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 PROFIL DE VOLUNTAR                      
                  

ECHIPA DIN SPATELE ACTIVITĂȚILOR 
2020-2021 

 

 
                                      CĂTĂLINA CRAINIC – TIMIȘOARA, ROMÂNIA 

Este președinta Asociației Children`s Joy (a persoanelor cu distonie 

neuromusculară) și membru al Consiliului Director al Alianței Naționale a Bolilor 

Rare, România.  

Cătălina a fost aleasă în consiliul de administrație al Dystonia Europe în 2019 și 

realeasă în 2021. Aceasta are o pregătire largă în cadrul Artei și picturii și, de 

asemenea, formare ca Pedagog de recuperare în domeniul social și pedagogic 

pentru persoanele cu nevoi speciale.  

Cătălina are instruire prin participarea la diverse workshop-uri și cursuri în boli 

rare, școala pentru jurnaliști și comunicare eficientă cu presa, reprezentând 

organizația de pacienți, dar și experiență în organizarea evenimentelor de tip 

workshop sau conferințe dedicate pacienților cu distonii neuromusculare.  

În prezent, Cătălina este studentă în anul al III-lea la Facultatea de Psihologie din cadrul Universității Tibiscus 

Timișoara. Își dorește să se implice cu toate forțele în sprijinirea pacienților cu distonii neuromusculare prin 

activitățile multiple pe care le desfășoară în asociație de zece ani, până în prezent.  

 

SABINA GALL – SIGHIȘOARA, ROMÂNIA  

Pe Sabina Gall, în anul 2004, corpul nu a vrut să o mai asculte și nu s-a 

mai putut deplasa. Toate tratamentele pe care le-a încercat n-au dat rezultate, iar 

în 2007 a recurs la stimularea profundă bilaterală în urma căreia calitatea vieții i 

s-a îmbunătățit. 

În 2011 aceasta s-a hotărât să facă cunoscut diagnosticul de distonie 

neuromusculară, iar țelul ei era ca distonia să fie inclusă într-un program de 

sănătate, având și alți pacienți acces la tratament. De aceea, împreună cu mama ei, 

Adriana Gall au înființat Asociația Children`s Joy pentru pacienții cu distonie care 

să fie o punte între medici, autorități și pacienti, luptând și având rezultate care au 

schimbat viețile celor din jurul ei în mai bine.  
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MARIUS CRAINIC – TIMIȘOARA, ROMÂNIA  

Voluntar al asociației încă din 2013 pentru campanii de popularizare și 

conștientizare a diagnosticului de distonii neuromusculare; lector al workshop-urilor 

dedicate acestei afecțiuni; promotor al campaniei Fight For Dystonia, ediția 1 și 2, 

care presupune popularizarea prin intermediul sporturilor de contact al diagnosticului 

de distonie neuromusculară. 

Participă intens la activitățile asociației, iar din anul 2019 a preluat sarcinile dnei 

Adriana Gall care s-a retras din activitate, rămânând în continuare ca sprijin și o 

bună sfătuitoare și colaboratoare  a asociației. 

IONUȚ BUCĂTARU – GALAȚI, ROMÂNIA  

Este voluntar în asociația noastră din anul 2016, când împreună cu fratele lui, 

Cătălin Bucătaru, au decis să ne sprijine la renovarea locului unde asociația noastră 

își desfășoară activitatea. Au muncit timp de două săptămâni la renovarea sediului, 

nefiind recompensați financiar, valoarea manoperei fiind între 6.000 și 10.000 lei. 

De asemenea, Ionuț este prezent la majoritatea evenimentelor pe care le organizăm 

implicându-se și în campaniile de popularizare pentru distoniile neuromusculare, 

fiind un adevărat sprijin pentru asociația noastră. 

Ionuț suferă de distonie generalizată cu stimulare cerebrală profundă. În ciuda acestor împrejurări nefericite, 

Ionuț și-a întemeiat o familie minunată și este tatăl unei fetițe perfect sănătoasă și un învingător în viața de zi 

cu zi. 

CIPRIAN MIRCI – TIMIȘOARA, ROMÂNIA  

Este voluntarul care se ocupă de traducerile materialelor din limba engleză 

pe care le primim din SUA și Europa, destinate informării persoanelor cu distonie 

neuromusculară. Ciprian consideră că a făcut foarte bine să poată ajuta Asociația 

Children`s Joy pentru ca noi să putem ajuta pe ceilalți la rândul nostru, împreună 

punând bariera egoismului și înlăturând marginalizarea persoanelor neajutorate. 

 

CRISTIAN LUMPERDEAN – BUCUREȘTI, ROMÂNIA  

Voluntar operare, prelucrare date. Un tânăr de 24 de ani cu inițiativă, dornic 

de implicare și de a ajuta pe cei din jur. Farmacist, rezident la Industrie Farmaceutică 

și Cosmetică, sociabil, empatic, dornic de autoperfecționare, atent la detalii. „Îmi 

place să călătoresc, să cunosc locuri și oameni noi, să ascult muzică și să fac sport. 

Iubesc șahul și în timpul liber joc cât de mult pot.” ne spune Cristian. 
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                  10 ANI DE ACTIVITATE 
 

Povestea asociației  a început la Sighișoara, 

atunci când Sabina Gall și Adriana Gall au 

înființat-o pentru ca și alți pacienți cu distonie să 

beneficieze de stimularea profundă bilaterală, 

având în vedere rezultatele obținute în urma 

implantului la care Sabina a recurs în 2007, în 

Hannover. 

În aprilie 2011 am avut prima activitatea de 

deschidere a Asociației Children`s Joy. Poate vă 

întrebați de ce această denumire? Inițial ne doream 

ca asociația să vină în sprijinul copiilor cu 

probleme sociale. Sabinei i-au apărut primele 

simptome distonice în vara anului 2004 și a fost 

nevoită să sisteze activitatea. 

În momentul în care a fost deschisă activitatea 

asociației, niciun fel de tratament nu era decontat 

pentru persoanele cu distonie neuromusculară din 

România. Foarte puțini dintre medici aveau 

cunoștințe despre boală, tratamentul continuu nu se 

putea realiza din cauza lipsei de specialiști sau a 

tratamentelor medicamentoase care nu erau 

suficiente sau disponibile. Astfel că, pacienții 

aveau un traseu lung de urmat până la diagnostic și 

tratament, iar de cele mai multe ori alegeau drumul 

care ducea la clinicile de peste hotare. 

Fiind prima asociație de acest gen din România, 

asociația a  început demersurile pentru ca toți 

pacienții cu distonie să poată beneficia de tratament 

gratuit, obținând rezultate pozitive în ceea ce 

privește accesul la tratament prin decontarea 

toxinei botulinice, dar și îmbunătățirea și accesul la 

operaţia de DBS sau alte drepturi ale pacientului cu 

distonie neuromusculară ca încadrarea în grad de 

handicap, informarea pacienților cu privire la 

diagnostic și gestionarea acestuia, popularizarea 

diagnosticului și conexiune între pacienți. 

Aceste demersuri au durat aproximativ 4 ani, timp 

în care au fost  organizate evenimente, conferințe 

naționale, pentru a atrage atenția asupra 

diagnosticului, dar și pentru a informa pacienții. 

La aceste evenimente au fost invitați pacienți, dar 

și specialiști din domeniul neurologiei, recuperării 

și reabilitării, psihoterapiei, nutriției cât și alți 

specialiști care au adus informații noi cu privire la 

tratament  și disponibilitatea acestuia. La 

majoritatea conferințelor, coordonatorul științific a 

fost prof. dr. academician Ovidiu Alexandru 

Băjenaru care a fost un sprijin enorm pentru 

asociația noastră și căruia îi aducem un omagiu cu 

această ocazie. 

De altfel, reprezentanți ai autorităților au fost 

prezenți și și-au adus sprijinul în demersuri până 

când au fost atinse obiectivele prioritare ale 

asociației, respectiv obținerea unui cod de boală, 

decontarea tratamentului cu toxina botulinică, 

încadrarea în grad de handicap, dar şi îmbunătăţirea 

şi accesul la operaţia de DBS (Deep Brain 

stimulation sau Stimulare Cerebrală Profundă). 

În 1 octombrie 2015 a fost aprobată decontarea 

toxinei botulinice de către autoritati, astfel că toți 

pacienții asigurați medical pot beneficia de 

decontarea tratamentului prin internare de zi. 

Foarte mulți medici din România, în special din 

centrele universitare, cu precădere în București și 

Timișoara, ne-au sprijinit și s-au străduit ca toxina 

botulinică să nu lipsească pentru pacienți. 

În prezent există mai mulți specialiști formați în 

București, Timișoara, Cluj, Oradea, Hunedoara, 

Târgu Jiu, Craiova și alte orașe din împrejurimi, 

care au competența pentru injectare și pot face, prin 

internare de zi, tratamentul potrivit pentru pacienți. 

Din păcate, zonele geografice nu sunt în totalitate 

acoperite într-atât încât să fie acoperite nevoile 

tuturor pacienților cu distonii neuromusculare din 

România. 

În urma cu 5 ani, respectiv în anul 2016, asociației 

i-a fost schimbat atât sediul social, cât și  cel al 

desfășurării activităților la Timișoara. 

Cătălina fiind membră voluntară încă de la 

începutul desfășurării activităților și participând 

activ la toate demersurile a fost numită în funcția 

de președinte, înlocuind-o pe Sabina Gall a cărei 

stare de sănătate nu i-a mai permis să se ocupe 

intens de activitățile asociației. 
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Sabina Gall a rămas în continuare membră 

în consiliul director și se ocupă de confecționarea 

de obiecte și participă la activitățile de strângeri de 

fonduri, dar și la alte activități potrivite condiției 

sale de sănătate. 

În Timișoara, cu ajutorul voluntarilor Ionuț Cosmin 

Bucătaru și Cătălin Bucătaru au fost puse bazele 

sediului asociației, fiind  îmbunătățit un spațiu 

pentru desfășurarea atelierelor de creație care pot 

susține plata chiriei acestui loc. 

De asemenea, activitatea a continuat fiind înființat 

un site www.distonianational.ro de unde pacienții 

își pot lua ultimele noutăți. 

De altfel, au fost desfășurate workshop-uri atât în 

Timișoara cât și în Sighișoara, de informare, 

popularizare asupra diagnosticului de distonie 

neuromusculară și lansat jurnalul de simptome, dar 

și revista Distonia National pentru pacienți, 

campanii de popularizare  și conștientizare a 

distoniilor, expoziții de pictură pentru a marca Ziua 

Bolilor Rare, dar și frumusețe interioară, a face o 

legătură cu societatea, a lupta împotriva izolării, 

discriminării și etichetării persoanelor cu acest 

diagnostic. 

Asociația noastră are o activitate intensă, ținând 

permanent legătura cu pacienții cu distonii, 

telefonic sau în mediul virtual, apărându-le 

drepturile și făcând demersuri către autorități, 

atunci când este cazul. 

Dacă considerați că acțiunile noastre sunt 

benefice,  vă rugăm să solicitați cererea de înscriere 

la adresa distonianationa@yahoo.ro. Până în 

prezent am atins majoritatea obiectivelor pe care ni 

le-am propus, însă mai sunt foarte multe de realizat 

pentru ca pacienții să poată avea o calitate a vieții 

cât mai ridicată. 

http://www.distonianational.ro/
mailto:distonianationa@yahoo.ro
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                  ZIUA BOLILOR RARE 

 

Ziua Bolilor Rare – marcată și la Timișoara prin 

intermediul expoziției „Captiv în Corpul meu”– 

Ediția a III-a 

Asociația Persoanelor cu distonie 

neuromusculară Children`s Joy în parteneriat cu 

elevii clasei a X-a A ai Liceului de Arte Plastice 

Timișoara și-au adus contribuția în a populariza 

prin intermediul artei impactul pe care bolile rare îl 

au asupra persoanelor afectate și familiilor 

acestora, dar și impactul pe care societatea îl are 

asupra persoanelor afectate de diverse diagnostice, 

în special asupra celor afectați de distonii 

neuromusculare, mai ales  de formele rare de 

distonii. 

,,Pe timp de pandemie, au fost deja aflate în 

evidența asociației diverse lucrări de pictură de la 

ediția a II-a a expoziției Captiv în Corpul meu ale 

elevilor Liceului de arte plastice Timișoara și a fost 

păcat să nu le expunem din nou. Pe lângă acestea, 

copiii care participă la atelierele de creație ale 

asociației au realizat o lucrare comună, special 

pentru această ocazie. Dimensiunea pânzei fiind de 

100x120 cm, cu titlul ,,Înăuntrul meu”, fiecare 

copil participant având ocazia să lucreze o părticică 

pe pânză, în care să deseneze liber ceea ce iubește 

la sine, sub coordonarea Cătălinei Crainic. În afară 

de faptul că este președinta  asociației, are profesia 

de pictor și desfășoară în mod voluntar atelierele de 

creație pentru a putea face față cheltuielilor care 

contribuie la atingerea obiectivelor asociației. 

Tema expoziției este „Frumusețea interioară 

primează”, iar copiii participanți au fost îndrumați 

să reflecteze asupra frumuseții interioare. Ce ne 

face diferiți unul de celălalt, cum să ne acceptăm 

unii pe ceilalți? Ce înseamnă să ne bucurăm că 

suntem unici, speciali? Ce emoție avem atunci când 

ne privim în oglindă? Ce înseamnă acceptarea 

celorlalți? Ce înseamnă să fim diferiți? 

La toate aceste întrebări s-au putut exprima artistic 

diferite viziuni ale elevilor talentați de la Liceul de 

Arte Plastice, coordonați de profesor, diriginte 

Anca Gyemant. Răspunsurile lor prin diverse 

tehnici și culori atrag atenția asupra situațiilor mai 

profunde pe care diverse persoane le întâlnesc 

atunci când o boală rară le este dată ca provocare. 

,,Dorim să fim solidari cu persoanele afectate de 

distonii rare sau nu, dar și cu persoanele afectate de 

alte boli rare în număr de peste 7.000, să ne arătăm 

compasiunea și înțelegerea față de aceștia. 

 

Nu e un lucru ușor să lupți cu o boală rară, nici 

individual nici împreună cu familia. Avem nevoie 

unii de ceilalți, să ne fim alături, să ne ajutăm, să ne 

acceptăm, avem nevoie să arătăm că un diagnostic 

nu ne defineste, că suntem unici, speciali, că 

merităm egalitate de șanse. Cu toții avem o 

importanță, cu toții avem de învățat lecții, de dus  
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poveri, dar e mult mai ușor când ni se întinde o 

mână, când nu suntem singuri, când suntem 

înțeleși, când suntem priviți mai mult decât în 

exterior, prin acestea putem să spunem NU 

discriminării și etichetării, izolării.  

Dorim ca atât publicul larg, cât și autoritățile să își 

arate sprijinul asupra acestei categorii de persoane, 

dar și sistemul medical să își arate sprijinul, noi o 

facem prin intermediu artei și prin activitățile 

asociației noastre, așa să facă și restul în domeniile 

în care activează pentru a produce o schimbare”, 

spune Cătălina Crainic, coordonatoarea proiectului 

sociocultural-artistic.  

ACTIVITĂȚI – EVENIMENTE 
 

Lucrarea comună a copiilor și adolescenților 

participanți, lucrările de pictură ale elevilor, dar și 

câteva lucrări mai vechi ale artiștilor plastici ai 

Asociației Romul Ladea care au fost donate 

asociației la ediția precedentă, se pot viziona la 

Muzeul Banatului, culoarul principal, et 1, 

începând cu 26 februarie, în programul pe care 

muzeul îl are disponibil pentru vizitatori și 

condițiile impuse de situația actuală. 

 

Sursă: Televiziunea Medicală 
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                  ATELIERUL DE SÂMBĂTĂ 

 

Atelierul se desfășoară pe toată perioada anului școlar, a fost creat pentru a sprijini activitățile 

asociației și este destinat copiilor cu vârste cuprinse între 5 și 12 ani. De asemenea, în partea de după-

amiază un alt atelier destinat adolescenților este disponibil. Acesta se bazează pe acțiuni de voluntariat. 

  

Coordonatorul cursului este chiar președintele asociației persoanelor cu distonii, Cătălina Crainic, 

profesia de bază fiind de artist plastic. Aceasta desfășoară acțiunea ca voluntar, iar fondurile strânse în urma 

atelierului sunt direcționate către asociația persoanelor cu distonie și se desfășoară la sediul acesteia. 

Pe toată durata anului se acumulează fonduri în valoare de 6000 de lei, acoperind costurile lunare ale 

chiriei spațiului de desfășurare a activităților asociației, dar și costurile materialelor folosite în cadrul 

atelierelor și întreținere. La aceste ateliere pot participa toți copiii doritori de a se exprima artistic cu scopul 

de a-și dezvolta latura creativă și abilitățile practice. 

În cadrul atelierelor se desfășoară tehnici de desen (liber sau tematic); pictură pe diverse materiale și 

obiecte, arta decorativă; confecționare de obiecte, tehnici de exersare a abilităților manuale. Copiii își pot 

păstra obiectele realizate la atelier. În acest cadru, copiii au posibilitatea să își experimenteze propriile trăiri, 

să relaționare liber cu ceilalți, să comunice și să își exprime, prin mijloace artistice, emoțiile, sentimentele, 

creativitatea, imaginația, să se exprime așa cum simt. De asemenea, în urma acestor cursuri, atât copiii, cât și 

părinții contribuie la implicarea într-un act caritabil. 

 

Cei care sunt din Timișoara și doresc să-și înscrie copilul la atelier sunt rugați să contacteze asociația 

noastră. 
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                  STRÂNGERE DE FONDURI PENTRU TESTĂRI 

GENETICE 
 

O strângere de fonduri pentru testarea genetică a 12 persoane cu distonie a  

Asociației Childen`s Joy (adulți și copii) 

 

Diagnosticul și clasificarea distoniei au o 

mare importanță pentru gestionarea corectă a 

informațiilor prognostice și consilierea genetică a 

pacienților.  

Costul unui test este de 250 USD iar testările 

genetice trebuie trimise în SUA, deoarece în 

România testul complex nu este disponibil, doar cel 

care identifică distonia. De aceea, în primă fază 

dorim să ajutăm 12 persoane cu distonii să poată 

efectua teste genetice complexe. 

Prin urmare, a fost organizată o strângerea de 

fonduri atât pe Facebook cu titlul „Ajută pacienții 

cu distonie să fie testați”, dar și în afara spațiului 

virtual, fiind amplasate urne în diverse locații. 

Din acest motiv, mai mulți voluntari ai asociației 

au fost implicați pentru a reuși împreună să strângă 

suma de care este nevoie. 

Pentru că necesită putere și curaj, această campanie 

implică și sportivii de performanță ai Asociației 

Sportive Iguana Fight Team, condusă de  
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ACTIVITĂȚI - EVENIMENTE 
 

Crainic Marius, antrenor sportiv de contact și 

președinte al clubului sportiv, promotor al 

campaniei Fight for Dystonia, membru voluntar al 

asociației Children`s Joy (adulți și copii). 

De asemenea, fondatorul asociației, Sabina Gall, 

pacient cu DBS, mama acesteia, Adriana Gall,  și 

Cătălina Crainic, președinta asociației (pacient cu 

distonie cervicală), au realizat obiecte decorative în 

diverse tehnici, iar cumpărătorii au făcut donații  în 

schimbul unui obiect.  

Cătălina și Sabina au realizat o pagină numită Un 

obiect, o faptă bună - un grup  caritabil pentru 

prezentarea obiectelor făcute de ele. Cei care 

doresc să ne susțină, pot intra virtual, pot alege 

obiectul și pot face o donație. Până în prezent, 

Începând cu luna februarie și până la finalul lunii 

martie 2021, atât în campania de pe Facebook, cât  

 

și în vânzarea de obiecte, au reușit să strângă 2.000 

de euro. 

„Strângerea de fonduri va continua până când vom  

putea finaliza ceea ce ne-am propus, pentru a ne 

atinge obiectivul. Pacienții trebuie informați și 

trebuie să primească un diagnostic corect, deoarece 

este normal să știe mai multe despre boala cu care 

se luptă. La finalul strângerii de fonduri vom lansa 

o campanie de informare și conștientizare care va 

sublinia importanța testării genetice, pacienții vor 

fi mai bine informați și educați în acest sens, cu 

ajutorul specialiștilor din domeniu, care vor fi 

implicați.  Ne gândim la un început bun pentru a 

crește gradul de conștientizare și a ajuta atât 

pacienții, cât și specialiștii să știe cât mai mult 

posibil despre distonie”- C. Crainic 
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                  DEMERSURI, ACȚIUNI, SOLICITĂRI CĂTRE 

AUTORITĂȚI  
  

Situația pacienților cu distonii neuromusculare la nivel național 

Pentru a putea privi în ansamblu situația 

actuală a persoanelor cu distonii, am considerat 

necesar ca aceasta să fie relatată chiar de pacienți. 

De aceea, a fost de mare ajutor elaborarea unui 

chestionar care să clarifice situația pacienților. 

Rezultatele au fost trimise autorităților, respectiv 

Casei Naționale de Asigurări de Sănătate, printr-un 

document, pentru a aduce la cunoștință problemele 

actuale și ca propunere de schimbare a legislației în 

favoarea persoanelor cu distonii neuromusculare. 

Acest chestionar a fost aplicat unui număr de 33 de 

persoane cu diverse forme de distonii, membri 

simpatizanți ai Asociației Children`s Joy, pentru a 

colecta informații directe de la aceștia privind 

accesul lor la tratament. 

După cum relatează chestionarul, există diverse 

probleme pe care pacienții le întâmpină în accesul 

lor la tratament. În funcție de răspunsul lor am 

realizat un procentaj care să vină în sprijinul lor și 

să ducă la îmbunătățirea accesului la tratament. 

Răspunsurile sunt atât cantitative, cât și calitative. 

Dintre cele mai importante răspunsuri ale 

pacienților chestionați s-a tras concluzia că 

pacienții întâmpină dificultăți atât materiale, cât și 

fizice (din cauza afecțiunii), deoarece sunt nevoiți 

să călătorească până la centrul de tratament, de cele 

mai multe ori însoțiți, în condiții dificile de 

transport în comun, sunt nevoiți să călătorească o 

noapte sau să-și asigure cazarea din fonduri proprii. 

 

 

• 91% dintre pacienți și-ar dori să poată face injectarea cu toxina botulinică mai aproape de domiciliu. 

• 67,6% dintre pacienți nu se află cu domiciliul în același județ cu unitatea sanitară unde urmează 

tratamentul. 

• 82,4% dintre pacienți consideră foarte important tratamentul cu toxina botulinică pentru îmbunătățirea 

stării lor de sănătate 

• 79% dintre pacienți nu au programare la medicul specialist între injectări 

• 64,7 % dintre pacienți au nevoie de însoțitor pentru a călători în alt oraș 
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• 44,1% dintre pacienți au plătit tratament în 

privat când nu au avut acces la tratamentul decontat 

• 29,4 % dintre pacienți consideră că nu li se 

oferă timp suficient pentru consultație 

• 47,1% dintre pacienți consideră că timpul 

de așteptare este lung pentru injectarea într-o 

unitate sanitară.  

O altă problemă identificată o reprezintă existența 

unui număr prea mic al centrelor de injectare cu 

toxină și un număr insuficient al medicilor 

specializați în injectare raportat la numărul 

persoanelor cu distonii neuromusculare. 

De asemenea, în documentul transmis către CNAS, 

asociația noastră a venit cu propunerea ca 

pacienților cu distonii ale membrului inferior sa le 

fie administrată toxina botulinică cu decontare. 

„În prezent, nu există cadru legal care să permită 

administrarea toxinei botulinice la pacienții cu 

distonii care afectează membrul inferior, aceasta 

fiind extrem de necesară pentru a le permite 

mobilizarea în vederea desfășurării activităților 

zilnice, specifice unei vieți normale” - transmite 

Catalina Crainic. 

Ca mențiuni și concluzii finale, au fost transmise 

autorităților, următoarele: 

• Accesul la tratamentul cu toxina botulinică 

are un rol esențial, fără de care pacienții cu distonii 

nu își pot desfășura activitățile zilnice, nu pot fi 

integrați pe piața muncii, în societate, această 

afecțiune fiind una care poate duce la invalidare și 

izolare, stigmatizare. Fiind o afecțiune gravă, mulți 

dintre pacienți sunt  încadrați în grad de 

dizabilitate. 

                                                                     
• Încă de la începutul pandemiei Covid-19, 

pacienții cu distonii au  fost amânați, în special în 

unitățile sanitare SuportCovid, lipsa tratamentului 

determinând un regres în reabilitarea acestora, iar 

în multe cazuri o înrăutățire a stării lor de sănătate. 

• Este necesar ca unitățile sanitare să-și 

procure substanța la timp, să amenajeze centre de 

spitalizare de zi cu spații de injectare, care pot 

permite accesul fără întrerupere al pacienților cu 

distonii la tratament de recuperare. 

• Creșterea numărului de centre și de 

specialiști în injectare cu toxina botulinică în mod 

uniform în toate zonele geografice ale țării ar crește 

numărul pacienților care se recuperează și pot avea 

o viață normală. 

• Introducerea  decontării tratamentului cu 

toxina botulinică pentru membrul inferior este 

necesară pentru această categorie de pacienți care 

în prezent nu au opțiune terapeutică. 

O altă nevoie deosebit de importantă o are 

încadrarea corectă într-un grad de handicap a 

pacienților care au nevoie din cauza formelor de 

distonii accentuate. Fiind una dintre priorități, se va 

discuta începând cu luna octombrie a acestui an 

împreună cu pacienții spre a îmbunătăți legislația 

cu privire la aceste probleme. 

Distonia are un  impact negativ pe toate planurile: 

fizic, social, material, psihologic, pacienții neavând 

alte mijloace de dialog cu autoritățile decât 

trimițând de către asociația noastră sesizări 

referitoare la dificultățile menționate mai sus, care 

continuă să fie o povară greu de suportat și o 

piedică pentru îmbunătățirea calității vieții lor. 

„Din păcate solicitările noastre sunt puse în așteptare de către autorități, iar singura modalitate de a le 

soluționa este insistența până la rezolvare” - ne spune Catalina Crainic 
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                  RECUPERAREA PRINCIPALELOR ENTITĂȚI 

NOSOLOGICE ÎN NEUROLOGIE 
ASST. PROF ANGHELESCU AURELIAN 

 
 

Distonia este o maladie 

rară. Cum este definită o 

“boala rară"? 

U.E. sugerează faptul că o 

boală poate fi considerată ca 

fiind rară, atunci când 

prevalenţa este mai mică sau egală cu 1 caz la 2.000 

persoane, deşi cele mai multe tulburări rare au o 

prevalenţă sub 1 la 10.000   

Marea Britanie defineşte o boală ca fiind rară cazul 

în care prevalenţa este sub 1 la 50.000 de persoane  

O boală rară se mai numeşte şi “orphan disease”. 

Portalul online pentru boli rare Orphanet, cuprinde 

o listă de 5954 de maladii (până la 8% din 

populaţie)   

Deşi este considerată o afectiune rară, distonia 

poate fi mai frecventă decât este evidenţiată în mod 

curent, din cauza subdiagnosticării sau a 

diagnosticării  eronate. 

Distonia este foarte puţin cunoscută de societate, 

chiar şi de medicii nespecializaţi în domeniul 

acesta. 

Distonia – poate avea un impact devastator asupra 

calităţii vieţii (interfera cu BADL; produce durere, 

depresie; stigmatizare, marginalizare, 

discriminare; calitatea vieții este compromisă). 

Limitarea activităţii şi restricţionarea participării 

reprezintă factori majori ce determină nivelul 

calitativ al vieţii. Aceste idei conduc la o abordare 

terapeutică holistică, mai eficientă, a "întregii 

persoane" şi abordarea conceptuală a 

neuroreabilitării pacienților cu distonie/ sindrom 

distonic din perspectivă clasificării internationale 

ICF-DH. 

Distonia cervicală (DC) numită şi torticolis 

spasmodic, este una dintre cele mai des întâlnite 

distonii focale. 

 este o afecţiune dureroasă în care muşchii gâtului 

se contractă involuntar, provocând capul să se 

răsucească, ori să se întoarcă într-o parte, sau să se 

încline incontrolabil înainte sau înapoi. 

 afectează controlul nervos al muşchilor gâtului 

şi/sau umerilor, determinând răsuciri şi mişcări 

repetitive. Acest lucru duce la menţinerea 

muşchilor în poziţii anormale, care sunt în mod 

tipic destul de dureroase şi pot fi asociate cu un 

anumit tremur.  

contracţiile musculare survenite în distonia 

cervicală pot provoca răsucirea capului în direcţii 

variabile, determinând diverse combinaţii 

posturale patologice (fig.): 

 bărbia spre umăr, capul rotat (torticollis – 82%) 

 ureche spre umăr (laterocollis – 42%) 

 bărbie în piept (antecollis –25%) 

 capul dat pe spate (retrocollis –29%) 

 este o afecţiune rară care poate apărea la orice 

vârstă, cel mai adesea la persoanele de vârstă 

mijlocie, la femei mai mult decât la bărbaţi.  

 simptomele încep treptat şi apoi ajung la un 

“platou” în care nu se mai înrăutăţesc substanţial. 

 severitatea DC si sexul feminin sunt principalii 

factori relaţionaţi cu percepţia unei calităţii 

nesatisfacatoare a vieţii.             . 

 tulburarea manifestă clinic se rezolvă uneori fără 

tratament, dar remisiunile susţinute sunt mai puţin 

frecvente.                                               
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 injectarea toxinei botulinice în muşchii afectaţi 

reduce adesea semnele şi simptomele DC.  

 chirurgia poate fi adecvată în câteva cazuri. 

 in torticolisul spasmodic pacienta încearcă să 

disimuleze contractura deposturantă prin aplicarea 

unei manevre denumită “sensory trick” (gest 

antagonist): îşi aranjeză părul, atinge cu mâna 

obrazul contralateral.  

 este o manevră voluntară, care reduce temporar 

(pe durata aplicării trucului senzorial), severitatea 

deposturării distonice.  

aplicarea gestului antagonist induce redobândirea 

posturii regiunii cefalice, într-o poziţie cvasi-

neutră. 

 Îmbunătăţirea contracţiilor distonice poate fi 

observată până la 70% din pacienţii cu DC şi în 

procente mai mici în alte forme de distonie focală.  

 trucul senzorial reprezintă trăsătura caracteristică 

a distoniei primare şi mai ales a DC  la adulţi.  

 trucul senzorial trebuie să fie aplicat de către 

pacient.  

 când manevra este aplicată de către un 

examinator, doar 32% dintre pacienţi relatează o 

ameliorare comparabilă cu cea rezultată prin auto-

aplicare.  

Până în urmă cu 40 ani (1980) gestul antagonist a 

fost considerat ca fiind un argument “solid” asupra 

originii psihogenice a distoniei. Deşi fiziopatologia 

sa rămâne necunoscută, “trucul senzorial“ indică 

alterarea fenomenului de integrare sensori-motorie.  

 În cazul BPk discutăm despre "sensory cues" de 

tip facilitator, prokinetice  

În cazul DC discutăm despre „sensory cues" 

(reper) de tip inhibitor  

 Studiile electrofiziologice EMG au demonstrat 

că acest indiciu senzorial “sensory trick” modifică  

 

recrutarea bioelectrică, uneori chiar înainte de 

contactul fizic cu faţa.  

 Tomografia cerebrală cu emisie de pozitroni PET 

a evidenţiat fenomene de  

o activare metabolică, în principal la nivelul  

 lobulilor parietali superior şi inferior 

(ipsilateral direcţiei de rotire a capului)  

 cortexului occipital bilateral  

o scăderea activităţii înaria motorie 

suplimentară  

 cortexul  primar sensorimotor (contralateral 

direcţiei de rotire a capului) 

 înregistrarea biopotentialelor 

electrofiziologice EEG: aplicarea trucului senzorial 

determină desincronizarea bilaterală în benzile de 

6–8 Hz şi β la nivelul globus pallidus (GP) şi ariile 

corticale senzorio-motorii.  

Aplicaţie practică similară: 

 Un pacient german a relatat pe un forum faptul 

că şi-a ameliorat DC printr-o metodă personală 

“light running” (încadrabilă în categoria reperelor 

senzoriale "sensory cues"). El alerga noaptea, 

făcând jogging prin pădure, urmărind un spot 

luminos, proiectat pe sol de către o lampă de frunte. 

Metoda a fost aplicată pe o perioadă îndelungată 

(“Every day, thousands of times”) şi a fost dublată  

de un program susţinut de KT, inclusiv de stimulare 

a aparatului vestibular prin rotaţii cervico-nuchale. 

Explicaţia fiziopatologică ar consta în:  

 abordarea integrativă a diverselor mecanisme de 

reglaj senzori-motor cortico-subcortical (de tip 

feed-back şi feed-before), inlusiv componenta 

psihologică 

 (re)modularea plastică 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 reprezintă hidrokinetoterapia? 

Hidrokinetoterapia este o metodă de recuperare 

utilizată pentru o gamă largă de afecțiuni, care 

presupune realizarea de exerciții de gimnastică 

medicală în apă, pacientul bucurându-se de 

facilitarea mediului acvatic, care face ca exercițiile 

să fie realizate mai ușor, cu mai puțină solicitare 

asupra articulațiilor. 

 

2. Care sunt obiectivele generale ale 

hidrokinetoterapiei? 

Obiectivele generale ale hidrokinetoterapiei sunt 

următoarele: 

➢ Reducerea durerii prin relaxare la nivel local și 

la nivel general (acționând asupra Sistemului 

Nervos Central) 

➢ Creșterea mobilității articulare, reducerea 

contracturilor musculare și prevenirea retracturilor 

➢ Reeducarea sensibilității 

➢ Ameliorarea tonusului muscular 

➢ Corectarea posturii 

➢ Ameliorarea coordonării și a controlului motor 

➢ Creșterea confortului psihic și fizic, înlăturarea 

distresului  

 

3. Căror persoane le este indicată această 

metoda de recuperare/ reabilitare? 

Hidrokinetoterapia este recomandată persoanelor 

care se confruntă cu probleme circulatorii, în cazul 

celor care suferă de afecțiuni reumatismale (după 

ce trece puseul acut), celor care se confruntă cu 

sechele posttraumatice (fie că au fost supuși unei 

intervenții chirurgicale, sau nu), în cazul unor 

patologii neurologice, persoanelor care suferă de 

osteoartrită, artroză, osteoporoză și persoanelor 

care au diferite probleme ale coloanei vertebrale. 

Această gimnastică în apă poate fi benefică și 

persoanelor care se luptă cu obezitatea (având în 

vedere că apa preia încărcătura de la nivelul 

articulațiilor, astfel, făcând mai sigur și mai plăcut 

procesul de revenire la Indicele de Masă Corporală 

dorit).   

 

4.  Cât durează o ședință de hidrokinetoterapie? 

Durata ședințelor variază în funcție de reactivitatea 

și complianța pacientului, undeva  între 30 de 

minute și o oră. Desigur, se urmărește gradul de 

oboseală, după principiul ”Primum non nocere”(în 

primul rând, să nu facem rău), și se vrea ca la 

încheierea programului pacientul să aibă o stare de 

bine generală atât fizică, cât și psihică. 

 

5.   Este aceasta recomandată de către medicul 

neurolog atunci cand vorbim de distonii? 

Sincer, nu știu dacă este o recomandare standard 

atunci când vorbim despre distonie (sau alte 

afecțiuni cărora li se poate aplica), însă mi-aș dori 

să fie, deoarece am văzut rezultate 

superbe:  mușchi mai relaxați, articulații mai 

mobile, postură mai bună și ceea ce este foarte 

important, fețe zâmbitoare, atunci când ieșeam din 

bazin.                                                   
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6. Care este numărul de ședințe de care are 

nevoie o persoană care recurge la o astfel de 

terapie? 

Pentru a avea un efect cât mai bun, este de dorit ca 

ședințele de hidrokinetoterapie să se efectueze de 

minimum 2-3 ori pe săptămână, până la rezolvarea 

problemei. Nu aș putea vorbi despre un număr 

concret de ședințe, deoarece fiecare pacient este 

diferit, chiar dacă are aceeași patologie. Se poate 

lucra intens o anumită perioadă cu o frecvență de 

3x/ săptămână, iar după ce se ajunge la rezultatul 

dorit, să se treacă la o perioadă de menținere, cu o 

frecvență mai scăzută, de 1 ședință pe săptămână. 

 

7. Pacienților care au urmat DBS 

(deepBrainStimulation) le este indicată această 

terapie sau doar distoniilor comune? 

Desigur, hidrokinetoterapia poate fi începută ca și 

metodă de recuperare postoperatorie după 

intervenția chirurgicală de DBS, imediat după ce 

inciziile sunt închise corespunzător, pentru a nu ne 

confrunta cu problema unei posibile infecții, 

respectând indicațiile medicului care a realizat 

intervenția.  Planul de recuperare va diferi desigur 

în funcție de complexitatea patologică a fiecărui 

caz în parte, și va fi individualizat pentru a 

îndeplini nevoile pacientului. 

 

8.    Când este contraindicată această terapie?? 

Această formă de terapie nu este recomandată celor 

cu afecțiuni ale pielii, celor cu răni deschise 

infectate, și este bine să fie evitată atunci când                                                                 
SPECIAlistul ne răspunde 

 

 

persoana în cauză suferă de afecțiuni respiratorii 

acute sau este într-o stare febrilă. 

 

9.  Bazinul unde se realizează terapie trebuie să 

fie special amenajat? 

Nu este neapărată nevoie de un mediu special 

amenajat: eu îmi desfășor activitatea într-un bazin 

acoperit, mai degrabă poate fi vorba de materialele 

speciale: cele pe care le utilizez la terapie fiind 

diferite gantere, greutăți, centuri  special concepute 

pentru a folosi acțiunea apei în favoarea 

obiectivului pe care îl urmărim. 

 

10.   Care sunt beneficiile faptului că exercițiile 

sunt efectuate în apa vs exercițiile realizate în 

cabinetul de kinetoterapie? 

Apa este un mediu foarte bun pentru a efectua 

exerciții fizice, fie că vorbim de aquagym (unde 

urmărim ca și factor principal rata metabolică- 

despre care știm că este mai accelerată în apă din 

cauza disipării mai accentuate a căldurii), fie că 

vorbim despre hidrokinetoterapie. Apa preia foarte 

mult din greutatea noastră, astfel nu suprasolicităm 

articulațiile, și ne poate ajuta să ne relaxăm atât 

fizic, cât și psihic, transpunându-ne cumva în viața 

intrauterină. 

 

”Nu dispera! Dă-ți răgaz! Ai răbdare cu tine 

însăți: sunt zile mai bune, sunt zile mai puțin bune, 

dar fii întotdeauna recunoscător pentru ceea ce ai 

reușit să faci azi!” 

 

 

FZKT Csilla Orban 

Studii: Masterat Terapie fizică și recuperare funcțională, Universitatea de Medicină și Farmacie Târgu 

Mureș 

O găsim la: molnar.csilla.mc@gmail.com 
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                  INTERVIU CU DR. FRANCU OVIDIA ELENA 

MEDIC PRIMAR NEUROLOGIE 
 

1. Este distonia neuromusculară  o boală 

neurologică sau cum o puteți  defini? 

Distonia este o tulburare neurologică a mișcării 

corpului care se manifestă prin contractură 

musculară, spasme involuntare, cauzând răsuciri 

frecvente sau posturi anormale și care nu pot fi 

controlate voluntar. 

2. Care sunt semnele care persistă și se 

recomandă efectuarea unui consult de 

specialitate în cazul distoniilor?                                                 

 Distonia poate afecta întregul corp sau numai 

anumite părți. Poate debuta la orice vârstă. Se poate 

manifesta prin crampe și spasme musculare pe care 

nu le putem controla, clipire necontrolată, 

tremurături sau tresăriri sau prin părți ale corpului 

răsucite în poziții neobișnuite - de exemplu, gatul 

răsucit în lateral sau picioarele răsucite spre interior                                                                       

3. Ce ar trebui să știe un pacient cu distonie 

despre tratamentul medicamentos? 

Există tratamente medicamentoase pentru 

relaxarea musculară sub formă de tablete sau 

intravenos, injecții locale cu toxina botulinică sau 

stimularea cerebrală profundă. Se pot folosi 

medicamente anticolinergice, antiepileptice și 

preparate dopaminergice  

4. În urma consultului neurologic se poate 

stabili imediat diagnosticul? 

Distonia poate fi diagnosticată doar pe baza 

consultului neurologic, dar pentru variatele forme 

etiologice de boli neurodegenerative și distonii 

secundare sunt necesare teste suplimentare, studii 

electrofiziologice, imagistică cerebrală, tomografia 

cu emisie de pozitroni, testare genetică, probe de 

sânge.    

5.  Care sunt investigațiile pe care le poate face 

un pacient cu distonie?                                                                          

Așa cum am menționat mai sus, în prima etapă se 

recomandă un examen clinic neurologic. Pentru un 

diagnostic complex și pentru eliminarea altor 

suspiciuni de diagnostic, se efectuează teste 

electroneurofiziologice, imagistică cerebrală - IRM 

cerebral cu contrast și testare genetică. 

6. Ajută testarea genetică în stabilirea unui 

diagnostic? 

Testarea genetică se recomandă în cazul debutului 

distoniei primare sub 30 de ani sau pentru cei peste 

30 de ani numai dacă au în familie un membru cu 

distonie cu debut precoce. 

7. Pacienții care au urmat DBS (deep Brain 

Stimulation) au nevoie de vizite mai dese la 

medicul neurolog? 

Stimularea cerebrală profundă se folosește pentru 

pacienții cu distonie cervicală sau generalizată 

după ce tratamentul medicamentos sau injectarea 

de toxina botulinică nu mai controlează 

simptomele. Se efectuează reevaluări periodice cu 

medicul curant, dar nu mai dese comparativ cu 

cazurile tratate conservator.                                                                                                        

8.   Care sunt cele mai întâlnite forme de distonii 

în cabinetul/ clinica dvs? 

Cele mai frecvente tipuri de distonie sunt: distonia 

generalizată, distonia mioclonică, distonia 

cervicală, blefarospasmul, distonia laringiană, 

crampa scriitorului, distonia oromandibulară. 

9. Ce recomandați unui pacient cu distonie să 

facă pentru ca tratamentul neurologic să dea 

rezultate mai bune? 

Oboseala și anxietatea accentuează distoniile, de 

aceea trebuie evitate. Tratamentul medicamentos 

trebuie urmat regulat și sistematic, se combină cu 

terapie fizicală prin masaj medical, ultrasonografie, 

logopedie, tehnici de relaxare etc. 

10. Este distonia neuromusculară, comună în 

activitatea dvs?                              

Distoniile se întâlnesc aproape zilnic în practica 

medicului neurolog. Există o supraspecializare pe 

acest domeniu, în special în străinătate: neurologul 

specialist în tulburări de mișcare.      
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                  INTERVIU CU FIZIOTERAPEUT BOGDAN 

GOGA 
 

1.Cum poate ajuta 

kinetoterapia pacienții cu 

distonii neuromusculare? 

În cazul distoniilor, două 

aspecte pot fi enumerate în 

care fizioterapia poate fi 

eficientă: redobândirea 

funcționabilității segmentelor afectate de distonie 

și învățarea unor posturi relaxante – inhibitoare. 

Acestea sunt individualizate fiecărui pacient și 

particularizate în funcție de nevoile fiecăruia. 

2.Există o diferență între fiziokinetoterapie și 

kinetoterapie? 

De foarte multe ori suntem întrebați dacă facem și 

fizioterapie, fiziokinetoterapie și kinetoterapie, 

cele trei fiind considerate două entități separate. 

Astăzi știm că: 

 

Fizioterapia reprezintă o profesie ce realizează pe 

baza diagnosticului medical o evaluare 

musculoscheletală pacientului și realizează pe baza 

obiectivelor terapeutice stabilite diferite mijloace 

precum kinetoterapia, electroterapia, bandajarea 

multistrat, tape-ul kinesiologic, biomecanic sau 

rigid, masoterapia, drenajul limfatic manual sau 

mecanic, laserterapia, terapia shockwave, terapia 

manuală, mobilizările articulare, manipulările, 

streching-ul și multe altele.  

 

Un aspect important al muncii fizioterapeutului îl 

reprezintă educația pacientului, de multe ori acesta 

fiind cel care petrece cel mai mult timp cu un 

pacient din echipa multidisciplinară (formată din 

medic specialist, asistent medical, psihoterapeut, 

nutriționist și instructor de fitness sau preparator 

fizic). 

Este o meserie în plină evoluție atât la nivel 

mondial, cât și în țara noastră. 

3. Ce ar trebui să știe un pacient cu distonie la 

prima voastră ședință? 

Prima ședință este reprezentată de o evaluare 

musculoscheletală în care fizioterapeutul va 

înțelege diagnosticul și forma distoniei pacientului, 

va observa prin somatoscopie postura pacientului, 

va evalua mobilitatea pasivă și activă articulară și 

controlul motor al diferitelor grupe musculare 

interesate. Mai mult acesta va evalua restantul 

funcțional al pacientului. Cu alte cuvinte ce poate 

și ce nu poate face acest pacient ca și activități 

cotidiene. În urma evaluării, împreună cu pacientul 

și eventual familiei acestuia, se vor stabili 

obiectivele terapeutice și se va crea un program de 

fizioterapie specifică. 

4. Care este eficiența unui program de terapie și 

cât durează aceasta pentru un pacient cu 

distonie neuromusculară? 

Eficiența ține de obiectivele terapeutice stabilite. 

Vindecarea nu este posibilă și nu putem aștepta ca 

prin fizioterapie să o obținem. Din acest motiv 

comunicarea medic – fizioterapeut – pacient este 

importantă pentru a putea stabili obiective 

realistice. Mai mult, deși cu toții ne-am dorii 

obținerea unor rezultate extraordinare prin terapia 

aplicată, trebuie să înțelegem că există limite în 

eficacitatea acesteia. Durata variază de la caz la 

caz, în nici un caz doar 10 ședințe la 6 luni. 

5. Există anumite proceduri standard care se 

practică în tratamentul distoniilor? 

Din punct de vedere fizioterapeutic, nu. Ca orice tip 

de tratament, acesta trebuie adaptat formei 

distoniei, stadiului acesteia, posibilităților 

funcționale și cardiorespiratorii ale fiecărui 

pacient. 
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6. Este masajul indicat sau contraindicat pentru 

pacienții cu distonii? 

Masajul reprezintă poate cea mai folosită formă de 

terapie aplicată mușchilor.  Totuși în cazul 

pacientului cu distonie acesta trebuie realizat cu 

precauție, efectele acestuia în această patologie 

nefiind clar documentate. Totuși acesta poate 

reduce temporar intensitatea durerii și spasmul 

muscular. Este foarte important ca masajul aplicat 

să nu provoace durere, pentru a nu accentua 

distonia. 

7.Fizioterapia înlocuiește tratamentul 

medicamentos? 

Nu, un tratament nu poate să îl înlocuiască pe 

celălalt, obiectivele fiecărui tratament fiind 

diferite. Este de menționat că aceasta trebuie să fie 

realizată la indicația medicului specialist și este 

important să existe o comunicare strânsă între 

medicul neurolog și fizioterapeut. 

8. Care sunt cele mai întâlnite forme de distonii 

în cabinetul dvs? 

Nu aș putea afirma că este o formă mai des 

întâlnită, pot însă să afirm că în cariera mea am 

întâlnit mai multe forme de distonii cervicale.  

 

 

9. Sunt seturi de exerciții pe care pacienții le pot 

face acasă?  

Exercițiile terapeutice pot fi divizate în două 

categorii: exerciții recomandate specifice formei 

distonice a pacientului și exerciții menite să 

mențină și să dezvolte forța și rezistența tuturor 

mușchilor și capacitatea de efort (de exemplu 

bicicleta medicinală, mersul sau exercițiile de 

respirație). 

10. Există anumite sfaturi (trucuri) pe care le 

puteți recomanda pacienților pentru a avea 

rezultate mai bune? 

Cred foarte mult că fiecare pacient trebuie să își 

găsească strategii personale de relaxare. Acesta pot 

varia de la diferite posturi (cum ar fi stat pe scaun 

și cu trunchiul aplecat și mâinile ce ating podeaua), 

gesturi, activității, muzică sau bai calde. Mai cred 

că fiecare poate să își găsească strategii de adaptare 

la viața cu distonie (în acest caz un fizioterapeut 

poate fi de ajutor pentru adaptări ale sistemului 

musculoscheletal). un exemplu pentru acest caz pe 

care i l-am dat unui pacient cu o formă de distonie 

a membrului superior și distonie cervicală este să 

mute mouse-ul în mână stângă pentru a putea 

folosii calculatorul. 

 

fizioterapeut Bogdan Goga 

„Mișcarea este viață! Te poți mișca și cu distonie, trebuie doar să încerci!” 

Studii: facultatea de kinetoterapie din cadrul U.N.E.F.S. București, master în Recuperare și 

Reeducare SomatoFuncțională, studii doctorale la IOSUD – U.N.E.F.S. București. 

Îl găsim la Clinica Terapie pentru Mișcare – bld. Mărășești nr 21-23 în sediul Ortoprofil la parter, 

sector 4 București 
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                  INTERVIU CU ANTRENOR MARIUS CRAINIC 

 

1. Considerați că 

sportul este important 

pentru persoanele cu 

distonii? 

Sportul este foarte 

important pentru persoanele 

cu distonii pentru a avea o 

stare fizică generală bună, 

pentru a-și îmbunătăți motricitatea și a-și menține 

greutatea corporală în limitele normale, dar și 

sănătatea psihică. 

2.Ce îmbunătățește sportul realizat într-un 

program de antrenament specific? 

Îmbunătățește mobilitatea, motricitatea și 

eliberează cantitatea necesară de serotonină, care 

ajută la evitarea depresiilor și ține sub control 

starea emoțională, într-un echilibru. 

3.Ce fel de sporturi ar putea urma o persoană 

cu distonie? 

În primul rând fitness, gimnastică, arte marțiale, 

atâta timp cât condiția fizică le permite, sportul este 

necesar a fi adaptat posibilităților motrice. 

4.Ce frecvență pot avea antrenamentele? 

Minimum 2 ori pe săptămână, acestea pot crește 

treptat în funcție de capacitatea de efort a persoanei 

și de stare generală de sănătate. 

5.Un pacient care are distonie neuromusculară 

și urmează tratamente cu toxina botulinică, 

poate urma și un program de antrenament 

sportiv? 

Antrenamentele sportive ajută foarte mult, în 

special în cazul în care sunt realizate în paralel cu 

terapiile de reabilitare, atât cele medicamentoase 

cât și programele de terapie la recomandarea 

specialiștilor. 

6.Credeți că activitatea fizică este neapărat 

necesară în rutina zilnică a persoanelor cu 

distonii? 

Cu siguranță, beneficiile de pe urma activităților 

fizice sunt numeroase, unele  dintre acestea fiind 

calitatea somnului, atenția, concentrarea, starea de 

spirit, încrederea în forțele proprii. 

7.Ne puteți da un argument concret care poate 

motiva persoanele afectate de distonie să facă 

mișcare? 

Fiecare persoană care mănâncă, are nevoie și de 

mișcare. Atâta timp cât consumăm alimente este 

necesară activitatea fizică în viața noastră. 

 

8.Ce trebuie să facă o persoană cu distonie 

pentru a urma un program de antrenamente? 

În primul rând, după acordul medicului să se înscrie 

la sportul preferat, să stea de vorbă cu antrenorul 

care să-l evalueze din punct de vedere al condiției 

fizice, a capacității motrice și de efort, urmând ca 

antrenamentul să fie adaptat nevoilor și 

posibilităților sale. 

9.Aveti recomandări cu privire la un program 

anume care ar trebui urmat? 

Fiind voluntar în Asociația Children`s Joy, am 

dezvoltat un program de antrenamente special 

pentru persoanele cu distonie, iar cei care sunt                                            
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interesați pot solicita asociației prezentarea și o pot 

folosi împreună cu antrenorul. 

10. Aveți un mesaj pentru persoanele care luptă 

cu distonia neuromusculară? 

Să continue să lupte, să fie perseverenți, să-și facă 

un plan corect pe care să-l urmeze, un stil de viață 

sănătos în care să includă, alimentația, activitatea  

 

 

fizică, tratamentul recomandat de medic și 

rezultatele se vor vedea! 

A răspuns: Marius Crainic, voluntar Children`s 

Joy, antrenor, multiplu campion național și 

internațional în sporturi de contact. 

Îl găsim la: Asociația Sportivă Iguana Fight 

Team Timișoara 

Mail: distonianational@yahoo.ro 

Fight for Dystonia este o campania a cărui inițiator este Crainic Marius, prin aceasta se dorește a face 

o paralelă între luptătorii din ring și cei care luptă cu o dizabilitate. În ambele este nevoie de curaj, putere, 

perseverență, determinare pentru a ieși învingător. Campania a început în anul 2018 și ne-am propus să o 

derulăm anual, din cauza pandemiei nu am reușit să o continuăm, dar suntem în căutare de soluții pentru 

continuarea acesteia. 
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„POVEȘTILE OAMENILOR ÎNCEP CU AMINTIRI 

DIN COPILĂRIA LOR” 
IONUȚ COSMIN BUCĂTARU 

 

Fie că vrem sau nu, aceste povești de viață trebuie 

să aibă glas, fiind oameni, avem diferite trăiri de-a 

lungul vieții. 

Eu sunt Cosmin, am 29 de ani, iar povestea mea 

trebuie să se lase ascultată chiar dacă copilăria mea 

a fost, într-un fel sau altul, distrusă. 

La vârsta de 12 ani, când trebuia să-mi petrec cea 

mai frumoasă perioadă din viață alături de familie 

și prieteni, am fost nevoit să accept boala în viața 

mea. Ce boală!? Nimeni nu știa! Dar eu știam doar 

atât: că timpul trecea, boala avansa și se agrava. 

Cu toate acestea, la recomandarea medicilor a 

trebuit să fac recuperare...nu se schimba nimic în 

bine, starea mi se agrava pe zi ce trecea. În anul 

2011, am fost diagnosticat cu distonie generalizată 

și tot în același an mi s-a efectuat o altă intervenție 

neurochirurgicală, dar și aceasta fără rezultat. 

 

Aveam 21 de ani, iar ultima speranță de a mă face 

bine consta în administrarea de medicamente care 

nu mă ajutau foarte mult. 

Timpul trecea, speranța mea murise, zâmbetul de 

pe fața mea dispăruse, iar eu mă simțeam trist, 

depresiv, izolat, nu voiam să aud de nimeni și de 

nimic, speranța mea de fi mai bine dispăruse și ea. 

În anul 2012, am aflat de Asociația Children`s Joy, 

participând de atunci la toate conferințele 

organizate de aceștia, aflând tot mai  multe detalii 

despre distonie, totodată aflând că singura 

modalitate care mă putea ajuta era efectuarea 

Stimulării Profunde Bilaterale (DBS). 

În anul 2015, am reușit să fiu programat în Turcia 

la un control de specialitate, unde am aflat că aș fi 

putut avea o șansă, dar din păcate, deși operația 

propusă m-ar fi ajutat, intervențiile anterioare au 

fost efectuate greșit. Totuși, am recurs la operație 

sperând că-mi va fi mai bine, dar nu a fost așa cum 

am gândit, rezultatele fiind nefavorabile. Deși 

boala nu mai poate avansa, nu mă consider o 

persoană pe care cuvântul normal o definește, din 

punct de vedere fizic. 

În urma încercărilor din viața mea, am devenit o 

persoană mai ambițioasă și mai puternică, 

acceptând această afecțiune, fiind conștient că nu 

mă voi însănătoși niciodată. Faptul că mi-am 

acceptat condiția, m-a determinat să fiu mai 

optimist și mai muncitor. 
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Anul 2015 a adus și întâmplări frumoase în viața 

mea, chiar dacă îmi pierdusem speranța și nu mă 

mai așteptam la nimic bun. A apărut Georgiana, 

fata care mi-a înseninat viața. În drumul suferinței 

mele, Georgiana  mi-a rămas alături, fapt pentru 

care îi mulțumesc, o iubesc și o respect.  

La scurt timp ne-am căsătorit, în viața noastră 

apărând și minunea cu numele Daria - fetița noastră 

care acum împlinește trei ani. 

  

 

 

Familia mea este dovada că frumosul există în 

această lume, că oamenii din jur pot vedea și 

dincolo de superficial și nu ne apreciază doar după 

înfățișarea vizibilă la suprafață. 

În asociația Children`s Joy am întâlnit oameni cu 

suflet care mi-au devenit a doua familie, 

mulțumesc asociației, dar și Cătălinei Crainic 

pentru suport și susținere. Aș vrea să închei această 

poveste prin a vă transmite că optimismul, 

încrederea de sine și puterea de a merge mai 

departe sunt armele secrete cu care am luptat în 

fiecare zi. 
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        VALSUL PRIMĂVERII 

                                                                           DE DIANA WEISS 
 

Hai să dansăm… 

Valsul primăverii ne-așteaptă. 

Hai, să zburdăm! 

Peste pajiști cu flori în mii de culori; 

Pomi înfloriți, în zori 

Flori ne zâmbesc. 

Glasuri vesele, în zori, ne cântă 

În triluri gingașe ne ciripesc. 

Răsună codrul verde, iarăși, 

De cântec de pasarele 

 

Fluturii zboară în poieni cu flori  

Pâraie limpezi, susură lin peste pietre  

Cucul, voios ne încântă: E primăvara iar! 

Cerul e mirat de-atâta soare,  

Zarzării privesc prin perdea de rouă; în floare, 

Trandafirii gingași ne zâmbesc. 

În calea primăverii, adie blând zefir, 

Miresme ne-îmbată   

În crânguri, iată  

Se-aud triluri de privighetori! 

 

Pictură pe numere realizată de Sabina Gall 



 

 
24 

                                                                PRIETENII ASOCIAȚIEI 

                      
   CLINICA DR. CIOATĂ IONEL TRIFON 

 

 

 

În specialitatea Recuperare, Medicină fizică și Balneologie, Clinica medicală Dr. 

Cioată Ionel Trifon vă oferă următoarele servicii: 

- Consultații adulți 

- Consultații copii 

- Kinetoterapie 

- Electroterapie 

- Laserterapie 

- Terapie cu câmpuri magnetice 

- Termoterapie 

- Terapie manuală  

- Salinoterapie 

 

Tratamentul se adresează pacienților cu:  

 

 Status post accidentul vascular cerebral (hemiplegii/ hemipareze) 

 Status post intervenții neurochirurgicale  

 Afecțiuni ale nervilor perifericii 

 Corectarea staturo-posturală în cifoză, scolioză, hiperlordoză, 

 Sechele posttraumatice - contuzii, entorse, luxații, redori, leziuni tendino-musculare, leziuni de 

menisc și ligamentare 

 Status post endoprotezare 

 Boli articulare degenerative (coxartroză, gonartroză, spondiloză) 

 Boli reumatismale inflamatorii (poliartrita reumatoidă, spondilita anchilozantă) 

 Afecțiuni respiratorii 

 

Programul de recuperare este elaborat de medic în funcție de evaluare, investigații paraclinice și de 

afecțiunile asociate, care vor contribui la alegerea unui program individualizat. 

În funcție de diagnostic și stadiul de evoluție al afecțiunii, programele de recuperare se vor adapta nevoilor 

fiecărui pacient, prin activitatea fizică adaptată în funcție de particularitatea afecțiunii, prin susținerea morală 

necesară într-un program de recuperare de lungă durată și prin educarea schimbării stilului de viață. 
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        RADIO NORO  

 

”RadioNoRo - Vocea pacienților” este un radio online, lansat în 15 august 2016 la inițiativa ANBRaRo – 

Alianța Națională pentru Boli Rare din România prin proiectul ColaboRARE, finanțat în cadrul    Apelului 

pentru Cereri de finanțare – Runda 2, în cadrul Mecanismului Financiar al Spațiului Economic European 

(SEE), Fondul ONG, Componenta 5. DEZVOLTAREA CAPACITĂȚII ONG-urilor. REȚELE ȘI COALIȚII, 

Subcomponenta 5.1.- Sprijin pentru coaliții și rețele la nivel regional și național și pentru think-tank-uri. 

Scopul nostru pentru organizarea Radio NoRo: www.radionoro.ro a fost acela de îmbunătățire a calității 

vieții pacienților cu boli rare și creșterea responsabilității comunității și a autorităților față de aceste persoane. 

Radio NoRo ne-a ajutat în promovarea cauzei pacienților cu boli rare la nivel național și internațional. Planeta 

Bolilor Rare a adus în în atenția ascultătorilor evenimentele internaționale din domeniul complex al bolilor 

rare. 

Principalele emisiuni:   

 Boli Rare România 

 Povestea săptămânii 

 Specialist la microfon 

 Planeta bolilor rare 

 Turism medical 

 Medicamentele orfane 

 Anunțul diagnosticului 

 Tratamente & Terapii & Recuperare 

 Asociații de pacienți 

 Voluntarii noștri 

 Breviar legislativ 

 Weekend terapeutic 

 Meloterapia

 

 

 

 Campaniile de Ziua Bolilor Rare, 

Școala de Boli Rare pentru 

Jurnaliști și Radio NoRo 

reprezintă principalele 

instrumente de promovare a 

cauzei pacienților cu boli rare din 

România.  

 

 

 

 

 

http://www.radionoro.ro/
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        ASOCIAȚIA NEURO MOVE CHARCOT 
MARIE TOOTH 

 

Asociația Neuro Move CMT este înființată în iunie 2019 și are ca are ca scop informarea, sprijinirea și 

creșterea calității vieții persoanelor afectate de neuropatia periferică Charcot Marie Tooth (CMT), alte boli 

neuromusculare similare și alte tipuri de dizabilități, care îngreunează mobilitatea și funcționarea psiho-socială 

optimă a acestor persoane. 

Suntem un grup de pacienți și specialiști, care ne-am unit eforturile, și care dorim să venim cu soluții practice 

și cu diverse forme de sprijin, făcând tot ce ne stă în putință pentru ca persoanele cu dizabilități din România 

să își redobândească demnitatea și calitatea vieții. 

 

Asociația Neuro Move CMT militează pentru: 

 respectarea drepturilor persoanelor cu 

dizabilități 

 accesul la diagnosticare 

 accesul la tratamente moderne și eficiente 

 accesul la un management corespunzător al 

bolii 

 buna relaționare și comunicare între 

pacienți și medicii curanți 

 buna relaționare și comunicare între 

pacienți și instituțiile statului 

 accesul la educație și formare profesională 

 accesul la programe de dezvoltare 

personală, în scopul creșterii stimei de sine 

și a bunei integrări a persoanelor cu 

dizabilități în societate 

 accesul la suport emoțional și psihologic 

 protecția socială a acestor persoane 

Împreună depășim dizabilitatea! 

 

Contact: contact@neuromovecmt.ro 

Tel:  +40 740 643 296 

ARABELA ACALINEI – Președinte, 

pacient cu neuropatia Charcot Marie Tooth, 

Consilier vocațional, profesor Română-

Engleză 

 

 

 

 

mailto:contact@neuromovecmt.ro
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        CONTRASTUL DINTRE SĂNĂTATE ȘI BOALĂ 
BIANCA BORDOȘ 

         

Ce e mai frumos, muntele sau marea? 

Franța, Italia sau Spania? Diamantele sau perlele? 

Ai  cinci secunde să te hotărăști! Dacă răspunsul e 

marea, Italia și perlele, să știi că asta înseamnă 

automat că muntele, Franța Spania și diamantele 

sunt toate stricate, defecte și lipsite de valoare!  

Cam așa se pune și problema defectelor în 

societate. Sau a ceea ce se consideră defect, mai de 

grabă. Perspectiva este totul în asemenea situații. 

Cine hotărăște, deci, cenzura unor oameni, cine 

etichetează  tot ce au ei mai unic și special ca 

,,lipsuri’’? Cine face această  selecție  bolnavă de-

a dreptul în societate, în care oamenii născuți cu 

dizabilități și dereglări ale celulelor, atomilor sau  

țesuturilor sunt priviți altfel decât restul populației? 

Tot oamenii care se roagă pentru sănătatea lor, care 

merg la biserică mințindu-se de bunătatea  lor în 

fiecare duminică fac asta.  Bolnav nu poate fi cel 

care fizic suferă, când cel care este  sănătos tun,  

până în ultimul centimetru din trup, își umilește 

acest aproape, îl tensionează din priviri urâte pe 

stradă, îi scoate în evidență  neputința, și nu curajul 

de a trăi altfel decât toți ceilalți în lume.. 

Dar spune-mi, eroii  din desenele animate sunt  

bolnavi? Sunt ei morbosi? Și ei sunt diferiți. Și ei 

sunt marginalizați, nu sunt susținuți la început, 

parcurg drumuri istovitoare în poveștile lor 

dureroase, sunt ridiculizați și alungați. Asta până 

ce-și iau viața în mâini, își acceptă realitatea în care 

s-au născut și circumstanțele, dar nu lasă acestea să 

le definească viitorul, să le scrie finalul. 

 Potrivit unui studiu din SUA, defectele individului 

la naștere sunt comune. Între doi și trei la sută  din 

nou născuți prezintă unul sau mai multe defecte . 

Acest număr crește până la cinci la sută până la 

vârsta de un an, întrucât nu toate defectele sunt 

depistate încă din primele zile de viață ale omului. 

Unul din treizeci și trei de copii din state sunt 

afectați. Cu alte cuvinte, mai greu de sesizat din 

aceste date crude, unul din treizeci și trei de îngeri, 

de copii, se nasc, din prima clipă, eroi. Se nasc 

speciali și incredibili, fiind puri și inocenți, 

coborați într-un loc care-i poate sprijini pe cât de 

mult abandona în călătoria lor, și acela e Pământul. 

Fiecare erou are povestea sa, pe care nimeni  în 

afară de el n-o poate duce în spinare. Realitatea 

vieții și a condițiilor în care te-ai născut este un 

lucru anume, dar  felul în care ești tratat, iubit și 

crescut este cu totul altul. Este datoria ființelor în 

putere, a indivizilor sănătoși și capabili, să 

protejeze tipul de vulnerabilitate cu care au aterizat 

pe glob acești supra oameni. Să protejăm 

sensibilitatea lor, nu s-o îngrădim, nu s-o izolăm, 

pentru că dacă există o singură diferență  

semnificativă  între noi, ea este puterea de a îi ține 

fericiți și plini de speranța pe cei care au venit poate 

doar cu jumătate din ce avem noi prin simplă 

natură. 

Frumusețea diversității umane este pretutindeni, se 

prezintă în toate formele, nu se limitează la 

diferitele culori ale ochilor sau la texturi 

neasemuite de păr. Să respirăm toți, în ritmul 

nostru, să mergem  în pantofi de alte mărimi, să 

colorăm indiferent de câte culori distingem fiecare, 

asta înseamnă viață și libertatea de a te modela pe 

dânsa, de a jongla cu problemele în decursul ei. Ce-

mi doresc eu unii o vor numi utopie, însă cred că 

putem s-o atingem dacă ne deschidem mintea și 

sufletul : un loc în care fiecare din noi dă tot ce 

poate, în care ne îmbrățișăm diferențele și  în care 

ne umplem golurile, departe de prejudecățile 

odioase, de dispreț .  

Te întrebi probabil: și ce s-ar întâmpla dacă fiecare 

și-ar face partea lui, dacă fiecare ar contribui în 

viețile celor care au nevoie de mai mult ajutor, de 

mai multă grijă decât în mod normal, ce s-ar 

întâmpla dacă am reuși să transformăm sănătatea 

noastră în ceva util pentru cei care n-o dețin în 

aceeași proporție? Ce s-ar întâmpla  dacă de mâine 

toți cei ce mai sunt oameni, nu doar o specie 

denumită astfel, și-ar sprijini îngerii încă de când 

apar? Vă spun eu : am fi toți eroi. 
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