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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 absolventă a Facultății de Psihologie din cadrul Universității Tibiscus Timișoara și 

masterandă la Psihologie Clinică și Psihoterapii. 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 pacienți, 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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                                                                           ACTIVITĂȚI - EVENIMENTE 

                      
                  ZIUA BOLILOR RARE 

 

Ziua Bolilor Rare marcată și la Timișoara 

prin expoziția de pictură „Privește-mă din interior”, 

ediția a IV-a, o continuare a seriei „Captiv în corpul 

meu” care s-a încheiat cu ediția a III-a. 

Prin această expoziție se dorește atragerea 

atenției publicului larg, într-un mod artistic, subtil, 

asupra bolilor rare care se estimează a fi între 6.000 

și 8.000, peste 95% din aceste boli nu au tratament 

nicăieri în lume. 75% afectează copiii, peste 80% 

au o proveniență genetică.  

În România, se estimează aproximativ un 

milion de persoane trăiesc cu o boală rară și se 

străduiesc să gestioneze diferite diagnostice, privite 

de către societate mai degrabă ca fenomene.  

 

Foarte multe persoane afectate de aceste 

boli și familiile acestora trăiesc cu o nesiguranță, 

fac față cu greu stigmatizării, etichetării, dar și 

lupta pentru un tratament care să îi poată ține la 

liman și la o calitate cât mai bună a vieții care le 

este afectată atât fizic, emoțional, material, social. 

Prin expoziția „Privește-mă din interior” 

dorim să transmitem că tot ceea conținem în 

universul nostru din interior - manifestăm în lumea 

exterioară, ca o privire într-o oglindă, influențând  

constructiv sau distructiv viața umană, atât a 

noastră, cât și a celor din jur. Astfel că dorim să 

umplem această lume interioară cu culoare, bucurie 

și sentimente pozitive, bucurie, liniște, acceptare, 

mulțumire pentru a genera și împărtăși din interior 

către societate ceea ce avem de dăruit, pentru că 

doar dăruind putem primi la rândul nostru, ne spune 

Cătălina Crainic, organizatoarea expoziției, dar și 

președinta Asociației persoanelor cu distonii 

neuromusculare Children`s Joy, membră în 

consiliul director al Alianței Naționale pentru 

Bolile rare, dar și în consiliul director la nivel 

internațional în Dystonia Europe, o organizație din 

care fac parte 21 de țări europene și UK. 

Există unele forme de distonii 

neuromusculare care fac parte din categoria bolilor 

rare și care afectează până la invaliditate pacienții 

suferinzi de acestea și cărora le este dedicată 

această expoziție. 

În această campanie de popularizare au fost 

implicați elevi ai Liceului de Arte Plastice 

Timișoara, clasa a XI-a, diriginte Anca Gyemant 

care au realizat o lucrare comună cu titlul „Spirit 

liber”, dar și artiști timișoreni care au donat 

asociației lucrările în edițiile trecute ale expozițiilor 

Captiv în corpul meu dar și cursanți ai atelierului 

de creație Children`s Joy. 

Deși majoritatea bolilor rare pun persoana 

afectată în postura de persoană cu dizabilitate,  
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Asociația Children`s Joy din Timișoara dorește să 

transmită că aceștia își pot păstra valorile morale, 

pot căuta evoluția și propria cunoaștere, 

dezvoltarea și îmbogățirea spirituală, iar atâta timp 

cât își vor păstra aceste valori, societatea este una 

mai îmbogățită. 

Asociația persoanelor cu distonii are sediul 

în Timișoara, organizează periodic ateliere de 

creație pentru copii sănătoși pentru a putea susține 

cheltuielile lunare, campanii de popularizare și 

conștientizare pentru persoane din categorii 

vulnerabile, strângeri de fonduri, workshop-uri 

pentru pacienții cu distonii și lupta împotriva 

discriminării, etichetării, dar și pentru drepturile 

pacienților prin demersuri către autorități, 

conexiune cu pacienții și pentru egalitatea de șanse. 
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     ACTIVITĂȚI - EVENIMENTE 

           

VIAȚA CA O PIESĂ DE TEATRU  
  

Eroii neștiuți ai piesei "Capacul interior" sunt: Sabina Andreea Gall, Cosmin Ionuț Bucătaru, Crainic Cătălina 
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ACTIVITĂȚI - EVENIMENTE 

                      
                  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. Atelierul este în curs de schimbare a programului până în luna octombrie a acestui an. 
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                                                                SPECIALISTUL NE RĂSPUNDE 

 
                  PSIHOTERAPEUT DE FAMILIE ȘI CUPLU 
                                                                                                                                      SIMONA ELENA POPA 

 
 
 

 

1. Consideri că psihoterapia este importantă 

pentru persoanele cu distonii? 

  Sunt sigură că psihoterapia ajută foarte mult 

cu o singură condiție: ca persoanele care se 

confruntă cu distonie să ceară ajutorul.   

2. Ce poate îmbunătăți terapia realizată pe o 

perioadă îndelungată?  

În primul rând conturează mai ușor o 

imagine de sine adecvată.  Apoi, de la ședință la 

ședință se așază în mintea și sufletul pacientului tot 

mai conștient ceea ce face, ce simte, ce gândește. 

Învățăm împreună să integrăm părți care nu le 

acceptă pacientul înainte de terapie.  

3. Ne poți da un motiv pentru care o persoană 

cu distonie ar păși în cabinetul de psihoterapie?  

Îmbunătățirea, dar și dezvoltarea unei viziuni 

asupra vieții. 

4.Ai întâlnit des persoane cu distonii în 

cabinetul tău?  

  Doar una singură. 

5. Ce consideri că este important pentru un 

bolnav de distonie să știe pentru a accepta mai 

ușor diagnosticul?  

  În primul rând, este bine sa spunem 

adevărul despre acest diagnostic. Pentru mine, 

adevărul este calea spre normalitate. Acceptarea 

este primul pas în orice boală.  Este absolut firesc 

ca atunci când primești ești un diagnostic ca acesta, 

să ai o avalanșă de emoții și să îți pui întrebări. Un 

psihoterapeut poate să pună întrebarea potrivită, la 

momentul potrivit și cu atitudinea cea mai adecvată 

situației. Multe persoane din jurul nostru, chiar și 

atunci când vor să ajute, nu fac decât să rănească 

mai tare, bineînțeles neintenționat. Este util 

sprijinul unui psihoterapeut dacă dorești să înțelegi 

originea problemelor tale. Asta te va ajuta să ai mai 

mult control asupra vieții tale, dar și sp eliberezi 

emoții neexprimate, legate de negarea dorințelor și 

nevoilor tale. După această etapă, putem merge 

spre alt obiectiv, cum ar fi viața împreună cu 

distonia, căutarea resurselor etc. Am convingerea 

că distonia te poate învăța multe și că putem 

împreună să găsim un sens pentru a avea o viață 

împlinită.  

6. Cum ai motiva un pacient cu distonie dacă ai 

putea face-o într-o singură frază? 

  Viața ta de astăzi poate fi înfrumuseţată 

prin conştientizarea resurselor şi a forţei de care 

dispui!  
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7. Ajută ședințele de psihoterapie la dezvoltarea 

personală?  

  Cred cu adevărat în procesul terapeutic și în 

schimbarea tiparelor de interacțiune cu cei din jur. 

Am văzut asta la pacienții cu alte boli rare și mă  

simt onorata să fiu alături de pacienții mei în 

procesul lor de evoluție.  

8. Cum poate familia îndruma un pacient către 

un terapeut?  

  Prin informare și susținere. Familia este de 

dorit să fie alături în procesul terapeutic, fără 

familie este dificil de lucrat într-un astfel de 

context. Relațiile apropiate te pot face să accepți 

mai ușor diagnosticul și sunt fundamentale pentru 

o viață fericită și împlinită. 

9. Cât durează o ședință de psihoterapie și care 

este perioada ideală în care se pot vedea 

rezultate benefice?  

  O ședință durează 60 de minute individual 

și 90 de minute împreună cu familia. Ideal este să 

nu se dea o perioada exactă, ci un minimum de 10 

ședințe de terapie.  

 

SPECIALISTUL NE RĂSPUNDE 
 

 

10. Ai un mesaj pe care ai vrea să-l transmiți 

pacienților cu distonii?  

Emoțiile joacă un rol reglator și foarte 

important pentru orice om. Corpul este o căsuță 

care simte fiecare durere și suferință. Izolarea sau 

blocarea trăirilor noastre reprezintă o soluție pe 

termen scurt, dar în timp emoțiile își vor face 

simțită prezența sub diferite afecțiuni fizice. Atunci 

când avem un disconfort interior este nevoie să ne 

oprim asupra lui și să înțelegem ce îl provoacă. 

Legătura dintre psihic și boală poate fi întreruptă 

prin aducerea la suprafață a conflictelor interioare 

și rezolvarea lor.  

Exprimarea emoțiilor autentice este vitală 

pentru supraviețuirea noastră! 
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                                                                SPECIALISTUL NE RĂSPUNDE 

                      
DE IMPORTANȚĂ MAJORĂ ESTE ATITUDINEA 
PERSOANEI ȘI MODUL ÎN CARE ABORDEAZĂ 

DIAGNOSTICUL PRIMIT 
 

 DORU ROXIN – BALNEO  FIZIO KINETOTERAPEUT 
 

 

Un terapeut dedicat profesiei și pacienților 

care intră în cabinetul Dorrox Therapy. 

Să presupunem că în cabinetul tău intră o 

persoană cu distonie neuromusculară pentru 

reabilitare, cum a-i aborda-o? 

D. R: Procesul începe cu o anamneză a stării 

generale, istoricul tratamentelor realizate anterior, 

a medicației și elaborarea unui plan de tratament în 

funcție de starea fizică și potențialul pacientului. 

Îmi poți spune câțiva pași pe care îi ai în minte 

în acest plan de tratament? 

D.R: Mă interesează în mod deosebit Corpusculii 

Golgi, aceștia au rolul de a monitoriza continuu 

tensiunea produsă de tendoane facilitând 

prevenirea contracției musculare excesive sau 

alungirea exagerată a mușchilor. Se trece apoi la 

tratamentul specific, acestei tehnici de integrare 

neurostructurale N.S.T. 

Ce are la bază această tehnică N.S.T.? 

D.R: Această tehnică are la bază proceduri care 

presupun restabilirea conexiunii dintre creier și 

zona musculară implicată care aduce disconfort. 

Care sunt serviciile pe care le putem accesa în 

cabinetul Dorrox Therapy? 

D.R: Prin diversitatea serviciilor medicale oferim o 

recuperare rapidă și personalizată cu echipamente 

de ultimă generație. Unele dintre terapiile care se 

practica cu succes in cabinetul nostru: 

WINBACK BEAUTY: WINBACK Beauty  

acționează pentru a aduce un răspuns eficient, rapid 

și de lungă durată unor afecțiuni care, până în 

prezent, au fost considerate greu de tratat. 

WINBACK TECAR TERAPIE: Winback 

accelerează vindecarea și diminuează durerile 

musculare și articulare. Este o energie neinvazivă, 

de înaltă frecvență, care stimulează capacitatea 

naturală de regenerare a organismului dvs. 

NST HEALTH: Tehnica Bowen este o formulă 

unică de reechilibrare neuro-musculară. Lucrează 

atât prin sistemul nervos, la nivel structural și 

muscular, cât și prin sistemul circulator și limfatic. 
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TAPING KINESYO: Îmbunătățește funcțiile 

musculare și reglează tonusul muscular, are efecte 

aproape imediate, ameliorează durerea. 

ACCESS BARS: Este o metodă dinamică care te 

ajută să schimbi în bine tot ceea ce vrei să schimbi 

în viața ta. Este o metodă de eliberare a blocajelor 

emoționale, mentale, fizice, cu ușurință totală. 

TERAPIE CRANIOSACRALĂ: Terapia 

craniosacrală este o metodă de vindecare şi corecţie 

a sistemului craniosacral. Efectele terapiei constau 

într-o regenerare a sistemului central nervos, adică 

a creierului şi a măduvei spinării  

DORROX THERAPY este o îmbinare de 

proceduri terapeutice avansate care se contopesc, 

cu scopul de a elibera, iar în cele din urmă a corecta 

tiparele din corpul uman care duc la durere și 

deteriorare.  

Contact: Timișoara, str. Ciprian Porumbescu, 

nr.24 

Email: dorrox.therapy@gmail.com 

Telefon: 0734 247 091 
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                                                                SPECIALISTUL NE RĂSPUNDE 

                      

DEZVOLTAREA UNOR ASPECTE ALE PERSONALITATII 

LA PERSOANELE CU DISTONIE NEUROMUSCULARĂ 

PRIN LUDOTERAPIE 
 

Titlul acestui articol 

este, totodată, o 

lucrare prin care 

Catalina Crainic a 

reușit să devină 

licențiată în 

psihologie, sub 

coordonarea 

științifică a lect. 

univ. dr. Amalia-Loredana Marinca, la 

Universitatea Tibiscus din Timișoara, Facultatea de 

Psihologie. 

1. Ce te-a determinat să studiezi 

psihologia? 

Mă consider o persoană care vede lucrurile din 

interior către exterior. Am fost mereu tentată să 

studiez psihologia din dorința de a cunoaște  mai în 

profunzime felul în care oamenii gândesc, care sunt 

emoțiile lor și cum îi influențează, ce le determină 

anumite comportamente, care sunt caracteristicile 

lor de personalitate, cum funcționează, cum fac față 

anumitor situații. Mi-am pus mereu întrebarea ce se 

află dincolo de partea fizică a omului, ce ascunde 

sufletul? Cum suntem structurați? 

2. Ce ți-a adus nou faptul că studiezi acest 

domeniu? 

Orizonturi noi, am învățat să fac diferența 

dintre a fi și a exista, dintre a fi și a avea, am învățat 

că a fi poate trece printr-un proces prin care nu mai 

suntem la fel în fiecare secundă. Am o sete de a 

cunoaște, a înțelege  ce se află la rădăcina existenței 

noastre, ce comori ascunde un om în adâncul ființei 

sale atât de complexe, faptul că mereu există un 

element nou pe care atunci când îl descopăr 

studiind sau cunoscând în de-aproape oamenii, sunt 

fascinată. 

3. Ai avut un impuls sau un reper  care te-

a trimis către acest domeniu, al 

psihologiei? 

Ocupându-mă de asociația Childrens Joy, mă 

aflu în continuă interacțiune cu oamenii și mi-am 

făcut un obicei din a pune pe fiecare într-un anume 

tipar, obicei care mi se părea nepotrivit, nociv, care 

cumva ducea către etichetare și convingeri care de 

multe ori nu erau așa cum păreau la început. Am 

simțit puterea de a ajuta mai mult, nevoia de a mă 

raporta diferit la oameni, nevoia de schimbare. 

Impulsul a venit atunci când m-am întrebat: Cine 

sunt eu cu adevărat? Cum pot să fiu la fel dacă 

vreau să devin altceva? Am simțit nevoia de 

schimbare, de nou, de evoluție. Acesta l-aș numi 

reperul meu: Evoluția. 

4. Spuneai anterior că ai putea ajuta mai 

mult, cum crezi ca vei face acest lucru? 

Cunoscând mai în de aproape acest domeniu as 

putea fi mai aproape de mine în primul rând, apoi 

aș putea ajuta pe ceilalți care au aceeași suferință 

ca a mea. Persoana afectată de distonie 

neuromusculară va trebui să treacă pragul 

diverșilor specialiști: neurolog, fizioterapeut, 

kinetoterapeut, psihoterapeut, psihiatru,  

hidroterapeut deoarece este nevoie de o abordare  

multidisciplinară pentru ca simptomele afecțiunii 

să fie ameliorate, de asta pot spune că psihologia 

ajută la mai buna gestionare a tuturor dificultăților, 

la dezvoltare personală, la cunoașterea de sine, la a 

face față mai ușor. 
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5. Cum de ai ales tema „Dezvoltarea unor 

aspecte ale personalității la persoanele cu 

distonie neuromusculară prin 

ludoterapie”? 

Tocmai din curiozitatea de a cerceta anumite 

aspecte ale personalității și ce schimbări poate 

aduce Lutoterapia. Terapia  prin joc fiind o unealtă 

mai puțin folosită prin care se poate interveni într-

o formă subtilă, dinamică, diversificată,  în același 

timp și chiar poate aduce îmbunătățiri în aspectele 

pe care le-am abordat în lucrarea mea. 

6. Ne poți spune care sunt aceste aspecte 

despre care vorbești și ce ai urmărit prin 

lucrarea ta? 

Prin lucrarea mea am urmărit:  

 stabilirea  nivelului stimei de sine al 

subiecților cu distonii neuromusculare;  

 evidențierea nivelului anxietății la 

persoanele cu distonii;  

 conceperea conținutului programului de 

ludoterapie și stabilirea etapelor de 

desfășurare a programului;  

 dezvoltarea prin ludoterapie a relațiilor 

cu ceilalți la subiecții participanți;  

 realizarea programului de ludoterapie în 

vederea stimulării și dezvoltării 

aspectelor personalității la pacienții cu 

distonii neuromusculare;  

 analizarea nivelului de dezvoltare a 

sinelui social în vederea îmbunătățirii 

sociabilității prin sesiunile de 

ludoterapie. 

 

 

SPECIALISTUL NE RĂSPUNDE 
 

7. Câți subiecți au luat parte la acest 

studiu? 

Lucrarea a fost realizată pe un eşantion de 30 

de persoane, femei și bărbați, cu distonii 

neuromusculare, încadraţi în segmentul de vârstă 

26 - 56 de ani. Aceștia au participat la această 

cercetare în baza voluntariatului. 

8. Au mai fost aspecte pe care le consideri 

importante în lucrarea ta? 

Da, foarte multe și mai sunt multe de studiat. O 

parte de care am fost atrasă a fost încrederea în sine 

și relațiile interumane, emoțiile manifestate de 

către pacienți, dimensiuni ale imaginii de sine, 

importanța sprijinului familiei etc 

9. Ce vei face în viitor legat de acest 

domeniu? 

Am de gând să studiez, să pun în practică ce 

învăț, mai departe voi urma studiile de master, mai 

am așa de multe de învățat, vreau să intru cât mai 

mult în profunzimea acestui domeniu atât de vast. 

10. Ce dorești să le transmiți persoanelor cu 

distonii care citesc acest articol? 

Doresc să le mulțumesc celor care au răspuns 

la chestionare, care s-au implicat în studiul de 

cercetare, dar si să devină cât mai independenți, să 

poată evolua și să gestioneze diagnosticul cu mai 

multă ușurință, să se dezvolte continuu. 
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Joc dezvoltat în sesiunile de ludoterapie – Roata emoțiilor lui Plutchik 
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                                                                SPECIALISTUL NE RĂSPUNDE 

                      
                  INTERVIU CU ANTRENOR MARIUS CRAINIC 

 

Crainic 

Marius- 

antrenor 

sportiv este 

multiplu 

campion 

național, mondial în sporturile de contact și ne 

îndeamnă să facem sport. 

„Tu niciodată nu joci împotriva unui 

adversar. Tu joci împotriva ta, până la cele mai 

înalte standarde ale tale. Şi când îţi atingi limitele, 

bucuria ta este reală.” Arthur Ashe, primul (și 

rămâne singurul) tenismen masculin afro-american 

care a câștigat titlurile de simplu la US Open și 

Wimbledon. El a fost, de asemenea, primul bărbat 

afro-american care a câștigat clasamentul nr. 1 din 

lume și primul care a obținut inducție în Sala de 

Fame . 

O îmbinare între cele două cuvinte, sport și 

limite poate conduce nu numai la o perspectivă din 

care acestea pot fi abordate în dezvoltarea 

individului pe plan fizic, cât și dezvoltarea părții  

profunde care privește atât motivația, cât și voința 

de a practica sau performa în sport. 

Conform dicționarului explicativ al limbii 

romane, sportul este definit ca fiind o activitate 

fizică a cărei practică presupune un antrenament 

metodic, respectarea anumitor reguli și a unei 

anumite discipline, având la bază elementul 

competitiv și urmărind obținerea de performanțe; 

fiecare dintre formele particulare, reglementate ale 

acestei activități. 

Pentru a putea pune în practică acest 

antrenament metodic, sportivului îi sunt nelipsite 

cele două componente psihologice: voința și 

motivația. 

O definiţie destul de cuprinzătoare a 

motivaţiei o oferă G. Johns (2000), care afirmă că 

motivaţia reprezintă măsura în care un efort 

persistent este dirijat pentru realizarea unui scop. 

Autorul scoate în evidenţă patru 

componente ale motivaţiei: cantitatea şi calitatea 

efortului (fizic sau psihic) depus de persoană; 

perseverenţa pe care indivizii o dovedesc atunci 

când depun efort; direcţia spre care se îndreaptă 

efortul; obiectivele spre care este dirijat efortul 

voluntar. 

Așadar, iată câteva motive prin care sportul 

poate interveni în viața noastră. Prin sport putem 

dobândi calitatea de a aduce echilibru după apariția 

unui eșec prin motivația de a ne autodepăși, de a 

întrece recordurile personale și de a ne demonstra 

că prin antrenamentul fizic putem depăși limitele 

psihice și putem atinge cele mai înalte praguri ale 

performanței care nu este necesară a fi 

competițională, ci poate fi o performanță pe care 

ne-o  autoimpunem atunci când nu suntem 

practicanți sau sportivi de performanță cum este în 

cazul persoanelor care sunt nevoite să facă sport 

sau să introducă sportul în viața lor pentru a 

îmbunătăți starea de sănătate. 

Un bun exemplu al depășirii limitelor este 

și a celor care luptă cu distonia neuromusculară. 

Pentru a avea rezultatele favorabile, aceștia sunt 

nevoiți să plece din zona de confort și să își 

adapteze viața alături de un diagnostic. 

În viața unei persoane cu o afecțiune 

neuromusculară este de mare impact sportul și 

mișcarea realizată conștient alături de o disciplină 

zilnică. Diferența dintre sport și mișcare este că 

sportul este realizat cu un plan riguros care necesită 

un antrenament desfășurat și planificat, cuprins din 

microcicluri și mezocicluri pe o perioadă de timp 

determinată pentru atingerea anumitor obiective, se 

desfășoară permanent sub supravegherea unui 

antrenor și presupune apartenența la o structură 

sportivă. În paralel, mișcarea este realizată  

ocazional, neavând ca scop performanța sau 

atingerea unor obiective. 
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O recomandare pe care aș aduce-o 

persoanelor cu distonii care practică un sport este 

să realizeze programul în așa fel încât să se 

suprasolicite, să cunoască anterior limitele fizice pe 

care le au și care sunt cele pe care le pot depăși sau 

nu. Încurajez introducerea sportului în viața 

fiecărei persoane căreia îi permite condiția să îl 

practice. 

SPECIALISTUL NE RĂSPUNDE 
 

Bibliografie:  

Universitatea din Oradea Curs, Psihologia 

educației 2014/2015 

www.tennisfame.com 
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                                                                PACIENȚII POVESTESC 

                      
UN EXEMPLU DE VOINȚĂ, DETERMINARE ȘI 

CURAJ 
SABINA GALL  

 

Sabina a ales să-și petreacă timpul cu lucruri care să-i aducă bucurie, dar în același timp și implicare. 

Confecționeză obiecte din diverse materiale și este preocupată de frumos. Tablourile ei pictate atât pe pânză 

cât și decorative sunt pline de culoare și transmit armonie. 

Pe lângă terapiile pe care le are în programul zilnic, kinetoterapie, sport, hidrokinetoterapie, Sabinei îi 

face o deosebită plăcere să lucreze aceste mici opere de artă și le consideră terapie. În plus, foarte multe dintre 

obiectele confecționate de ea sunt achiziționate de oameni mărinimoși care o cunosc și o apreciază pentru ceea 

ce face. Aceasta direcționează sumele donate aducând un aport considerabil financiar Asociației Children`s 

Joy a cărei fondatoare este, se implică pentru a aduna formularele de 3,5 %. 

Fiind una dintre persoanele care cunoaște foarte bine distonia neuromusculară, privește viața dintr-o 

perspectivă optimistă, iubește natura, oamenii din jurul ei și este un voluntar foarte implicat. Îi puteți găsi 

lucrările pe grupul de Facebook „Un obiect, o faptă bună” sau pe pagina ei personală. 
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                                                                PACIENȚII POVESTESC 

                      
        CÂNTEC 

                                                                           DE DIANA WEISS 
 

La răsărit, glasuri vesele-mi cântă 

Stele pe cer, în taină dispar, 

E lumină! E lumină! 

Florile toate, ochii-și deschid 

Și își storc parfumul îmbietor din petale 

La lumină,                , 

Raze de soare! 

Zâmbet de floare 

Toată natura este în sărbătoare 

Și păsărele-și cântă simfonia 

În razele de soare-și simt magia 

Dulce soare 

Tu ești strălucirea, ești căldura, viața 

Bună dimineața! Bună dimineața! 

Tu ne dai lumina, ne-nfășori în ea 

Ca-ntr-un strai de aur și de catifea 

Raza ta senină, albă și curată, 

Fie vestitoarea, zilei ce se arată! 

Iar privighetoarea, limpede vioara, 

Să slăvească-n triluri, noua zi de vară! 

La răsărit, glasuri vesele-mi cântă, 

Stele pe cer, în taină dispar 

Este soare! E lumină! 

 

Pictură pe numere realizată de Sabina Gall 
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                                                                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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                                                                PRIETENII ASOCIAȚIEI 

                      
        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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                                                                PRIETENII ASOCIAȚIEI 

                      

        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 

EAMDA (European Alliance of 

Neuromuscular Disorders Associations), 

pacient cu neuropatia Charcot Marie Tooth, 

Consilier vocațional, profesor Română-

Engleză 

 

 

 

mailto:contact@neuromovecmt.ro
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                                                                SOCIAL 
 

EMPATIE 
BIANCA BORDOȘ 

         

Există o finețe copleșitoare care face 

diferența între oamenii empatici și oamenii 

nepăsători. Între grija să nu rănești și brutalitatea de 

a trece pe lângă nevoile celorlalți. Înțelegem diferit 

lucrurile când ne aflăm pe patul de spital, între 

aciditatea unor pereți văruiți și asistente 

neputincioase în fața tratamentului prescris. Ne 

complăcem în situații toată viața, și ne ascundem 

de adevăruri mai mari decât lista de medicamente. 

Iubim să protestăm, dar doar când propria persoană 

este nedreptățită. Suntem revoltați că unica salvare 

este să colaborăm cu alte suflete în societate, 

revoltați de sistemele create, și suntem profund 

ipocriți- până la patul de spital. 

Și cât de slabi suntem, de fapt! Forța noastră 

se reduce la lipsa empatiei. (Undeva într-un zgârie-

nori există două saloane alăturate, cu perdele 

pictate manual și plasturi cu Hello Kitty pentru un 

copil de șase ani. Lângă masa sticloasă un bătrân 

citește dintr-o carte cu coperți groase, pune degetul 

mov pe fiecare literă distinsă și respiră adânc aerul 

care i-a rămas. Perfuziile nu încetează să curgă din 

capete metalice și cearceafuri albe.) 

Toți suntem fixați pe un cronometru, nu? 

Iar dacă ne-ar păsa și de timpul celuilalt, de rănile  

lui, fiecare ar avea destule bandaje. Fiecare ar avea 

o șansă în plus să lupte cu boala care-l roade. Poate 

pentru că boala este doar o manifestare fizică a unei 

condiții spirituale foarte proaste. Ne îmbolnăvim 

pentru că îmbolnăvim în jurul nostru. Nu ne 

îmbolnăvim pentru că merităm suferința corporală. 

Mai de grabă, suntem oglinda binelui făcut, suntem 

cantitatea de fericire pe care am adus-o cuiva. Ne 

raportăm la superficialul în care ne-am trăit viața 

până atunci- și poate boala ne învață să privim în 

alte nuanțe totul. 

(Se întrec pe hol până la analizele de rutină. Fata și 

bunicul se țin strâns de mână pentru a afla un 

verdict pe care-l urăsc. Stadiul doi sau trei? În 

curând, i se spune că nu va mai putea merge. 

Fiecare pas va fi un risc pentru sănătatea 

pacientului. Fata nu bagă în seamă nimic din ce 

aude. Visează să mănânce vată pe băț cu doamnele 

foarte drăguțe de la cantină, să fugă în parc cu 

bunicul și să coloreze la lumina unei ferestre 

imense de cristal. Bunicul vrea să dea un telefon. O 

vreme, liniștea este înmormântală - pe o tavă 

argintie își lasă proteza și mâna îi tremură la orice 

mișcare.) 

Ce înseamnă baloanele pentru un pacient? 

Oare ajungi să urăști halatele albe cu cât le vezi mai 

des? Ne e frică de operație? De programare? Ne e 

frică să dăm un anumit telefon. Ne este și mai frică 

să-l primim de la cineva drag. Ne este frică să 

plângem, și să pierdem ceva pe cronometru. 

Nuanțele sunt diferite pentru noi, dar toți percepem 

aceleași tablouri. Înțelegem boala, dar n-o vom 

accepta niciodată. Ascultăm un avertisment, dar în 

continuare ne dorim să trăim că și cum amenințarea 

nu există. 

 Prima ședință de terapie este în oglindă. 

Cei mai ipocriți oameni au un diagnostic complicat 

acolo. Există totuși un sens al unității care ne-a fost 

dat tuturor, senzația că am putea face o echipa bună 

în timp ce luptăm cu propriile angoase. Senzația că 

în sfârșit nu suntem singuri, și niciodată n-am fost 

cu adevărat. Toți merităm să aibă cineva grijă de 

noi într-un fel sau altul. Tu de cine ai grijă? 
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                                                                SOCIAL 
 

        VIAȚA DE ZI CU ZI 
         

 

Viața pacientului cu distonie poate fi 

înfricoșătoare și singuratică. Este o provocare să te 

integrezi, să fii înțeles de cei din jur, să vorbești 

despre boală, să obții ajutor, să mergi la doctor și 

să găsești un echilibru între familie, slujbă și viața 

socială. Lupta zilnică poate fi apăsătoare, ducând la 

depresie și izolare, deoarece cei mai mulți dintre 

noi nu își mai găsesc locul între oameni. Acest 

capitol oferă sugestii despre cum putem să trecem 

peste aceste provocări.  

 

Cum să păstrezi controlul 

Distonia este o boală insidioasă care poate 

să își arate colții în orice moment, fie zi sau noapte. 

Astfel, este de ajutor dacă putem fi cu un pas în fața 

simptomelor, prevenind ca ele să preia controlul. 

Pentru acest lucru și pentru a preveni 

suprasolicitarea sistemului nervos deja în alarmă, 

este foarte important să ne ascultăm corpul și să 

cunoaștem factorii declanșatori. Eu numesc această 

situație „a păstra controlul”. 

 

 

 

 

Când urmează să fac ceva care știu că îmi 

va solicita corpul în exces, mă pregătesc din timp 

pentru a nu concentra stresul în momentul 

dinaintea evenimentului sau al activității. De 

exemplu, în ajunul călătoriei de trei ore până la 

doctor mă pregătesc pe cat posibil, iar dimineața 

doar mă trezesc și mănânc. Cu o seara înainte îmi 

fac duș, mă rad, îmi pregătesc hainele și îmi pun în 

geantă toate lucrurile de care am nevoie pentru 

călătorie (gustări, documente pentru doctor, o 

carte, accesorii în caz de declanșare a simptomelor, 

medicamente). 

Mă trezesc cel puțin cu o oră mai devreme 

decât în mod obișnuit, oferindu-mi timp să îmi 

încălzesc gâtul și spatele și fac câteva exerciții de 

întindere. De asemenea, medicamentele au timp să 

își facă efectul, astfel sunt în cea mai bună formă 

când pornesc la drum. Pot apărea lucruri minore, 

dar pentru mine înseamnă o diferență în starea 

fizică. Faptul că nu trebuie să mă grăbesc îmi 

menține corpul relaxat și reduce stresul, ceea ce mă 

ajută să îmi controlez simptomele. 

 

„Zâmbetul e ca o rază de soare, luminezi în timp 

ce-l oferi iar cel care-l primește, primește o mică 

rază din lumina ta.” Cătălina Crainic 

Sursă: Tom Seaman, Diagnostic dystonia – Navigating the Journey, cap. 13. 
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        CUM FUNCȚIONEAZĂ TOXINA BUTOLINICĂ ÎN 
TRATAMENTUL DISTONIEI 

         

 

Când BNT este injectat în mușchii afectați 

de distonie, acesta blochează neurotransmițătorul 

chimic care semnalează mușchilor să se contracte 

și să genereze spasm excesiv. Mușchiul este slăbit 

și prin urmare se relaxează reducând distonia. 

Înainte de introducerea BNT în Marea Britanie, în 

anii 1980, nu a existat în mod esențial nici un 

tratament pentru distonii focale, iar distoniile 

generalizate au fost administrate cu medicamente 

pe cale orală și prin operații ireversibile asupra 

creierului. 

ACELEAȘI NEUROTOXINE BOTULINICE 

SE UTILIZEAZĂ PENTRU A TRATA 

DISTONIA CA ȘI CELE UTILIZATE 

PENTRU A TRATA RIDURILE? 

Da! BNT sunt folosite atât pentru medicină 

cât și pentru tratamente cosmetice. Dozele și 

mușchii injectați pot să fie foarte diferite în funcție 

de pacient. Există diferite tipuri de BNT? Șapte 

tipuri de BNT au fost purificate în scopuri 

medicale. Fiecare tip este desemnat printr-o litera: 

A, B, C, D, E, F, G. Singurele tipuri de BNT 

disponibile în scopuri terapeutice sunt A și B. 

Întrebați medicului dumneavoastră care 

marcă de BNT este potrivita pentru dvs. Injecțiile 

cu neurotoxină botulinică (BNT) sunt o bază de 

tratament pentru mai multe forme de distonie. 

Următoarele sunt principiile de baza ale acestei 

terapii. 

În România sunt folosite în general Dysport și 

Xeomin 

Injecțiile cu neurotoxine botulinice sunt un 

tratament local pentru ameliorarea simptomelor 

distoniei. BTN este un produs biologic care se 

injectează în mușchii unde relaxează și reduce 

contracții musculare excesive ale acestora. 

  

BNT este utilizat ca agent terapeutic pentru 

a bloca eliberarea de substanțe chimice care 

activează contracțiile musculare. 

ABNT este derivată din bacteria 

Clostridium botulinum. Ironic aceasta este aceeași 

bacterie responsabilă de botulism, o boală asociată 

cu consumul de alimente contaminate. 

Cum poate fi folosită o "toxină" ca 

tratament medical? Deși medicamentul cu cuvântul 

"toxină" din numele poate părea confuz, injecțiile 

BNT au zeci de ani de cercetare și experiență 

clinică care demonstrează că acestea sunt sigure și 

eficiente în terapia medicală. Când se utilizează din 

punct de vedere medical, BNT se transformă într-

un agent terapeutic prin procese complexe de 

fabricație. 

Dozele utilizate pentru tratamentul 

distoniei sunt de departe mai reduse decât suma 

celor care ar începe să facă o persoană bolnavă de 

la botulism 

Injecțiile cu neurotoxine botulinice 

provoacă dureri? Deoarece BNT sunt injectate în 

mușchi, unele nivele de disconfort sau durere pot 

apărea. Gradul de disconfort poate depinde de 

mușchi care sunt tratați, numărul locurilor injectate 

și de persoana individuală. Unii oameni tratați cu 

BNT au avut dureri sau vânătăi la locul de 

injectare. Odată ce BNT începe să lucreze (de 

obicei în decurs de o săptămână de la injectare) 

reduce adesea durerea asociată cu distonia. 

Ce este EMG? Cum se utilizează injecțiile cu 

neurotoxină botulinică? 

Electromiografia| sau EMG, este o tehnică care 

măsoară activitatea musculară. În timpul EMG 

mici acele sunt introduse în mușchi pentru a măsura  
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activitatea electrică a acelor mușchi. Doctorii care 

injectează pacienților BNT pot utiliza EMG pentru 

ai ajuta să identifice mușchii și locurile precise din 

cadrul musculaturi care urmează să fie tratate. 

Persoanele cu anumite forme de distonie, cum ar fi 

blefarospasmul care afectează mușchii mici din 

jurul ochilor, nu pot folosi EMG. Când neurotoxina 

botulinică începe să lucreze? Anumiți indivizi 

remarca beneficiile la o zi după injecția BNT, iar 

majoritatea vor avea efecte semnificative în 

aproximativ o săptămână. Poate dura două până la 

patru săptămâni pentru ca pacienții să simtă pe 

deplin beneficiile acestei terapii. 

De asemenea se pot folosi si ultrasunetele pentru 

ghidarea injecțiilor cu BTN 

Trebuie repetate injecțiile? Da. Terapia 

BNT este un tratament în curs de desfășurare si 

trebuie repetată la fiecare trei până la patru luni 

pentru majoritatea pacienților cu distonie. Faptul că 

Injecțiile BNT trebuie să fie repetate este una dintre 

avantajele terapiei. Fiecare sesiune de injecții oferă 

posibilitatea de a ajusta doza și mușchii injectați, 

prin urmare personalizarea tratament individual.  

Cât de des pot obține injecții cu neurotoxină 

botulinică? De regulă injecțiile sunt repetate nu mai 

devreme de trei până la patru luni. Este important 

ca pacienții să aștepte cel puțin trei până la patru 

luni între injecții ca măsură de precauție împotriva 

riscului de apariție a anticorpilor la neurotoxină. 

Pacienții care dezvoltă anticorpi nu pot beneficia la 

fel de mult ca cei fără anticorpi. Pot să obțin injecții 

de neurotoxină botulinică împreună cu alte 

medicamente? Multor persoane cu distonie le sunt 

prescrise o combinație de injecții BNT și 

medicamente pe cale orală ca parte a tratamentului 

distoniei. Înainte de a începe terapia BNT, spuneți-

i medicului dumneavoastră despre toate 

medicamentele (oral, injectat, topic), vitaminele și 

suplimentele pe care le aveți prescrise sau le luați. 

Poate fi util să aduceți medicamentele cu 

dumneavoastră astfel încât să nu existe confuzie cu 

privire la denumirile de marcă, doze sau alte detalii.  

INFORMAȚII MEDICALE 
 

Injecțiile BNT pot interacționa prost cu alte 

medicamente inclusiv produse BNT suplimentare, 

medicamente pentru boli de sânge sau alte 

medicamente "de blocare ale nervilor". 

Ce pot să mă aștept după injecții? În toate 

cazurile, cu excepția cazurilor neobișnuite, 

persoanele fizice primesc injecții pe bază de BNT 

în ambulatoriu și există o perioadă minimă de 

recuperare în urma procedurii. Unii oameni suferă 

de dureri sau vânătăi la locul injectării. În funcție 

de amploarea simptomelor distoniei și a zonei 

corpului injectat, unii oameni preferă să aibă pe 

cineva cu ei să-i conducă sau să îi însoțească pe 

drumul spre casă după tratament (în special indivizi 

cu blefarospasm sau distonie cervicală moderată 

până la severă) în timp ce unii își reiau confortabil 

ziua singuri. Unii oameni observă un beneficiu la 

doar câteva zile după o injecție BNT, iar 

majoritatea vor avea efecte semnificative în 

aproximativ o săptămână. Poate dura până la patru 

săptămâni pentru ca pacienții să beneficieze de 

întregul beneficiu al tratamentului. Există efecte 

secundare? Efectele secundare temporare pot 

include slăbiciune musculară, simptome 

asemănătoare gripei, durere la locul injectării și 

gură uscată. Adresați-vă medicului dumneavoastră 

despre reacții adverse suplimentare care ar putea fi 

specifice situației dumneavoastră. Dacă aveți 

reacții adverse, asigurați-vă că le discutați în 

detaliu cu medicul dumneavoastră. Ajustarea dozei 

sau a locului de injectare poate ajuta la evitarea 

acestor efecte în viitor. Peste un deceniu de 

experiență clinică sugerează că persoanele care 

răspund bine la terapia cu BNT pot continua 

tratamentul timp de mulți ani fără efecte secundare 

datorate utilizării pe termen lung. 

Pot să fac injecții cu neurotoxină botulinică 

la orice medic? Este extrem de important ca 

pacienții să fie supuși terapiei BNT sub îngrijirea 

unui medic cu experiență și cunoștințe. În general 

specialistul care este instruit să trateze distonia este 

un neurolog specializat în tulburări de mișcare 
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        BLEFAROSPASMUL 
   

CARE SUNT PRIMELE SIMPTOME ALE 

BLEFAROSPASMULUI ESENȚIAL BENIGN? 

• Ochi uscați; 

• Sensibilitate la lumină; 

• Clipire excesivă. 

Primele simptome sunt observate de  multe ori 

atunci când conduceți! 

 

CUM AVANSEAZĂ SIMPTOMELE DE 

BLEFAROSPASM ESENȚIAL BENIGN SAU 

ALE DISTONIEI OROMANDIBULARE 

(MEIGE)? 

• Clipiri puternice repetate. Închi derea forțată a 

pleoapelor. Simptomele pot deveni atât de 

severe încât pacientul devine funcțional orb. 

• Pacienții pot dezvolta probleme faciale mai 

mici, cum ar fi grimase ale gurii. 

• Pot apărea și probleme respiratorii. 

 

CE TIP DE DOCTOR TRATEAZĂ BLEFARO- 

SPASMUL? 

• Neurologul, neuro - oftalmologul, oftalmologul 

și chirurgul oculoplastic sunt specialiștii 

implicați în tratamentul blefarospasmului. 

• Este bine să găsești un specialist în 

blefarospasm, cu experiență în injectarea 

toxinei botulinice. 

 

CE TRATAMENTE SUNT DISPONIBILE 

PENTRU BLEFAROSPASMUL ESENȚIAL 

BENIGN? 

• Injecții cu toxină botulinică. 

• Tratament medicamentos 

• Tratament chirurgical. 

CE ESTE TOXINA BOTULINICĂ? 

• Toxina botulinică este, în prezent, tratamentul 

de primă mână pentru blefarospasm. Când este 

injectată     în mușchi, ea slăbește temporar 

mușchii. 

• Toxina botulinică este aprobată pentru 

utilizare în peste 60 de țări. 

 

CARE ESTE PROCEDURA PENTRU 

TRATAMENTUL CU TOXINA BOTULINICĂ 

ȘI LA CE REZULTATE AR TREBUI SĂ MĂ 

AȘTEPT? 

Mai multe injectări cu toxină botulinică - cu 

ajutorul unui ac foarte fin - sunt realizate în jurul 

ochiului direct în mușchii care sunt contractați 

excesiv. 

Beneficiile tratamentului pentru ble farospasm 

sunt vizibile la aproxima tiv 3 zile după injectare, 

iar efectul maxim apare la două-trei săptămâni 

după injectare. 

Efectele unui astfel de tratament pot dura până la 

3 luni. 

 

ESTE TRATAMENTUL CU TOXINĂ 

BOTULINICĂ DUREROS ? 

În momentul injectării poate să apară o durere de 

moment care diferă de la un pacient la altul. 

Crema EMLA (un anestezic local eliberat pe  bază 

de prescripție medicală) poate fi aplicată pe zona 

afectată cu aprox imativ o oră și jumătate înainte 

de injectare și poate diminua durerea. 

Se mai poate apela și la o compresă  rece sau o 

pungă de mazăre conge lată. 
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CE DOZĂ DE TOXINĂ BOTULINICĂ POATE 

FI FOLOSITĂ? 

Nu există o doză standard. Cei mai mulți medici 

încep injectarea cu o doză mică pentru a evita 

posibilele reacții adverse si se crește după cum 

este necesar. În cazul în care primul     set de injecții 

nu este satisfăcător, medicul trebuie să fie 

anunțat, astfel  încât să poată personaliza 

tratamentele care se potrivesc fiecărui pacient în 

parte. 

 

SE POATE FACE CEVA PENTRU CA 

TRATAMENTUL CU TOXINA BOTULINICĂ 

SĂ FIE    MAI EFICIENT? 

• Ține un jurnal cu următoarele informații: 

Când ați fost injectat/ Numărul de unități/ 

Efecte secund are/ Cât a durat efectul. 

• Comunicați sincer cu medicul 

dumneavoastră. 

 

CARE SUNT POSIBILELE EFECTE 

SECUNDARE ALE TRATAMENTULUI CU 

TOXINA BOTULINICĂ? 

• Căderea temporară a pleoapelor (ptoza) care 

poate duce la o vedere  neclară. 

• Iritație a ochiului, ochi uscat, lăcrimare sau 

sensibilitate la lumină. 

• Vedere încețoșată sau dublă ocazional. 

• Efectele secundare sunt de obicei ușoare și de 

scurtă durată. 

 

SUNT MEDICAMENTE CARE AJUTĂ ÎN 

CAZUL BLEFAROSPASMULUI ESENȚIAL 

BENIGN? 

Medicamentele utilizate pentru tratarea 

blefarospasmului esențial benign necesită o 

prescripție medicală și supravegherea medicului. 

Pentru a găsi un medicament care să ajute cu 

adevărat este, de obicei, nevoie de mai multe 

încercări       succesive. 
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Unele dintre aceste medicamente pot avea efecte 

secundare grave, își pot pierde eficacitatea în 

timp și pot crea dependență. Întreruperea 

medicației se face întotdeauna sub supravegherea 

unui specialist și niciodată     abrupt. 

 

CARE SUNT MEDICAMENTELE CARE POT 

AJUTA ÎN CAZURILE DE BLEFAROSPASM 

ESENȚIAL BENIGN? 

Următoarele medicamente sunt ben efice pentru 

unii pacienți. Aceasta nu este o listă completă: 

Clonazepam, Lorazepam, Benadryl, Valium, 

Diazepam , Baclofen, Difenhidramină, 

Carbamazepina . 

Atenție! Pacienții nu trebuie să își  schimbe 

medicația fără a consulta     medicul. 

 

EXISTĂ MEDICAMENTE CARE POT AGRAVA 

BLEFAROSPASMUL? 

Există unele medicamente aparținând clasei 

„receptorilor do paminergici”, care pot agrava 

blefar ospasmul și spasmele faciale și ale 

maxilarului. 

 

CE POȚI FACE PENTRU A AMELIORA 
SIMPTOMELE DE BLEFAROSPASMULUI 
ESENȚIAL BENIGN? 

• Purtați ochelari de soare, care să       reducă 

efectul de orbire. 

• Purtați o pălărie cu bor și lentile  colorate. 

• Puneți comprese calde sau reci  

• Utilizați trucuri senzoriale senzoriale și 

concentrați-vă pe un hobby    sau o activitate 

nestresantă, vorbiți,  fredonați, cântați. 

 



 

 
30 

 

 

POATE FI MOȘTENIT BLEFAROSPASMUL 

ESENȚIAL BENIGN? 

N U A FOST IDENTIFICATĂ O GENĂ 

PENTRU BLEFAROSPASM. DOAR 5 % DIN 

PACIENȚII CU BLEFAROSPASM AU RUDE 

CU DISTONIE FACIALĂ. ESTE POSIBIL SĂ 

EXISTE O PREDISPOZIȚIE PENTRU 

BLEFAROSPASM, CARE POATE FI 

MOȘTENITĂ, DAR EA NU A FOST 

IDENTIFICATĂ. 

 

SE POATE ÎNTÂMPLA CA O PERSOANĂ 

CU BLEFAROSPASM ȘĂ AIBĂ O REVENIRE 

SPONTANĂ? 

Reveniri complete au fost raportate, dar acestea 

sunt rare. Uneori are loc   o revenire temporară. 

INFORMAȚII MEDICALE 
 

Este blefarospasmul benign esențial o tulburare 

psihiatrică? 

Nu! Este o tulburare neurologică.      Totuși, este 

uneori confundat cu o tulburare psihiatrică. 

 

CE POT FACE PENTRU A AJUTA LA 

AMELIORAREA SIMPTOMELOR DE OCHI 

USCAT? 

Folosiți lacrimi artificiale, geluri de hidratare sau 

unguente; ulei de pește sau suplimente de ulei de 

semințe de in, un umidificator. Puneți comprese 

calde sau reci pe ochi. 

 

 
 

MATERIALUL A FOST TRADUS DUPĂ BROȘURA FUNDAȚIEI DE CERCETARE  

A BLEFAROSPASMULUI ESENȚIAL (WWW.BLEPHAROSPASM.ORG) 
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        PAS CU PAS ÎNTRE INJECTĂRI  
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 INTERNATIONAL 

 

Dystonia Europe a organizat cea de-a 29-a Adunare Generală Anuală în data de 20 mai la Hotel 

Scandic Copenhagen din Copenhaga, Danemarca. A fost o reuniune minunată pentru mulți dintre membrii 

care nu se mai întâlniseră față în față de la Londra 2019. Un total de 27 de participanți din 13 asociații membre 

a participat. Președintele Dystonia Europe, Adam Kalinowski a salutat pe toți și apoi cei aflați în sala s-au 

prezentat la rândul lor. A existat recent o nouă cerere de membru care a fondat asociația de pacienți cu distonie 

în Slovenia. După fondatorul și președintele Tedy Grbec a prezentat organizație, toți membrii au aprobat 

calitatea de membru. Este emoționant să vezi că Dystonia Europe crește și acum sunt 23 de organizații membre 

din 20 de țări în Europa. 

De asemenea, membrii au fost de acord să păstreze taxa de membru la 100 de euro pe an. 

Nu a fost nici realege, nici alegere în consiliul director. 

 

Consiliul Dystonia Europe 2022: 

Președintele Adam Kalinowski, Irlanda 

Vicepreședinte Edwige Ponseel, Franța 

Trezorierul Sissel Buskerud, Norvegia 

Secretar Gill Ainsley, Regatul Unit 

 

 Membru al consiliului de administrație, 

Monika Benson, Suedia 

 Membru al consiliului de administrație, 

Cătălina Crainic, România 

 Membru al consiliului de administrație 

,Jukka Sillanpää, Finlanda 
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