terapeutice stabilite diferite mijloace
precum Kinetoterapia, electroterapia, bandajarea
multistrat, tape-ul Kkinesiologic, biomecanic sau
rigid, masoterapia, drenajul limfatic manual sau
mecanic, laserterapia, terapia shockwave, terapia
manuald, mobilizarile articulare, manipularile,
streching-ul si multe altele.

Un aspect important al muncii fizioterapeutului 1l
reprezinta educatia pacientului, de multe ori acesta
fiind cel care petrece cel mai mult timp cu un
pacient din echipa multidisciplinara (formatd din
medic specialist, asistent medical, psihoterapeut,
nutritionist si instructor de fitness sau preparator
fizic).

Este o meserie in plind evolutie atat la nivel
mondial, cat si 1n tara noastra.

3. Ce ar trebui sa stie un pacient cu distonie la
prima voastra sedinta?

Prima sedintd este reprezentatd de o evaluare
musculoscheletala 1n care fizioterapeutul va
intelege diagnosticul si forma distoniei pacientului,
va observa prin somatoscopie postura pacientului,
va evalua mobilitatea pasiva si activa articulara si
controlul motor al diferitelor grupe musculare
interesate. Mai mult acesta va evalua restantul
functional al pacientului. Cu alte cuvinte ce poate
si ce nu poate face acest pacient ca si activitati
cotidiene. In urma evaluirii, impreuna cu pacientul
si eventual familiei acestuia, se vor stabili
obiectivele terapeutice si se va crea un program de
fizioterapie specifica.

4. Care este eficienta unui program de terapie si
cat dureaza aceasta pentru un pacient cu
distonie neuromusculara?

Eficienta tine de obiectivele terapeutice stabilite.
Vindecarea nu este posibild si nu putem astepta ca
prin fizioterapie sa o obtinem. Din acest motiv
comunicarea medic — fizioterapeut — pacient este
importantd pentru a putea stabili
realistice. Mai mult, desi cu totii ne-am dorii
obtinerea unor rezultate extraordinare prin terapia
aplicatd, trebuie sa intelegem ca exista limite in
eficacitatea acesteia. Durata variaza de la caz la
caz, in nici un caz doar 10 sedinte la 6 luni.

obiective

5. Exista anumite proceduri standard care se
practica in tratamentul distoniilor?

Din punct de vedere fizioterapeutic, nu. Ca orice tip
de tratament, acesta trebuie adaptat formei

distoniei,  stadiului  acesteia,  posibilitatilor
functionale si cardiorespiratorii ale fiecarui
pacient.
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6. Este masajul indicat sau contraindicat pentru
pacientii cu distonii?

Masajul reprezintd poate cea mai folositd forma de
terapie aplicatd muschilor.  Totusi in cazul
pacientului cu distonie acesta trebuie realizat cu
precautie, efectele acestuia in aceastd patologie
nefiind clar documentate. Totusi acesta poate
reduce temporar intensitatea durerii si spasmul
muscular. Este foarte important ca masajul aplicat
sd nu provoace durere, pentru a nu accentua
distonia.

7.Fizioterapia tratamentul

medicamentos?

Tnlocuieste

Nu, un tratament nu poate sa il inlocuiasca pe
celalalt, obiectivele fiecarui tratament fiind
diferite. Este de mentionat ca aceasta trebuie sd fie
realizata la indicatia medicului specialist si este
important sa existe o comunicare stransa intre
medicul neurolog si fizioterapeut.

8. Care sunt cele mai Tntalnite forme de distonii
Tn cabinetul dvs?

Nu as putea afirma cd este o forma mai des
intalnita, pot nsa sa afirm cad in cariera mea am
ntalnit mai multe forme de distonii cervicale.

fizioterapeut Bogdan Goga
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9. Sunt seturi de exercitii pe care pacientii le pot
face acasa?

Exercitiile terapeutice pot fi divizate in doua
categorii: exercitii recomandate specifice formei
distonice a pacientului si exercitii menite sa
mentind si sd dezvolte forta si rezistenta tuturor
muschilor si capacitatea de efort (de exemplu
bicicleta medicinald, mersul sau exercitiile de
respiratie).

10. Exista anumite sfaturi (trucuri) pe care le
puteti recomanda pacientilor pentru a avea
rezultate mai bune?

Cred foarte mult ca fiecare pacient trebuie sd isi
gaseasca strategii personale de relaxare. Acesta pot
varia de la diferite posturi (cum ar fi stat pe scaun
si cu trunchiul aplecat si mainile ce ating podeaua),
gesturi, activitatii, muzicad sau bai calde. Mai cred
ca fiecare poate sa isi gaseasca strategii de adaptare
la viata cu distonie (in acest caz un fizioterapeut
poate fi de ajutor pentru adaptari ale sistemului
musculoscheletal). un exemplu pentru acest caz pe
care i I-am dat unui pacient cu o forma de distonie
a membrului superior si distonie cervicald este sa
mute mouse-ul in mand stangd pentru a putea
folosii calculatorul.

»Miscarea este viata! Te poti misca si cu distonie, trebuie doar sa incerci!”

Studii: facultatea de kinetoterapie din cadrul U.N.E.F.S. Bucuresti, master in Recuperare si
Reeducare SomatoFunctionala, studii doctorale 1a IOSUD — U.N.E.F.S. Bucuresti.

Tl giisim la Clinica Terapie pentru Miscare — bld. Mirisesti nr 21-23 in sediul Ortoprofil la parter,

sector 4 Bucuresti
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1. Considerati ca
sportul este important
pentru  persoanele cu
distonii?

Sportul este foarte
important pentru persoanele
cu distonii pentru a avea o
stare fizica generala buna,
pentru a-si |mbunatat| motricitatea si a-si mentine
greutatea corporala in limitele normale, dar si
sanatatea psihica.

2.Ce Tmbunatateste sportul realizat Tntr-un
program de antrenament specific?

Imbunatateste  mobilitatea,  motricitatea ~ si
elibereaza cantitatea necesara de serotonina, care
ajuta la evitarea depresiilor si tine sub control
starea emotionala, intr-un echilibru.

3.Ce fel de sporturi ar putea urma o persoania
cu distonie?

Tn primul rand fitness, gimnastica, arte martiale,
atata timp cét conditia fizicé le permite, sportul este

4.Ce frecventa pot avea antrenamentele?

Minimum 2 ori pe saptamana, acestea pot creste
treptat in functie de capacitatea de efort a persoanei
si de stare generala de sanatate.

5.Un pacient care are distonie neuromusculara
si urmeaza tratamente cu toxina botulinica,
poate urma si un program de antrenament
sportiv?

Antrenamentele sportive ajuta foarte mult, n
special Tn cazul in care sunt realizate in paralel cu
terapiile de reabilitare, atat cele medicamentoase
cat si programele de terapie la recomandarea
specialistilor.

SPECIALISTUL NE RASPUNDE

INTERVIU CU ANTRENOR MARIUS CRAINIC

6.Credeti ca activitatea fizica este neaparat
necesara in rutina zilnica a persoanelor cu
distonii?

Cu siguranta, beneficiile de pe urma activitatilor
fizice sunt numeroase, unele dintre acestea fiind
calitatea somnului, atentia, concentrarea, starea de
spirit, increderea in fortele proprii.

7.Ne puteti da un argument concret care poate
motiva persoanele afectate de distonie sa faca
miscare?

Fiecare persoana care mananca, are nevoie si de
miscare. Atata timp cat consumam alimente este
necesara activitatea fizica n viata noastra.

8.Ce trebuie sa faca o persoana cu distonie
pentru a urma un program de antrenamente?

Tn primul rand, dupa acordul medicului s se Tnscrie
la sportul preferat, sa stea de vorba cu antrenorul
care sa-l evalueze din punct de vedere al conditiei
fizice, a capacitatii motrice si de efort, urméand ca
antrenamentul sa fie adaptat nevoilor si

posibilitatilor sale.

9.Aveti recomandari cu privire la un program
anume care ar trebui urmat?

Fiind voluntar in Asociatia Children’s Joy, am
dezvoltat un program de antrenamente special
pentru persoanele cu distonie, iar cei care sunt
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interesati pot solicita asociatiei prezentarea si 0 pot
folosi Tmpreuna cu antrenorul.

10. Aveti un mesaj pentru persoanele care lupta
cu distonia neuromusculara?

Sa continue sa lupte, sa fie perseverenti, sa-si faca
un plan corect pe care sa-1 urmeze, un stil de viata
sanatos in care sa includa, alimentatia, activitatea

SPECIALISTUL NE RASPUNDE

fizica, tratamentul recomandat de medic si
rezultatele se vor vedea!

A raspuns: Marius Crainic, voluntar Children’s
Joy, antrenor, multiplu campion national si
international Tn sporturi de contact.

Tl gasim la: Asociatia Sportiva lguana Fight
Team Timisoara

Mail: distonianational@yahoo.ro

Fight for Dystonia este 0 campania a carui initiator este Crainic Marius, prin aceasta se doreste a face
0 paralela intre luptitorii din ring si cei care luptd cu o dizabilitate. Tn ambele este nevoie de curaj, putere,
perseverentd, determinare pentru a iesi invingdtor. Campania a inceput in anul 2018 si ne-am propus s o
derulam anual, din cauza pandemiei nu am reusit sa o continuam, dar suntem in cautare de solutii pentru

continuarea acesteia.

A

"FIGHT FOR DYSTONIA

UN PROIECT AL
CHILDRENS JOY SIIGUANA FIGHT TEAM
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< 2

PACIENTII POVESTESC

,POVESTILE OAMENILOR INCEP CU AMINTIRI

DIN COPILARIA LOR”

Fie ca vrem sau nu, aceste povesti de viata trebuie
sa aiba glas, fiind oameni, avem diferite trairi de-a
lungul vietii.

Eu sunt Cosmin, am 29 de ani, iar povestea mea
trebuie sa se lase ascultata chiar daca copilaria mea
a fost, intr-un fel sau altul, distrusa.

La varsta de 12 ani, cand trebuia sa-mi petrec cea
mai frumoasa perioada din viata alaturi de familie
si prieteni, am fost nevoit sa accept boala in viata
mea. Ce boala!? Nimeni nu stia! Dar eu stiam doar
atat: ca timpul trecea, boala avansa si se agrava.

Cu toate acestea, la recomandarea medicilor a
trebuit sa fac recuperare...nu se schimba nimic in
bine, starea mi se agrava pe zi ce trecea. In anul
2011, am fost diagnosticat cu distonie generalizata
si tot in acelasi an mi s-a efectuat o alta interventie
neurochirurgicala, dar si aceasta fara rezultat.

IONUT COSMIN BUCATARU

Aveam 21 de ani, iar ultima speranta de a ma face
bine consta In administrarea de medicamente care
nu ma ajutau foarte mult.

Timpul trecea, speranta mea murise, zambetul de
pe fata mea disparuse, iar eu ma simteam trist,
depresiv, izolat, nu voiam sa aud de nimeni si de
nimic, speranta mea de fi mai bine disparuse si ea.
Tnanul 2012, am aflat de Asociatia Children’s Joy,
participdnd de atunci la toate conferintele
organizate de acestia, afland tot mai multe detalii
despre distonie, totodata afland ca singura
modalitate care ma putea ajuta era efectuarea
Stimularii Profunde Bilaterale (DBS).

Tn anul 2015, am reusit sa fiu programat in Turcia
la un control de specialitate, unde am aflat ca as fi
putut avea o sansa, dar din pacate, desi operatia
propusa m-ar fi ajutat, interventiile anterioare au
fost efectuate gresit. Totusi, am recurs la operatie
sperand ca-mi va fi mai bine, dar nu a fost asa cum
am géandit, rezultatele fiind nefavorabile. Desi
boala nu mai poate avansa, nu ma consider o
persoana pe care cuvantul normal o defineste, din
punct de vedere fizic.

In urma incercarilor din viata mea, am devenit o
persoana mai ambitioasa si mai puternica,
acceptand aceasta afectiune, fiind constient ca nu
ma voi insanatosi niciodata. Faptul ca mi-am
acceptat conditia, m-a determinat sa fiu mai
optimist si mai muncitor.
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Anul 2015 a adus si intamplari frumoase in viata
mea, chiar daca imi pierdusem speranta si nu ma
mai asteptam la nimic bun. A aparut Georgiana,
fata care mi-a nseninat viata. Tn drumul suferintei
mele, Georgiana mi-a ramas alaturi, fapt pentru
care i multumesc, o iubesc si o respect.

La scurt timp ne-am casatorit, in viata noastra
aparand si minunea cu numele Daria - fetita noastra
Tmplineste trei ani.

care acum

PACIENTII POVESTESC

Familia mea este dovada ca frumosul exista in
aceasta lume, ca oamenii din jur pot vedea si
dincolo de superficial si nu ne apreciaza doar dupa
infatisarea vizibila la suprafata.

Tn asociatia Children’s Joy am intalnit oameni cu
suflet care mi-au devenit a doua familie,
multumesc asociatiei, dar si Catalinei Crainic
pentru suport si sustinere. As vrea sa inchei aceasta
poveste prin a va transmite ca optimismul,
increderea de sine si puterea de a merge mai
departe sunt armele secrete cu care am luptat in
fiecare zi.
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Hai sa dansam...

Valsul primaverii ne-asteapta.

Hai, sa zburdam!

Peste pajisti cu flori in mii de culori;
Pomi infloriti, in zori

Flori ne zdmbesc.

Glasuri vesele, in zori, ne canta

In triluri gingase ne ciripesc.
Rasuna codrul verde, iarasi,

De cantec de pasarele

PACIENTII POVESTESC

VALSUL PRIMAVERII
DE DIANA WEISS

Fluturii zboara Tn poieni cu flori

Paraie limpezi, susura lin peste pietre

Cucul, voios ne incanta: E primavara iar!
Cerul e mirat de-atéta soare,

Zarzarii privesc prin perdea de roug; in floare,
Trandafirii gingasi ne zambesc.

1n calea primaverii, adie bland zefir,

Miresme ne-imbata

n cranguri, iata

Se-aud triluri de privighetori!

Picturd pe numere realizatd de Sabina Gall




PRIETENII ASOCIATIEI

CLINICA DR. CIOATA IONEL TRIFON

L. Cucte Aol Eofon

n specialitatea Recuperare, Medicini fizici si Balneologie, Clinica medicali Dr.
Cioata lonel Trifon va ofera urmatoarele servicii:

- Consultatii adulti - Terapie cu cAmpuri magnetice
- Consultatii copii - Termoterapie

- Kinetoterapie - Terapie manuala

- Electroterapie - Salinoterapie

- Laserterapie
Tratamentul se adreseaza pacientilor cu:

e Status post accidentul vascular cerebral (hemiplegii/ hemipareze)

e Status post interventii neurochirurgicale

e Afectiuni ale nervilor perifericii

e Corectarea staturo-posturala in cifoza, scolioza, hiperlordoza,

e Sechele posttraumatice - contuzii, entorse, luxatii, redori, leziuni tendino-musculare, leziuni de
menisc si ligamentare

e Status post endoprotezare

e Boli articulare degenerative (coxartroza, gonartroza, spondiloza)

e Boli reumatismale inflamatorii (poliartrita reumatoida, spondilita anchilozanta)

e Afectiuni respiratorii

Programul de recuperare este elaborat de medic in functie de evaluare, investigatii paraclinice si de
afectiunile asociate, care vor contribui la alegerea unui program individualizat.

Tn functie de diagnostic si stadiul de evolutie al afectiunii, programele de recuperare se vor adapta nevoilor
fiecarui pacient, prin activitatea fizica adaptata in functie de particularitatea afectiunii, prin sustinerea morala
necesara intr-un program de recuperare de lunga durata si prin educarea schimbarii stilului de viata.
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PRIETENII ASOCIATIEI

RADIO NORO

”RadioNoRo - Vocea pacientilor” este un radio online, lansat in 15 august 2016 la initiativa ANBRaRo0 —
Alianta Nationala pentru Boli Rare din Romania prin proiectul ColaboRARE, finantat in cadrul ~ Apelului
pentru Cereri de finantare — Runda 2, in cadrul Mecanismului Financiar al Spatiului Economic European
(SEE), Fondul ONG, Componenta 5. DEZVOLTAREA CAPACITATII ONG-urilor. RETELE SI COALITII,
Subcomponenta 5.1.- Sprijin pentru coalitii si retele la nivel regional si national si pentru think-tank-uri.

Scopul nostru pentru organizarea Radio NoRo: www.radionoro.ro a fost acela de imbunatatire a calitatii
vietii pacientilor cu boli rare si cresterea responsabilitdtii comunitdtii si a autoritatilor fata de aceste persoane.
Radio NoRo ne-a ajutat in promovarea cauzei pacientilor cu boli rare la nivel national si international. Planeta
Bolilor Rare a adus in in atentia ascultatorilor evenimentele internationale din domeniul complex al bolilor
rare.

Principalele emisiuni:

o Boli Rare Roméania e Tratamente & Terapii & Recuperare
o Povestea saptdmanii e Asociatii de pacienti

e Specialist la microfon e Voluntarii nostri

e Planeta bolilor rare e Breviar legislativ

e Turism medical e Weekend terapeutic

e Medicamentele orfane e Meloterapia

e Anuntul diagnosticului

Radio NoRo

> Initiat in cadrul proiectului Colaborare pentru managementul bolilor rare —
ColaboRARE de Alianta Nationald pentru Boli Rare in parteneriat cu Asociatia Campaniile de Ziua Bolilor Rare,
Prader Willi din Romania

> Scopul: promovarea cauzei pacientifor cu boli rare.

Scoala _de Boli Rare pentru
Jurnalisti _si  Radio _NoRo
reprezinta principalele
instrumente de promovare a
cauzei pacientilor cu boli rare din
Romania.

[ T Er e e R P + - a
¢n gz - w W dano

"=

@ 0 - awm s 2
WWW.ApWr omania.ro
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PRIETENII ASOCIATIEI

ASOCIATIA NEURO MOVE CHARCOT  Gewomescur
MARIE TOOTH

Asociatia Neuro Move CMT este infiintata in iunie 2019 si are ca are ca scop informarea, sprijinirea si
cresterea calitatii vietii persoanelor afectate de neuropatia periferica Charcot Marie Tooth (CMT), alte boli
neuromusculare similare si alte tipuri de dizabilitati, care ingreuneaza mobilitatea si functionarea psiho-sociald
optima a acestor persoane.

Suntem un grup de pacienti si specialisti, care ne-am unit eforturile, si care dorim sa venim cu solutii practice
si cu diverse forme de sprijin, facand tot ce ne sta in putinta pentru ca persoanele cu dizabilitati din Romania
sd isi redobandeascd demnitatea si calitatea vietii.

Asociatia Neuro Move CMT militeaza pentru:

e respectarea drepturilor persoanelor cu e buna relationare si comunicare intre
dizabilitati pacienti si institutiile statului
e accesul la diagnosticare e accesul la educatie si formare profesionala
e accesul la tratamente moderne si eficiente e accesul la programe de dezvoltare
e accesul la un management corespunzator al personald, in scopul cresterii stimei de sine
bolii si a bunei integrari a persoanelor cu
e buna relationare si comunicare intre dizabilitati in societate
pacienti si medicii curanti e accesul la suport emotional si psihologic

e protectia sociala a acestor persoane

impreuni depisim dizabilitatea!

Contact: contact@neuromovecmt.ro

r' Fiecare pacient are dreptul sa isi cunoasca boala
- / ) sisa invete cum sa i faca fata !

Tel: +40 740 643 296 { D
ARABELA ACALINEI — Presedinte, '

pacient cu neuropatia Charcot Marie Tooth, : " -—O
Consilier vocational, profesor Romana- A
Engleza

o ;
fid
3
eurom oS CMT

) ';.‘c"." %
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Ce e mai frumos, muntele sau marea?
Franta, Italia sau Spania? Diamantele sau perlele?
Ai cinci secunde sa te hotarasti! Daca raspunsul e
marea, Italia si perlele, sd stii cd asta inseamnd
automat cd muntele, Franta Spania si diamantele
sunt toate stricate, defecte si lipsite de valoare!

Cam asa se pune si problema defectelor in
societate. Sau a ceea ce se considera defect, mai de
grabd. Perspectiva este totul in asemenea situatii.
Cine hotaraste, deci, cenzura unor oameni, cine
eticheteazd tot ce au el mai unic si special ca
,lipsuri’’? Cine face aceasta selectie bolnava de-
a dreptul in societate, In care oamenii ndscuti cu
dizabilitati si deregldri ale celulelor, atomilor sau
tesuturilor sunt priviti altfel decat restul populatiei?
Tot oamenii care se roaga pentru sanatatea lor, care
merg la bisericd mintindu-se de bunatatea lor in
fiecare duminica fac asta. Bolnav nu poate fi cel
care fizic sufera, cand cel care este sanatos tun,
pand in ultimul centimetru din trup, isi umileste
acest aproape, il tensioneaza din priviri urate pe
stradd, 1i scoate in evidentd neputinta, si nu curajul
de a trai altfel decat toti ceilalti in lume..

Dar spune-mi, eroii din desenele animate sunt
bolnavi? Sunt ei morbosi? Si ei sunt diferiti. Si ei
sunt marginalizati, nu sunt sustinuti la inceput,
parcurg drumuri istovitoare in povestile lor
dureroase, sunt ridiculizati si alungati. Asta pana
ce-si iau viata in maini, isi accepta realitatea in care
s-au ndscut si circumstantele, dar nu lasa acestea sa
le defineasca viitorul, sa le scrie finalul.

Potrivit unui studiu din SUA, defectele individului
la nastere sunt comune. Intre doi si trei la sutad din
nou ndscuti prezintd unul sau mai multe defecte .
Acest numdr creste pand la cinci la sutd pand la
varsta de un an, intrucat nu toate defectele sunt
depistate Inca din primele zile de viata ale omului.
Unul din treizeci si trei de copii din state sunt
afectati. Cu alte cuvinte, mai greu de sesizat din
aceste date crude, unul din treizeci si trei de ingeri,
de copii, se nasc, din prima clipd, eroi. Se nasc

SOCIAL

"RASTUL DINTRE SANATATE SI BOALA

BIANCA BORDOS

speciali si incredibili, fiind puri si inocenti,
coborati intr-un loc care-i poate sprijini pe cat de
mult abandona in cdlatoria lor, si acela e Pamantul.
Fiecare erou are povestea sa, pe care nimeni 1n
afara de el n-0 poate duce in spinare. Realitatea
vietii si a conditiilor Tn care te-ai ndscut este un
lucru anume, dar felul in care esti tratat, wubit si
crescut este cu totul altul. Este datoria fiintelor in
putere, a indivizilor sandtosi si capabili, sd
protejeze tipul de vulnerabilitate cu care au aterizat
pe glob acesti supra oameni. S3 protejam
sensibilitatea lor, nu s-o ingradim, nu s-o izolam,
pentru cd daca existda o singura diferentd
semnificativd intre noi, ea este puterea de a ii {ine
fericiti si plini de speranta pe cei care au venit poate
doar cu jumatate din ce avem noi prin simpla
natura.

Frumusetea diversitatii umane este pretutindeni, se
prezintda in toate formele, nu se limiteaza la
diferitele culori ale ochilor sau la texturi
neasemuite de par. Sa respirdm toti, in ritmul
nostru, sa mergem in pantofi de alte marimi, sa
coloram indiferent de cate culori distingem fiecare,
asta Inseamna viata si libertatea de a te modela pe
dansa, de a jongla cu problemele in decursul ei. Ce-
mi doresc eu unii o vor numi utopie, insa cred ca
putem s-o atingem daca ne deschidem mintea si
sufletul : un loc in care fiecare din noi da tot ce
poate, in care ne imbratisdm diferentele si in care
ne umplem golurile, departe de prejudecatile
odioase, de dispret .

Te intrebi probabil: si ce s-ar intdmpla daca fiecare
si-ar face partea lui, daca fiecare ar contribui in
vietile celor care au nevoie de mai mult ajutor, de
mai multd grijd decat in mod normal, ce s-ar
intdmpla dacd am reusi sa transformam sanatatea
noastra in ceva util pentru cei care n-o detin in
aceeasi proportie? Ce s-ar intimpla dacd de maine
toti cei ce mai sunt oameni, nu doar o specie
denumitd astfel, si-ar sprijini ingerii Inca de cand
apar? Va spun eu : am fi toti eroi.
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INTERNATIONAL

Asociatia Children’s Joy, membra in board-ul Dystonia Europe din anul 2019, prin presedinte Catélina
Crainic. Dystonia Europe este administrata de un consiliu format din 5 pana la 8 membri directori.

Consiliul este ales de membri la Adunarea Generala Anual3.

Consiliul Dystonia Europe 2021: e Membru al consiliului de administratie,
Monika Benson, Suedia
e Membru al consiliului de administratie,

Presedintele Adam Kalinowski, Irlanda

Vicepresedinte Edwige Ponseel, Franta Catalina Crainic, Romania
_ _ _ e Membru al consiliului de administratie
Trezorierul Sissel Buskerud, Norvegia Jukka Sillanpa4, Finlanda

e Mai multe informatii gasiti pe site-ul

Secretar Gill Ainsley, Regatul Unit )
https://dystonia-europe.org/

Foto: stephan-roehl.de
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