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CATALINA CRAINIC - TIMISOARA, ROMANIA

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

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

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

Tn prezent, Catilina este absolventd a Facultitii de Psihologie din cadrul Universitatii Tibiscus Timisoara si
masteranda la Psihologie Clinica si Psihoterapii. Isi doreste sia se implice cu toate fortele in sprijinirea
pacientilor cu distonii neuromusculare prin activitatile multiple pe care le desfasoara in asociatie de zece ani,
pana in prezent.

SABINA GALL — SIGHISOARA, ROMANIA

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

In 2011 aceasta s-a hotardt sa faca cunoscut diagnosticul de distonie
neuromusculara, iar telul ei era ca distonia sa fie inclusa intr-un program de
sanatate, avand si alti pacienti acces la tratament. De aceea, impreuna cu mama ei,

Adriana Gall au infiintat Asociatia Children’s Joy pentru pacientii cu distonie care
| sa fie o punte Tntre medici, autoritati si pacienti, luptand si avand rezultate care au
schimbat vietile celor din jurul ei in mai bine.
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MARIUS CRAINIC — TIMISOARA, ROMANIA

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

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

IONUT BUCATARU — GALATI, ROMANIA

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

lonut sufera de distonie generalizata cu stimulare cerebrala profunda. Tn ciuda acestor
Tmprejurari nefericite, lonut si-a intemeiat o familie minunata si este tatal unei fetite perfect sanatoasa si un
fnvingator in viata de zi cu zi.

CIPRIAN MIRCI — TIMISOARA, ROMANIA

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

CRISTIAN LUMPERDEAN — BUCURESTI, ROMANIA

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

Ziua Bolilor Rare marcata si la Timisoara
prin expozitia de pictura ,,Priveste-ma din interior”,
editiaa I\VV-a, o continuare a seriei ,,Captiv in corpul
meu” care s-a incheiat cu editia a I11-a.

Prin aceasta expozitie se doreste atragerea
atentiei publicului larg, intr-un mod artistic, subtil,
asupra bolilor rare care se estimeaza a fi ntre 6.000
si 8.000, peste 95% din aceste boli nu au tratament
nicdieri in lume. 75% afecteaza copiii, peste 80%
au o provenienta genetica.

Tn Roménia, se estimeazi aproximativ un
milion de persoane traiesc cu o boala rard si Se
straduiesc sa gestioneze diferite diagnostice, privite
de catre societate mai degraba ca fenomene.
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Foarte multe persoane afectate de aceste
boli si familiile acestora traiesc cu o nesiguranta,

fac fata cu greu stigmatizarii, etichetarii, dar si
lupta pentru un tratament care sa ii poata tine la
liman si la o calitate cat mai buna a vietii care le
este afectata atat fizic, emotional, material, social.

Prin expozitia ,,Priveste-ma din interior”
dorim sa transmitem ca tot ceea continem 1in
universul nostru din interior - manifestam in lumea
exterioara, ca o privire intr-o oglinda, influentand
constructiv sau distructiv viata umana, atat a
noastra, cat si a celor din jur. Astfel ca dorim sa
umplem aceasta lume interioara cu culoare, bucurie
si sentimente pozitive, bucurie, liniste, acceptare,
multumire pentru a genera si impartasi din interior
catre societate ceea ce avem de daruit, pentru ca
doar daruind putem primi la randul nostru, ne spune
Catalina Crainic, organizatoarea expozitiei, dar si
presedinta Asociatiei persoanelor cu distonii
neuromusculare Children’s Joy, membra 1in
consiliul director al Aliantei Nationale pentru
Bolile rare, dar si in consiliul director la nivel
international in Dystonia Europe, o organizatie din
care fac parte 21 de tari europene si UK.

Exista unele forme de  distonii
neuromusculare care fac parte din categoria bolilor
rare si care afecteaza pana la invaliditate pacientii
suferinzi de acestea si carora le este dedicata
aceasta expozitie.

Tn aceasta campanie de popularizare au fost
implicati elevi ai Liceului de Arte Plastice
Timisoara, clasa a Xl-a, diriginte Anca Gyemant
care au realizat o lucrare comuna cu titlul ,,Spirit
liber”, dar si artisti timisoreni care au donat
asociatiei lucrarile in editiile trecute ale expozitiilor
Captiv Tn corpul meu dar si cursanti ai atelierului
de creatie Children’s Joy.

Desi majoritatea bolilor rare pun persoana
afectata Tn postura de persoana cu dizabilitate,




Asociatia Children’s Joy din Timisoara doreste sa
transmita ca acestia isi pot pastra valorile morale,
pot cauta evolutia si propria cunoastere,
dezvoltarea si imbogatirea spirituala, iar atata timp
cat 1si vor pastra aceste valori, societatea este una
mai Tmbogatita.

Asociatia persoanelor cu distonii are sediul
in Timisoara, organizeaza periodic ateliere de
creatie pentru copii sanatosi pentru a putea sustine
cheltuielile lunare, campanii de popularizare si
constientizare pentru persoane din categorii
vulnerabile, strangeri de fonduri, workshop-uri
pentru pacientii cu distonii si lupta Tmpotriva
discriminarii, etichetarii, dar si pentru drepturile
pacientilor prin  demersuri catre autoritati,
conexiune cu pacientii si pentru egalitatea de sanse.
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Universizates Neticala Facullaas e
tle A7le George Enescu FDI 2022 NR. 0228 Teatrd
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Copacul
interior

13 MAI 2022, ORA 17, SALA STUDIO UNAGE
str. Costache Negruzzi, nr. 7-9

Scenariul si regia: Anca-Doina Ciobotaru, Coregrafia: Alice-loana Florentin,
Concept scenografic: Rodica Arghir, Video Mapping: Andrei Cozlac, Light
Design: Andrei Emilian, Univers Sonor: Mihai Cornea, Realizare marionete:
Cosmin latesen, Realizare costume: Jeni Stanila, Angela Leonte

Eroii nestiuti ai piesei "Capacul interior” sunt: Sabina Andreea Gall, Cosmin Ionut Bucataru, Crainic Catalina
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,»Copacul interior — mai mult decat un spectacol; un proiect ce include un cumul de provocari
stilistice specifice unui proiect hibrid, ce poate fi cuprins sub umbrela conceptului de applied
theatre i care depaseste conventionalul, plasand, atat participantii cat si spectatorii, dincolo de
scopurile obisnuite ale artei teatrale. Transpunerea scenicd a scenariului, realizat prin
intermediul tehnicilor specifice teatrului documentat contine elemente de performance, ce
rezoneazd cu nevoia celor implicati in proiect de a obtine maximé expresivitate, cu scopul de
a declansa constientizarea efectelor distoniei si de a produce schimbarea, in randul comunitatii,
in modul in care este privitd aceastd afectiune si —mai ales — cum sunt priviti pacientii; acestea
sunt asociate cu practici teatrale precum teatrul dans si teatrul de amimatie”

Carmen Mihalache

Acest spectacol — atelier a fost realizat In cadrul proiectului FDI 2022
Pasi in Artd — Fard Limite
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Copacul interior este un spectacol cu o misiune asumatd: constientizarea publicului cu
privire la existenta distoniei (una dintre multele boli rare) si — mai ales — cu privire la impactul pe
care aceastd boala il are In viata pacientilor, oameni de langa noi, pe care doar graba, nestiinta sau
nepasarea ne fac sanuii vedem. Drumul catre publicul larg, implinirea obiectivului de a constientiza
societatea civila si decidentii politici (din intreaga Europd) cu privire la necesitatea implicarii in
sprijinirea fiecarui caz — individual — poate fi parcurs doar prin intermediul inregistrarii
spectacolului; granita dintre arte se topeste (inca o datd) in favoarea transmiterii mesajului.
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Arta inseamnd implicare — Fdrd limite
Copacul Interior — spectacol — atelier de teatru aplicativ

O poveste despre eroi nestiuti spusd de
Alice Toana Florentin
Emanuel Florentin
Carmen Mihalache

Scenariu: Anca Doina Ciobotaru
Concept scenografic: Rodica Arghir
Miscarea Scenici: Alice Ioana Florentin
Video mapping: Andrei Cozlac
Light design: Andrei Emilian
Sonorizare si univers sonor: Mihai Cornea
Realizare marionete: Cosmin latesen
Realizare costume: Jeni Stanila

Angela Leonte

Parteneri: Universitatea Nationald de Arta Teatrala si Cinematografica
,1.L. Caragiale” Bucuresti si Asociatia Art Civica

DISTONIA NU E DOAR O BOALA, E O LECTIE, CARE NE AJUTA
SA INTELEGEM CA PUTEM FI MAI BUNI, MAI PUTERNICI!
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ATELIERUL DE SAMBATA

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

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

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

Cei care sunt din Timisoara si doresc sa-si inscrie copilul la atelier sunt rugati sa contacteze asociatia
noastra. Atelierul este in curs de schimbare a programului pana in luna octombrie a acestui an.




1. Consideri ca psihoterapia este importanta
pentru persoanele cu distonii?

Sunt sigura ca psihoterapia ajuta foarte mult
cu o singura conditie: ca persoanele care se
confrunta cu distonie sa ceara ajutorul.

2. Ce poate imbunatati terapia realizata pe o
perioada indelungata?

In primul rand contureaza mai usor o
imagine de sine adecvata. Apoi, de la sedinta la
sedinta se asaza n mintea si sufletul pacientului tot
mai constient ceea ce face, ce simte, ce gandeste.
Tnvatam Tmpreuna sa integram parti care nu le
accepta pacientul Tnainte de terapie.

3. Ne poti da un motiv pentru care 0 persoana
cu distonie ar pasi in cabinetul de psihoterapie?

SPECIALISTUL NE RASPUNDE

PSIHOTERAPEUT DE FAMILIE SI CUPLU

SIMONA ELENA POPA

Tmbunatatirea, dar si dezvoltarea unei viziuni
asupra vietii.

4.Ai intélnit des persoane cu distonii 1n
cabinetul tau?

Doar una singura.

5. Ce consideri ca este important pentru un
bolnav de distonie sa stie pentru a accepta mai
usor diagnosticul?

In primul rand, este bine sa spunem
adevarul despre acest diagnostic. Pentru mine,
adevarul este calea spre normalitate. Acceptarea
este primul pas in orice boala. Este absolut firesc
ca atunci cand primesti esti un diagnostic ca acesta,
sa ai 0 avalansa de emotii si sa iti pui intrebari. Un
psihoterapeut poate sa puna intrebarea potrivita, la
momentul potrivit si cu atitudinea cea mai adecvata
situatiei. Multe persoane din jurul nostru, chiar si
atunci cand vor sa ajute, nu fac decat sa raneasca
mai tare, bineinteles neintentionat. Este util
sprijinul unui psihoterapeut daca doresti sa intelegi
originea problemelor tale. Asta te va ajuta sa ai mai
mult control asupra vietii tale, dar si sp eliberezi
emotii neexprimate, legate de negarea dorintelor si
nevoilor tale. Dupa aceasta etapa, putem merge
spre alt obiectiv, cum ar fi viata impreuna cu
distonia, cautarea resurselor etc. Am convingerea
ca distonia te poate Tnvata multe si ca putem
Tmpreuna sa gasim un sens pentru a avea o viata
Tmplinita.

6. Cum ai motiva un pacient cu distonie daci ai
putea face-o intr-o singura fraza?

Viata ta de astazi poate fi infrumusetata
prin constientizarea resurselor si a fortei de care
dispui!
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7. Ajuta sedintele de psihoterapie la dezvoltarea
personala?

Cred cu adevarat in procesul terapeutic si in
schimbarea tiparelor de interactiune cu cei din jur.
Am vazut asta la pacientii cu alte boli rare si ma
simt onorata sa fiu alaturi de pacientii mei in
procesul lor de evolutie.

8. Cum poate familia indruma un pacient catre
un terapeut?

Prin informare si sustinere. Familia este de
dorit sa fie alaturi in procesul terapeutic, fara
familie este dificil de lucrat intr-un astfel de
context. Relatiile apropiate te pot face sa accepti
mai usor diagnosticul si sunt fundamentale pentru
0 viata fericita si implinita.

9. Cat dureaza o sedinta de psihoterapie si care
este perioada ideala in care se pot vedea
rezultate benefice?

O sedinta dureaza 60 de minute individual
si 90 de minute Tmpreuna cu familia. Ideal este sa
nu se dea o perioada exacta, ci un minimum de 10
sedinte de terapie.

SPECIALISTUL NE RASPUNDE

10. Ai un mesaj pe care ai vrea sa-l transmiti
pacientilor cu distonii?

Emotiile joaca un rol reglator si foarte
important pentru orice om. Corpul este o casuta
care simte fiecare durere si suferinta. Izolarea sau
blocarea trairilor noastre reprezinta o solutie pe
termen scurt, dar in timp emotiile isi vor face
simtita prezenta sub diferite afectiuni fizice. Atunci
cand avem un disconfort interior este nevoie sa ne
oprim asupra lui si sa intelegem ce il provoaca.
Legatura dintre psihic si boala poate fi intrerupta
prin aducerea la suprafatd a conflictelor interioare
si rezolvarea lor.

Exprimarea emotiilor autentice este vitala
pentru supravietuirea noastra!
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DE IMPORTANTA MAJORA ESTE ATITUDINEA

PERSOANEI SI MODUL IN CARE ABORDEAZA
DIAGNOSTICUL PRIMIT

DORU ROXIN — BALNEO FIZIO KINETOTERAPEUT

Un terapeut dedicat profesiei si pacientilor
care intra in cabinetul Dorrox Therapy.

Sa presupunem ca in cabinetul tau intra o
persoana cu distonie neuromusculara pentru
reabilitare, cum a-i aborda-0?

D. R: Procesul incepe cu o anamneza a starii
generale, istoricul tratamentelor realizate anterior,
a medicatiei si elaborarea unui plan de tratament in
functie de starea fizica si potentialul pacientului.

Tmi poti spune cativa pasi pe care i ai in minte
Tn acest plan de tratament?

D.R: Ma intereseaza in mod deosebit Corpusculii
Golgi, acestia au rolul de a monitoriza continuu
tensiunea produsa de tendoane facilitand
prevenirea contractiei musculare excesive sau
alungirea exagerata a muschilor. Se trece apoi la

tratamentul specific, acestei tehnici de integrare
neurostructurale N.S.T.

Ce are la baza aceasta tehnica N.S.T.?

D.R: Aceasta tehnica are la baza proceduri care
presupun restabilirea conexiunii dintre creier si
zona musculara implicata care aduce disconfort.

Care sunt serviciile pe care le putem accesa in
cabinetul Dorrox Therapy?

D.R: Prin diversitatea serviciilor medicale oferim o
recuperare rapida si personalizata cu echipamente
de ultima generatie. Unele dintre terapiile care se
practica cu succes in cabinetul nostru:

WINBACK BEAUTY: WINBACK Beauty
actioneaza pentru a aduce un raspuns eficient, rapid
si de lungd duratd unor afectiuni care, pana in
prezent, au fost considerate greu de tratat.

WINBACK TECAR TERAPIE: Winback
accelereaza vindecarea si diminueaza durerile
musculare si articulare. Este o energie neinvaziva,
de inaltd frecventd, care stimuleaza capacitatea
naturald de regenerare a organismului dvs.

NST HEALTH: Tehnica Bowen este o formula
unica de reechilibrare neuro-musculara. Lucreaza
atat prin sistemul nervos, la nivel structural si
muscular, cat si prin sistemul circulator si limfatic.

12



TAPING KINESYO: Imbunatiteste functiile
musculare si regleaza tonusul muscular, are efecte
aproape imediate, amelioreaza durerea.

ACCESS BARS: Este 0 metoda dinamica care te
ajuta sa schimbi in bine tot ceea ce vrei sa schimbi
n viata ta. Este o metoda de eliberare a blocajelor
emotionale, mentale, fizice, cu usurinta totala.

TERAPIE  CRANIOSACRALA: Terapia
craniosacrala este o metoda de vindecare si corectie
a sistemului craniosacral. Efectele terapiei constau
intr-o regenerare a sistemului central nervos, adica
a creierului si a maduvei spinarii

DORROX THERAPY este o imbinare de
proceduri terapeutice avansate care se contopesc,
cu scopul de a elibera, iar in cele din urma a corecta
tiparele din corpul uman care duc la durere si
deteriorare.

Contact: Timisoara, str. Ciprian Porumbescu,
nr.24

Email: dorrox.therapy@gmail.com

Telefon: 0734 247 091

SPECIALISTUL NE RASPUNDE
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DEZVOLTAREA UNOR ASPECTE ALE PERSONALITATII
LA PERSOANELE CU DISTONIE NEUROMUSCULARA
PRIN LUDOTERAPIE

Titlul acestui articol
este, totodati, o
lucrare prin care
Catalina Crainic a
reusit sa devina
licentiata n
psihologie, sub

coordonarea
stiintifica a lect.
univ. dr. Amalia-Loredana  Marinca, la
Universitatea Tibiscus din Timisoara, Facultatea de
Psihologie.

-

1. Ce te-a determinat sa studiezi

psihologia?

Ma consider o persoana care vede lucrurile din
interior catre exterior. Am fost mereu tentata sa
studiez psihologia din dorinta de a cunoaste maiin
profunzime felul in care oamenii gandesc, care sunt
emotiile lor si cum Ti influenteaza, ce le determina
anumite comportamente, care sunt caracteristicile
lor de personalitate, cum functioneaza, cum fac fata
anumitor situatii. Mi-am pus mereu intrebarea ce se
afla dincolo de partea fizica a omului, ce ascunde
sufletul? Cum suntem structurati?

2. Ce ti-a adus nou faptul ca studiezi acest
domeniu?

Orizonturi noi, am Tinvatat sa fac diferenta
dintre a fi si a exista, dintre a fi i a avea, am invatat
ca a fi poate trece printr-un proces prin care nu mai
suntem la fel in fiecare secunda. Am o sete de a
cunoaste, a intelege ce se afla la radacina existentei
noastre, ce comori ascunde un om in adancul fiintei
sale atat de complexe, faptul ca mereu exista un
element nou pe care atunci cand 1l descopar

studiind sau cunoscand Tn de-aproape oamenii, sunt
fascinata.

3. Aiavut un impuls sau un reper care te-
a trimis catre acest domeniu, al
psihologiei?

Ocupéndu-ma de asociatia Childrens Joy, ma
aflu n continua interactiune cu oamenii si mi-am
facut un obicei din a pune pe fiecare intr-un anume
tipar, obicei care mi se parea nepotrivit, nociv, care
cumva ducea catre etichetare si convingeri care de
multe ori nu erau asa cum pareau la inceput. Am
simtit puterea de a ajuta mai mult, nevoia de a ma
raporta diferit la oameni, nevoia de schimbare.
Impulsul a venit atunci cand m-am intrebat: Cine
sunt eu cu adevarat? Cum pot sa fiu la fel daca
vreau sa devin altceva? Am simtit nevoia de
schimbare, de nou, de evolutie. Acesta l-as numi
reperul meu: Evolutia.

4. Spuneai anterior ca ai putea ajuta mai
mult, cum crezi ca vei face acest lucru?

Cunoscand mai n de aproape acest domeniu as
putea fi mai aproape de mine in primul rand, apoi
as putea ajuta pe ceilalti care au aceeasi suferinta
ca a mea. Persoana afectata de distonie
neuromusculara va trebui sa treaca pragul
diversilor specialisti: neurolog, fizioterapeut,
Kinetoterapeut, psihoterapeut, psihiatru,
hidroterapeut deoarece este nevoie de o abordare
multidisciplinara pentru ca simptomele afectiunii
sa fie ameliorate, de asta pot spune ca psihologia
ajuta la mai buna gestionare a tuturor dificultatilor,
la dezvoltare personala, la cunoasterea de sine, la a
face fata mai usor.
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5. Cum de ai ales tema ,,Dezvoltarea unor
aspecte ale personalititii la persoanele cu
distonie neuromusculara prin
ludoterapie”?

Tocmai din curiozitatea de a cerceta anumite
aspecte ale personalitatii si ce schimbari poate
aduce Lutoterapia. Terapia prin joc fiind 0 unealta
mai putin folosita prin care se poate interveni intr-
o forma subtild, dinamica, diversificata, in acelasi

timp si chiar poate aduce Tmbunatatiri in aspectele
pe care le-am abordat Tn lucrarea mea.

6. Ne poti spune care sunt aceste aspecte
despre care vorbesti si ce ai urmarit prin
lucrarea ta?

Prin lucrarea mea am urmarit:

e stabilirea nivelului stimei de sine al
subiectilor cu distonii neuromusculare;

e cvidentierea nivelului
persoanele cu distonii;

e conceperea continutului programului de
ludoterapie si stabilirea etapelor de
desfasurare a programului;

anxietatii la

e dezvoltarea prin ludoterapie a relatiilor
cu ceilalti la subiectii participanti;

e realizarea programului de ludoterapie in
vederea stimuldrii  si  dezvoltarii
aspectelor personalitatii la pacientii cu
distonii neuromusculare;

e analizarea nivelului de dezvoltare a
sinelui social in vederea Tmbunatatirii
sociabilitatii  prin  sesiunile  de
ludoterapie.

SPECIALISTUL NE RASPUNDE

7. Cati subiecti au luat parte la acest
studiu?

Lucrarea a fost realizatd pe un esantion de 30
de persoane, femei si barbati,
neuromusculare, incadrati in segmentul de varsta
26 - 56 de ani. Acestia au participat la aceastd
cercetare Tn baza voluntariatului.

cu distonii

8. Au mai fost aspecte pe care le consideri
importante in lucrarea ta?

Da, foarte multe si mai sunt multe de studiat. O
parte de care am fost atrasa a fost increderea in sine
si relatiile interumane, emotiile manifestate de
catre pacienti, dimensiuni ale imaginii de sine,
importanta sprijinului familiei etc

9. Ce vei face in viitor legat de acest
domeniu?

Am de gand sa studiez, sa pun Tn practica ce
nvat, mai departe voi urma studiile de master, mai
am asa de multe de invatat, vreau sa intru cat mai
mult Tn profunzimea acestui domeniu atat de vast.

10. Ce doresti sa le transmiti persoanelor cu
distonii care citesc acest articol?

Doresc sa le multumesc celor care au raspuns
la chestionare, care s-au implicat in studiul de
cercetare, dar si sa devina cat mai independent, sa
poata evolua si sa gestioneze diagnosticul cu mai
multa usurinta, sa se dezvolte continuu.

15



SPECIALISTUL NE RASPUNDE

- -~
~
v ~

optimism _ _ - ~ - _ dragoste

. serenitate Sy

bucurie

s s 4
agresivitate \\ supunere

. ' i
dispret A , Vveneratie

-

dezaprobare

- =

remuscare

Joc dezvoltat n sesiunile de ludoterapie — Roata emotiilor lui Plutchik

16



Crainic
Marius-
antrenor
sportiv este
multiplu

4 N campion
national, mondial in sporturile de contact si ne
Tndeamna sa facem sport.

»Iu niciodatd nu joci impotriva unui
adversar. Tu joci impotriva ta, pand la cele mai
inalte standarde ale tale. Si cand iti atingi limitele,
bucuria ta este reald.” Arthur Ashe, primul (si
ramane singurul) tenismen masculin afro-american
care a castigat titlurile de simplu la US Open si
Wimbledon. El a fost, de asemenea, primul barbat
afro-american care a castigat clasamentul nr. 1 din
lume si primul care a obtinut inductie In Sala de
Fame .

O Tmbinare intre cele doua cuvinte, sport si
limite poate conduce nu numai la o perspectiva din
care acestea pot fi abordate in dezvoltarea
individului pe plan fizic, cat si dezvoltarea partii
profunde care priveste atat motivatia, cat si vointa
de a practica sau performa n sport.

Conform dictionarului explicativ al limbii
romane, sportul este definit ca fiind o activitate
fizica a carei practicd presupune un antrenament
metodic, respectarea anumitor reguli si a unei
anumite discipline, avand la bazad elementul
competitiv si urmarind obtinerea de performante;
fiecare dintre formele particulare, reglementate ale
acestei activitati.

Pentru a putea pune Tn practica acest
antrenament metodic, sportivului Ti sunt nelipsite
cele doua componente psihologice: vointa si
motivatia.

O definitie destul de cuprinzdtoare a
motivatiei o ofera G. Johns (2000), care afirma ca

SPECIALISTUL NE RASPUNDE

INTERVIU CU ANTRENOR MARIUS CRAINIC

motivatia reprezintd masura in care un efort
persistent este dirijat pentru realizarea unui scop.

Autorul scoate in evidenta patru
componente ale motivatiei: cantitatea si calitatea
efortului (fizic sau psihic) depus de persoana;
perseverenta pe care indivizii o dovedesc atunci
cand depun efort; directia spre care se indreapta
efortul; obiectivele spre care este dirijat efortul
voluntar.

Asadar, iata cateva motive prin care sportul
poate interveni in viata noastra. Prin sport putem
dobéndi calitatea de a aduce echilibru dupa aparitia
unui esec prin motivatia de a ne autodepasi, de a
intrece recordurile personale si de a ne demonstra
ca prin antrenamentul fizic putem depasi limitele
psihice si putem atinge cele mai Tnalte praguri ale
performantei care nu este necesara a fi
competitionala, ci poate fi o performanta pe care
ne-o  autoimpunem atunci cand nu suntem
practicanti sau sportivi de performanta cum este n
cazul persoanelor care sunt nevoite sa faca sport
sau sa introduca sportul in viata lor pentru a
Tmbunatati starea de sanatate.

Un bun exemplu al depasirii limitelor este
si a celor care lupta cu distonia neuromusculara.
Pentru a avea rezultatele favorabile, acestia sunt
nevoiti sa plece din zona de confort si sa isi
adapteze viata alaturi de un diagnostic.

In viata unei persoane cu o afectiune
neuromusculara este de mare impact sportul si
miscarea realizata constient alaturi de o disciplina
zilnica. Diferenta dintre sport si miscare este ca
sportul este realizat cu un plan riguros care necesita
un antrenament desfasurat si planificat, cuprins din
microcicluri si mezocicluri pe o perioada de timp
determinata pentru atingerea anumitor obiective, se
desfasoara permanent sub supravegherea unui
antrenor si presupune apartenenta la o structura
sportiva. In paralel, miscarea este realizata

ocazional, neavand ca scop performanta sau
atingerea unor obiective.
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O recomandare pe care as aduce-0
persoanelor cu distonii care practica un sport este
sa realizeze programul in asa fel incat sa se
suprasolicite, sa cunoasca anterior limitele fizice pe
care le au si care sunt cele pe care le pot depasi sau
nu. Tncurajez introducerea sportului in viata
fiecarei persoane careia Ti permite conditia sa il
practice.

« SUNTEM OBISNUITI SA IL PRIVIM CA PE O
CORVOADA CARE NE FURA DIN ORELE
PRETIOASE DE ZACUT LA TELEVIZOR SI
DE RONTAIT DIVERSE
DAR SPORTUL ADUCE O MULTIME DE
BENEFICII

SPECIALISTUL NE RASPUNDE

Bibliografie:

Universitatea din Oradea Curs, Psihologia
educatiei 2014/2015

www.tennisfame.com

ACTIVIZEAZA METABOLISMUL
CRESTE REZISTENTA FIZICA
EXERCITIILE FIZICE MENTIN
SANATATEA INIMII SI A CREIERULUI

MENTINE GREUTATEA CORPULUI IN
LIMITE IDEALE

AJUTA LA CRESTEREA FUNCTIILOR
MENTALE

IMBUNATATESTE POSTURA
CORPULUI
DEZVOLTA MOTRICITATEA S| COORDONAREA
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PACIENTII POVESTESC

UN EXEMPLU DE VOINTA, DETERMINARE SI

CURAJ
SABINA GALL

Sabina a ales sa-si petreaca timpul cu lucruri care sa-i aduca bucurie, dar 1n acelasi timp si implicare.
Confectioneza obiecte din diverse materiale si este preocupatd de frumos. Tablourile ei pictate atat pe panza
cat si decorative sunt pline de culoare si transmit armonie.

Pe langa terapiile pe care le are in programul zilnic, kinetoterapie, sport, hidrokinetoterapie, Sabinei Ti
face o deosebita plicere si lucreze aceste mici opere de arti si le considera terapie. In plus, foarte multe dintre
obiectele confectionate de ea sunt achizitionate de oameni marinimosi care o cunosc si o apreciaza pentru ceea
ce face. Aceasta directioneaza sumele donate aducand un aport considerabil financiar Asociatiei Children’s
Joy a carei fondatoare este, se implica pentru a aduna formularele de 3,5 %.

Fiind una dintre persoanele care cunoaste foarte bine distonia neuromusculara, priveste viata dintr-o
perspectiva optimista, iubeste natura, oamenii din jurul ei si este un voluntar foarte implicat. Ti puteti gasi
lucrarile pe grupul de Facebook ,,Un obiect, o fapta buna” sau pe pagina ei personala.
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La rasarit, glasuri vesele-mi canta
Stele pe cer, in taina dispar,

E lumina! E lumina!
Florile toate, ochii-si deschid
Si isi storc parfumul Tmbietor din petale
La lumina, ,

Raze de soare!

Zambet de floare
Toata natura este in sarbatoare
Si pasarele-si canta simfonia
Tn razele de soare-si simt magia

Dulce soare

Picturd pe numere realizatd de Sabina Gall

PACIENTII POVESTESC

CANTEC

DE DIANA WEISS

Tu esti stralucirea, esti caldura, viata
Buna dimineata! Buna dimineata!
Tu ne dai lumina, ne-nfasori in ea
Ca-ntr-un strai de aur si de catifea

Raza ta senina, alba si curata,

Fie vestitoarea, zilei ce se arata!
lar privighetoarea, limpede vioara,
Sa slaveasca-n triluri, noua zi de vara!
La rasarit, glasuri vesele-mi canta,
Stele pe cer, in taina dispar

Este soare! E lumina!



PRIETENII ASOCIATIEI

CLINICA DR. CIOATA IONEL TRIFON

A CLIMCA MEDICALA

=
L. hoicth ;;’LJ?%{M

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

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

- Kinetoterapie - Terapie manuala

- Electroterapie - Salinoterapie

- Laserterapie

Tratamentul se adreseaza pacientilor cu:

e Status post accidentul vascular cerebral (hemiplegii/ hemipareze)

e Status post interventii neurochirurgicale

o Afectiuni ale nervilor perifericii

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

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

e Status post endoprotezare

e Boli articulare degenerative (coxartroza, gonartroza, spondiloza)

e Boli reumatismale inflamatorii (poliartrita reumatoida, spondilita anchilozanta)

e Afectiuni respiratorii

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

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

RADIO NORO

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

Scopul nostru pentru organizarea Radio NoRo: www.radionoro.ro a fost acela de imbunatatire a calitatii
vietii pacientilor cu boli rare si cresterea responsabilitatii comunitdtii si a autoritatilor fata de aceste persoane.

Radio NoRo ne-a ajutat in promovarea cauzei pacientilor cu boli rare la nivel national si international. Planeta
Bolilor Rare a adus in in atentia ascultatorilor evenimentele internationale din domeniul complex al bolilor
rare.

Principalele emisiuni:

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

o Specialist la microfon e Voluntarii nostri

« Planeta bolilor rare e Breviar legislativ

e Turism medical o Weekend terapeutic

e Medicamentele orfane e Meloterapia

e Anuntul diagnosticului

Radio NoRo
> Initiat Tn cadrul proiectului Colaborare pentru managementul bolilor rare —
ColaboRARE de Alianta Nationala pentru Boli Rare in parteneriat cu Asociatia Campaniile de Ziua Bolilor Rare,
Prader Willi din Roméania S 1 d Boli R
> Scopul: promovarea cauzei pacientilor cu boli rare. coala de boli are pentru
O AR - Soaw Jurnalisti __si  Radio _ NoRo
¢n v G200 - e wh s ape =
el . reprezinta principalele
el S® s aticie. QP it W= ;
NoRay C) - instrumente _de _promovare _a
///7 : Ll cauzei pacientilor cu boli rare din
/ A / -
e Romania.

WINW. ApWr OImania.ro
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ASOCIATIA NEURO MOVE CHARCOT A A
MARIE TOOTH

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

Suntem un grup de pacienti si specialisti, care ne-am unit eforturile, si care dorim s@ venim cu solutii practice
si cu diverse forme de sprijin, facand tot ce ne sta in putinta pentru ca persoanele cu dizabilitati din Romania
sd 1si redobandeascd demnitatea si calitatea vietii.

Asociatia Neuro Move CMT militeaza pentru:

e respectarea drepturilor persoanelor cu e buna relationare si comunicare intre
dizabilitati pacienti si institutiile statului

e accesul la diagnosticare e accesul la educatie si formare profesionala

e accesul la tratamente moderne si eficiente e accesul la programe de dezvoltare

accesul la un management corespunzator al

bolii

personala, in scopul cresterii stimei de sine
si a bunei integrari a persoanelor cu

buna relationare si comunicare intre dizabilitati in societate
pacienti si medicii curanti accesul la suport emotional si psihologic
e protectia sociala a acestor persoane
impreuni depisim dizabilitatea!
Contact: contact@neuromovecmt.ro ‘\ R 4 ,"\, Fecare palent are dreptul s cunoasc boala
\ / g k 5
Tel: +40 740 643 296 (

ARABELA ACALINEI — Presedinte
EAMDA (European Alliance of
Neuromuscular Disorders Associations),
pacient cu neuropatia Charcot Marie Tooth,
Consilier vocational, profesor Romand-

Engleza
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Exista o finete coplesitoare care face
diferenta intre oamenii empatici i oamenii
nepisitori. Intre grija s nu ranesti si brutalitatea de
a trece pe langa nevoile celorlalti. Intelegem diferit
lucrurile cand ne aflam pe patul de spital, intre
aciditatea unor pereti asistente
neputincioase in fata tratamentului prescris. Ne
complacem 1in situatii toata viata, si ne ascundem

de adevaruri mai mari decat lista de medicamente.

varuiti  si

Iubim sa protestam, dar doar cand propria persoana
este nedreptatitd. Suntem revoltati ca unica salvare
este sa colaboram cu alte suflete In societate,
revoltati de sistemele create, si suntem profund
ipocriti- pana la patul de spital.

Si cat de slabi suntem, de fapt! Forta noastra
se reduce la lipsa empatiei. (Undeva intr-un zgarie-
nori existd doud saloane alaturate, cu perdele
pictate manual si plasturi cu Hello Kitty pentru un
copil de sase ani. Langd masa sticloasa un batran
citeste dintr-o carte cu coperti groase, pune degetul
mov pe fiecare literd distinsa si respira adanc aerul
care i-a ramas. Perfuziile nu inceteaza sa curga din
capete metalice si cearceafuri albe.)

Toti suntem fixati pe un cronometru, nu?
lar daca ne-ar pasa si de timpul celuilalt, de ranile
lui, fiecare ar avea destule bandaje. Fiecare ar avea
o sansa in plus sa lupte cu boala care-l roade. Poate
pentru cd boala este doar o manifestare fizica a unei
conditii spirituale foarte proaste. Ne Tmbolnavim
pentru ca imbolndvim in jurul nostru. Nu ne
imbolnavim pentru ca meritdm suferinta corporala.
Mai de graba, suntem oglinda binelui facut, suntem
cantitatea de fericire pe care am adus-o cuiva. Ne
raportam la superficialul in care ne-am trdit viata

SOCIAL

EMPATIE

BIANCA BORDOS

pand atunci- si poate boala ne invatd sa privim in
alte nuante totul.

(Se intrec pe hol pana la analizele de rutina. Fata si
bunicul se tin strdns de mana pentru a afla un
verdict pe care-1 urdsc. Stadiul doi sau trei? in
curdnd, 1 se spune cd nu va mai putea merge.
Fiecare pas va fi un risc pentru sdnatatea
pacientului. Fata nu bagd in seama nimic din ce
aude. Viseazd sd manance vatd pe bdt cu doamnele
foarte dragute de la cantina, sd fugd in parc cu
bunicul si sd coloreze la lumina unei ferestre
imense de cristal. Bunicul vrea sd dea un telefon. O
vreme, linistea este nmormantala - pe o tava
argintie isi lasa proteza si mana ii tremurd la orice
miscare.)

Ce inseamna baloanele pentru un pacient?
Oare ajungi sa urasti halatele albe cu cat le vezi mai
des? Ne e fricd de operatie? De programare? Ne e
fricd sd ddm un anumit telefon. Ne este si mai frica
sa-] primim de la cineva drag. Ne este frica sa
plangem, si sd pierdem ceva pe cronometru.
Nuantele sunt diferite pentru noi, dar toti percepem
aceleasi tablouri. Intelegem boala, dar n-0 vom
accepta niciodata. Ascultim un avertisment, dar in
continuare ne dorim sa traim cd si cum amenintarea
nu exista.

Prima sedinta de terapie este in oglinda.
Cei mai ipocriti oameni au un diagnostic complicat
acolo. Exista totusi un sens al unitatii care ne-a fost
dat tuturor, senzatia cad am putea face o echipa buna
in timp ce luptam cu propriile angoase. Senzatia ca
in sfarsit nu suntem singuri, si niciodata n-am fost
cu adevarat. Toti meritdm sd aiba cineva grija de
noi intr-un fel sau altul. Tu de cine ai grija?
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Viata pacientului cu distonie poate fi
infricosatoare si singuraticd. Este o provocare sa te
integrezi, sa fii inteles de cei din jur, sa vorbesti
despre boald, sa obtii ajutor, sa mergi la doctor si
sa gasesti un echilibru intre familie, slujba si viata
sociald. Lupta zilnica poate fi apasatoare, ducand la
depresie si izolare, deoarece cei mai multi dintre
noi nu 1si mai gasesc locul intre oameni. Acest
capitol oferd sugestii despre cum putem sa trecem
peste aceste provocari.

Cum sa pastrezi controlul

Distonia este o boala insidioasa care poate
sa 1si arate coltii in orice moment, fie zi sau noapte.
Astfel, este de ajutor daca putem fi cu un pas in fata
simptomelor, prevenind ca ele sd preia controlul.

Pentru acest lucru si pentru a preveni
suprasolicitarea sistemului nervos deja in alarma,
este foarte important sa ne ascultam corpul si s
cunoastem factorii declansatori. Eu numesc aceasta
situatie ,,a pastra controlul”.

SOCIAL

VIATA DE ZI CU ZI

Cand urmeaza sa fac ceva care stiu cd imi
va solicita corpul in exces, ma pregatesc din timp
pentru a nu concentra stresul Tn momentul
dinaintea evenimentului sau al activitdtii. De
exemplu, Tn ajunul calatoriei de trei ore pana la
doctor ma pregatesc pe cat posibil, iar dimineata
doar ma trezesc si mananc. Cu o seara Inainte imi
fac dus, ma rad, imi pregatesc hainele si imi pun 1n
geantd toate lucrurile de care am nevoie pentru
calatorie (gustari, documente pentru doctor, o
carte, accesorii in caz de declansare a simptomelor,
medicamente).

Ma trezesc cel putin cu o ord mai devreme
decat in mod obisnuit, oferindu-mi timp sd imi
incalzesc gatul si spatele si fac cateva exercitii de
intindere. De asemenea, medicamentele au timp sa
isi faca efectul, astfel sunt In cea mai buna forma
cand pornesc la drum. Pot aparea lucruri minore,
dar pentru mine inseamnd o diferentd in starea
fizica. Faptul ca nu trebuie sd ma grabesc Tmi
mentine corpul relaxat si reduce stresul, ceea ce ma
ajutd sa Tmi controlez simptomele.

»Zambetul e ca o raza de soare, luminezi in timp
ce-1 oferi iar cel care-l primeste, primeste o mica
raza din lumina ta.” Catilina Crainic

Sursa: Tom Seaman, Diagnostic dystonia — Navigating the Journey, cap. 13.
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INFORMATII MEDICALE

UNCTIONEAZA TOXINA BUTOLINICA IN

TRATAMENTUL DISTONIEI

Céand BNT este injectat in muschii afectati
de distonie, acesta blocheaza neurotransmitatorul
chimic care semnaleaza muschilor sa se contracte
si sd genereze spasm excesiv. Muschiul este slabit
si prin urmare se relaxeazd reducand distonia.
Tnainte de introducerea BNT in Marea Britanie, in
anii 1980, nu a existat in mod esential nici un
tratament pentru distonii focale, iar distoniile
generalizate au fost administrate cu medicamente
pe cale orald si prin operatii ireversibile asupra
creierului.

ACELEASI NEUROTOXINE BOTULINICE
SE UTILIZEAZA PENTRU A TRATA
DISTONIA CA SI CELE UTILIZATE
PENTRU A TRATA RIDURILE?

Da! BNT sunt folosite atat pentru medicina
cat si pentru tratamente cosmetice. Dozele si
muschii injectati pot sa fie foarte diferite in functie
de pacient. Exista diferite tipuri de BNT? Sapte
tipuri de BNT au fost purificate n scopuri
medicale. Fiecare tip este desemnat printr-o litera:
A, B, C, D, E, F, G. Singurele tipuri de BNT
disponibile in scopuri terapeutice sunt A si B.

Intrebati medicului dumneavoastri care
marcd de BNT este potrivita pentru dvs. Injectiile
cu neurotoxind botulinicd (BNT) sunt o baza de
tratament pentru mai multe forme de distonie.
Urmatoarele sunt principiile de baza ale acestei
terapii.

Tn Roménia sunt folosite n general Dysport si
Xeomin

Injectiile cu neurotoxine botulinice sunt un
tratament local pentru ameliorarea simptomelor
distoniei. BTN este un produs biologic care se
injecteazd in muschii unde relaxeaza si reduce
contractii musculare excesive ale acestora.

BNT este utilizat ca agent terapeutic pentru
a bloca eliberarea de substante chimice care
activeaza contractiile musculare.

ABNT este derivatda din bacteria
Clostridium botulinum. Ironic aceasta este aceeasi
bacterie responsabila de botulism, o boala asociata
cu consumul de alimente contaminate.

Cum poate fi folositd o "toxind" ca
tratament medical? Desi medicamentul cu cuvantul
"toxind" din numele poate parea confuz, injectiile
BNT au zeci de ani de cercetare si experientd
clinica care demonstreaza ca acestea sunt sigure si
eficiente Tn terapia medicala. Cand se utilizeaza din
punct de vedere medical, BNT se transforma intr-
un agent terapeutic prin procese complexe de
fabricatie.

Dozele utilizate pentru  tratamentul
distoniei sunt de departe mai reduse decat suma
celor care ar incepe sa faca o persoana bolnava de
la botulism

Injectille cu  neurotoxine botulinice
provoaca dureri? Deoarece BNT sunt injectate n
muschi, unele nivele de disconfort sau durere pot
aparea. Gradul de disconfort poate depinde de
muschi care sunt tratati, numarul locurilor injectate
si de persoana individuald. Unii oameni tratati cu
BNT au avut dureri sau vanatai la locul de
injectare. Odata ce BNT incepe sd lucreze (de
obicei in decurs de o saptamana de la injectare)
reduce adesea durerea asociatd cu distonia.

Ce este EMG? Cum se utilizeaza injectiile cu
neurotoxind botulinica?

Electromiografia] sau EMG, este o tehnica care
misoard activitatea musculari. In timpul-EMG
mici acele sunt introduse in muschi pentru a masura
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activitatea electrica a acelor muschi. Doctorii care
injecteazd pacientilor BNT pot utiliza EMG pentru
ai ajuta sd identifice muschii si locurile precise din
cadrul musculaturi care urmeazd sa fie tratate.
Persoanele cu anumite forme de distonie, cum ar fi
blefarospasmul care afecteazd muschii mici din
jurul ochilor, nu pot folosi EMG. Cand neurotoxina
botulinicd Incepe sd lucreze? Anumiti indivizi
remarca beneficiile la o zi dupa injectia BNT, iar
majoritatea vor avea efecte semnificative 1n
aproximativ o saptamana. Poate dura doua pana la
patru saptamani pentru ca pacientii sa simtd pe
deplin beneficiile acestei terapii.

De asemenea se pot folosi si ultrasunetele pentru
ghidarea injectiilor cu BTN

Trebuie repetate injectiile? Da. Terapia
BNT este un tratament in curs de desfasurare si
trebuie repetatd la fiecare trei pana la patru luni
pentru majoritatea pacientilor cu distonie. Faptul ca
Injectiile BNT trebuie si fie repetate este una dintre
avantajele terapiei. Fiecare sesiune de injectii ofera
posibilitatea de a ajusta doza si muschii injectati,
prin urmare personalizarea tratament individual.

Cat de des pot obtine injectii cu neurotoxind
botulinica? De reguld injectiile sunt repetate nu mai
devreme de trei pana la patru luni. Este important
ca pacientii sa astepte cel putin trei pana la patru
luni Intre injectii ca masura de precautie Impotriva
riscului de aparitie a anticorpilor la neurotoxina.
Pacientii care dezvolta anticorpi nu pot beneficia la
fel de mult ca cei fard anticorpi. Pot sd obtin injectii
de neurotoxind botulinicd impreund cu alte
medicamente? Multor persoane cu distonie le sunt
prescrise o combinatie de injectii BNT si
medicamente pe cale orald ca parte a tratamentului
distoniei. Inainte de a incepe terapia BNT, spuneti-
i1 medicului dumneavoastra despre toate
medicamentele (oral, injectat, topic), vitaminele si
suplimentele pe care le aveti prescrise sau le luati.
Poate fi util sa aduceti medicamentele cu
dumneavoastra astfel incat sa nu existe confuzie cu
privire la denumirile de marca, doze sau alte detalii.

INFORMATII MEDICALE

Injectiile BNT pot interactiona prost cu alte
medicamente inclusiv produse BNT suplimentare,
medicamente pentru boli de sange sau alte
medicamente "de blocare ale nervilor".

Ce pot si mi astept dupa injectii? In toate
cazurile, cu exceptia cazurilor neobisnuite,
persoanele fizice primesc injectii pe bazd de BNT
in ambulatoriu si existd o perioadd minimad de
recuperare in urma procedurii. Unii oameni sufera
de dureri sau vanatii la locul injectarii. In functie
de amploarea simptomelor distoniei si a zonei
corpului injectat, unii oameni prefera sa aiba pe
cineva cu ei sa-i conduca sau sa 1i insoteasca pe
drumul spre casa dupa tratament (in special indivizi
cu blefarospasm sau distonie cervicala moderata
pana la severd) Tn timp ce unii isi reiau confortabil
ziua singuri. Unii oameni observa un beneficiu la
doar cateva zile dupd o injectie BNT, iar
majoritatea vor avea efecte semnificative 1n
aproximativ o saptimana. Poate dura pana la patru
sdptamani pentru ca pacientii sd beneficieze de
intregul beneficiu al tratamentului. Exista efecte
secundare? Efectele secundare temporare pot
include  slabiciune  musculard,  simptome
asemandtoare gripei, durere la locul injectarii si
gurd uscatd. Adresati-va medicului dumneavoastra
despre reactii adverse suplimentare care ar putea fi
specifice situatiei dumneavoastra. Daca aveti
reactii adverse, asigurati-va cd le discutati in
detaliu cu medicul dumneavoastra. Ajustarea dozei
sau a locului de injectare poate ajuta la evitarea
acestor efecte n viitor. Peste un deceniu de
experientd clinicd sugereazd ca persoanele care
raspund bine la terapia cu BNT pot continua
tratamentul timp de multi ani fard efecte secundare
datorate utilizarii pe termen lung.

Pot sd fac injectii cu neurotoxina botulinica
la orice medic? Este extrem de important ca
pacientii sa fie supusi terapiei BNT sub ingrijirea
unui medic cu experienta si cunostinte. In general
specialistul care este instruit sa trateze distonia este
un neurolog specializat n tulburari de miscare
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CARE SUNT PRIMELE SIMPTOME ALE
BLEFAROSPASMULUI ESENTIAL BENIGN?

* Ochi uscati;

« Sensibilitate la lumina;

* Clipire excesiva.

Primele simptome sunt observate de multe ori
atunci cand conduceti!

CUM AVANSEAZA SIMPTOMELE DE
BLEFAROSPASM ESENTIAL BENIGN SAU
ALE DISTONIEI OROMANDIBULARE
(MEIGE)?

« Clipiri puternice repetate. Inchiderea fortata a
pleoapelor. Simptomele pot deveni atat de
severe incat pacientul devine functional orb.

* Pacientii pot dezvolta probleme faciale mai
mici, cum ar fi grimaseale gurii.

* Pot aparea si probleme respiratorii.

CE TIP DE DOCTOR TRATEAZA BLEFARO-
SPASMUL?

* Neurologul, neuro - oftalmologul, oftalmologul
si chirurgul oculoplastic sunt specialistii
implicati Tntratamentul blefarospasmului.

* Este bine sa gasesti un specialist in

blefarospasm, cu experientd in injectarea

toxinei botulinice.

CE TRATAMENTE SUNT DISPONIBILE
PENTRU BLEFAROSPASMUL ESENTIAL
BENIGN?

* Injectii cU toxind botulinica.
* Tratament medicamentos
* Tratament chirurgical.

BLEFAROSPASMUL

CE ESTE TOXINA BOTULINICA?

* Toxina botulinica este, Tn prezent,tratamentul
de prima mana pentru blefarospasm. Cand este
injectatd Tn muschi, ea slabeste temporar
muschii.

* Toxina botulinica este aprobata pentru
utilizare Tn peste 60 de tari.

CARE ESTE PROCEDURA PENTRU
TRATAMENTUL CU TOXINA BOTULINICA
SI LACE REZULTATE AR TREBUI SA MA
ASTEPT?

Mai multe injectari cu toxina botulinica - cu
ajutorul unui ac foarte fin - sunt realizate in jurul
ochiului direct Tn muschii care sunt contractati
excesiv.

Beneficiile tratamentului pentru blefarospasm
sunt vizibile la aproximativ 3 zile dupa injectare,
iar efectul maxim apare la doua-trei saptamani
dupa injectare.

Efectele unui astfel de tratament potdura pana la
3 luni.

ESTE TRATAMENTUL CU TOXINA
BOTULINICA DUREROS ?

Tn momentul injectarii poate sa apara o durere de
moment care difera de la un pacient la altul.
Crema EMLA (un anestezic local eliberat pe baza
de prescriptie medicald) poate fi aplicata pe zona
afectata cuaproximativ o ord si jumatate inainte
de injectare si poate diminua durerea.

Se mai poate apela si la 0 compresarece sau o
punga de mazare congelata.

INFORMATII MEDICALE
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CE DOZA DE TOXINA BOTULINICA POATE
FI FOLOSITA?

Nu existd o doza standard. Cei mai multi medici
Tncep injectarea cu 0 doza mica pentru a evita
posibilele reactii adverse si se creste dupa cum

este necesar. Tn cazul in care primul set de injectii

nu este satisfacator, medicul trebuie sa fie
anuntat, astfel Tncat sa poata personaliza
tratamentele care se potrivesc fiecarui pacient in
parte.

SE POATE FACE CEVA PENTRU CA
TRATAMENTUL CU TOXINA BOTULINICA
SA FIE MAI EFICIENT?

* Tine un jurnal cu urmatoarele informatii:
Cand ati fost injectat/ Numarul de unitati/
Efecte secundare/ Cat a durat efectul.

* Comunicati sincer cu medicul
dumneavoastra.

CARE SUNT POSIBILELE EFECTE
SECUNDARE ALE TRATAMENTULUI CU
TOXINA BOTULINICA?

* Caderea temporara a pleoapelor (ptoza) care
poate duce la o vedere neclara.

» Iritatie a ochiului, ochi uscat, lacrimare sau
sensibilitate la lumina.

* Vedere incetosata sau dubla ocazional.

» Efectele secundare sunt de obiceiusoare si de
scurta durata.

SUNT MEDICAMENTE CARE AJUTA IN
CAZUL BLEFAROSPASMULUI ESENTIAL
BENIGN?

Medicamentele utilizate pentru tratarea
blefarospasmului esential benign necesita o
prescriptie medicala si supravegherea medicului.
Pentru a gasi un medicament care sa ajute cu
adevarat este, de obicei, nevoie de mai multe
incercari succesive.

INFORMATII MEDICALE

Unele dintre aceste medicamente pot avea efecte
secundare grave, isi pot pierde eficacitatea in
timp si pot crea dependenta. Intreruperea
medicatiei se face intotdeauna sub supravegherea
unui specialist si niciodata abrupt.

CARE SUNT MEDICAMENTELE CARE POT
AJUTA IN CAZURILE DE BLEFAROSPASM
ESENTIAL BENIGN?

Urmatoarele medicamente sunt benefice pentru
unii pacienti. Aceasta nu este o listd completa:
Clonazepam, Lorazepam, Benadryl,Valium,
Diazepam , Baclofen, Difenhidramina,
Carbamazepina .

Atentie! Pacientii nu trebuie sa isi schimbe
medicatia fara a consulta medicul.

EXISTA MEDICAMENTE CARE POT AGRAVA
BLEFAROSPASMUL?

Existd unele medicamente apartinand clasei
,receptorilor dopaminergici”, care pot agrava
blefarospasmul si spasmele faciale si ale
maxilarului.

CE POTI FACE PENTRU A AMELIORA
SIMPTOMELE = DE  BLEFAROSPASMULUI
ESENTIAL BENIGN?

* Purtati ochelari de soare, care sa reduca
efectul de orbire.

* Purtati o paldrie cu bor si lentile colorate.
* Puneti comprese calde sau reci

» Utilizati trucuri senzoriale senzoriale si
concentrati-va pe un hobby sau o activitate
nestresantd, vorbiti, fredonati, cantati.

29



INFORMATII MEDICALE

Este blefarospasmul benign esential 0 tulburare
POATE FI MOSTENIT BLEFAROSPASMUL psihiatrica?

ESENTIAL BENIGN? , '
Nu! Este o tulburare neurologica.Totusi, este

N U A FOST IDENTIFICATA O GENA uneori confundat cu otulburare psihiatrica.
PENTRU BLEFAROSPASM. DOAR 5 % DIN
PACIENTII CU BLEFAROSPASM AU RUDE

CU DISTONIE FACIALA. ESTE POSIBIL SA CE POT FACE PENTRU A AJUTA LA

EXISTE O PREDISPOZITIE PENTRU AMELIORAREA SIMPTOMELOR DE OCHI
BLEFAROSPASM, CARE POATE FI USCAT?

MOSTENITA, DAREA NU A FOST

IDENTIFICATA. Folositi lacrimi artificiale, geluri de hidratare sau

unguente; ulei de pestesau suplimente de ulei de
seminte dein, un umidificator. Puneti comprese

SE POATE INTAMPLA CA O PERSOANA calde sau reci pe ochi.

CU BLEFAROSPASM SA AIBA O REVENIRE
SPONTANA?

Reveniri complete au fost raportate,dar acestea
sunt rare. Uneori are loc o revenire temporara.

MATERIALUL A FOST TRADUS DUPA BROSURA FUNDATIEI DE CERCETARE
A BLEFAROSPASMULUI ESENTIAL (WWW.BLEPHAROSPASM.ORG)
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Pas cu pas intre
injectari

la-ti un carnetel sau foloseste
jurnalul realizat de noi

Noteazd-ti data programdrii

Nu aména cu foarte mult ziua
injectdrii. Pentru rezultate bune e
importantd continuitatea.

Dupa injectare observa
zilnic simptomele

Noteaza-le in carnetel pe
cele importante

Noteaza ziua cand incepi
sa resimti efectul toxinei

botulinice.

Fii atent la factorii
care influenteaza

starea ta. S

Noteaza,gaseste solutii pt a-i
confrunta sau evita .

Urmeaza
tratamentul
prescris de medic

Urmareste cum isi fac efectul
inainte si dupa injectarea cu toxina
botulinicad ,medicamentele
prescrise,noteaza!

Sursa Asociatia Children's Joy

PAS CU PAS INTRE INJECTARI

INFORMATII MEDICALE

Asociatia
CE T
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Children’s Joy

Comunicarea cu specialistul este mai eficientd
atunci exprimi concret ceea ce simti,ce te
afecteaza,care sunt rezultatele..

Miscarea este importanta

Fa exercitii fizice singur sau
impreuna cu un specialist
plimbari,sport ,noteaza
terapiile pe care le urmezi sau
seriile de exercitii.

Evita posturile vicioase si
miscarile bruste

Roaga specialistul 'J:?)

S

fiziokinetoterapeut sa te
ajute la completarea
jurnalului ,mentionand
exercitiile care dau
rezultate sau nu

Ia mereu carnetelul sau jurnalul cu tine
la specialist

Noteaza-ti data cand
reapar simptomele

3

<

(¢

2,

La reaparitia simptomelor contacteaza
medicul pt o noua programare.

Legea prevede 4 administrari cu
toxina botulinica /an (trimestrial)
impartaseste cu specialistul care au
fost simptomele dintre injectari.
Noteaza ceea ce specialistul te
sfatuieste!

Istoricul tau este important pt a vedea * 7
evolutia ta si cresterea starii de bine!

N

al
o

T

Ofera-ti singur recompense pentru & L
realizarile tale!
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INTERNATIONAL

Dystonia Europe a organizat cea de-a 29-a Adunare Generald Anuala in data de 20 mai la Hotel
Scandic Copenhagen din Copenhaga, Danemarca. A fost o reuniune minunatd pentru multi dintre membrii
care nu se mai Intalnisera fata in fatd de la Londra 2019. Un total de 27 de participanti din 13 asociatii membre
a participat. Presedintele Dystonia Europe, Adam Kalinowski a salutat pe toti si apoi cei aflati In sala s-au
prezentat la randul lor. A existat recent o noua cerere de membru care a fondat asociatia de pacienti cu distonie
in Slovenia. Dupa fondatorul si presedintele Tedy Grbec a prezentat organizatie, toti membrii au aprobat
calitatea de membru. Este emotionant sa vezi ca Dystonia Europe creste si acum sunt 23 de organizatii membre

din 20 de tari in Europa.

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

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

Consiliul Dystonia Europe 2022:

Presedintele Adam Kalinowski, Irlanda
Vicepresedinte Edwige Ponseel, Franta

Trezorierul Sissel Buskerud, Norvegia

Secretar Gill Ainsley, Regatul Unit

Membru al consiliului de administratie,
Monika Benson, Suedia

Membru al consiliului de administratie,
Catalina Crainic, Romania

Membru al consiliului de administratie
,Jukka Sillanpaa, Finlanda

DYSTONIA
EUROPE
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