Blefarospasmul si Distonia 'I ]
Cervicala d ek

Informatii pentru pacienti si apartinatori




Ce inseamna cuvantul distonie?

Termenul “distonie” (dys- = anormal, defectuos; tonus = tensiune) a fost introdus de medicul neurolog
german Hermann Oppenheim in 1911 pentru a descrie o tensiune musculara involuntara anormala.

Ce sunt distoniile?1z2

Distonia este o tulburare neurologica de miscare caracterizatad prin contractii musculare sustinute care
produc miscari repetitive si involuntare de rotire si posturi anormale. In mod fiziologic pentru fiecare
miscare pe care o facem, muschii nostri lucreaza n tandem. Cénd apar tulburéri neurologice de miscare ,
cum ar fi “distonia focala”, coordonarea intre grupele musculare care se contracta si cele care se
relaxeaza este perturbata. Contractile musculare care nu pot fi controlate de catre pacient, fac sa apara

pozitii nefiresti ale capului sau corpului.




Ce inseamna blefarospasm (spasmul pleoapei)? 13
= Blepharo- provine din cuvantul grecesc “pleoapd’ si spasm inseamna “contractia brusca si
involuntara a unui muschy”.
Pacientii cu blefarospasm suferé de inchiderea involuntara a pleoapelor (de cele mai multe ori, ambelein
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Simptomele blefarospasmului:?®

Simptome timpurii includ:

— Clipitexcesiv (senzatia de corp strain in ochi)

- Fotosensibilitate

— Ochi uscati si durerosi

— Ochiinflamati

- Lacrimare excesiva

= Blefarospasmul nu se manifesta in timpul somnului.




Gestionarea blefarospasmului
Simptomele pot fi agravate de:?

= Expunerealalumina putemica

= Privitul la televizor

= Stress

= Condus

= Citit

Simptomele pot fi diminuate prin:3

= Somn

= Relaxare

= Concentrare

= Miscari care solicita muschii fetei (de ex. vorbit, cascat, cantat, zambit sau grimase)
= Trucuri senzoriale cum ar fiatingerea blanda sau tragerea plecapelor.

= Privitul in jos




Ce inseamna distonia cervicala (torticolis spasmodic)?*3

Distonia cervicala este o patologie Tn care muschii gatului sunt contractati pe o singura directie.
Aceastaduce la 0 pozitie anormala a capului si uneori la tensiune musculara dureroasé la nivelul gatului.
Primele simptome care pot indica o distonie cervicald (DC) sunt spasmelesi tensiunea musculara. In cea
mai des intalnita forma de DC, torticolis spasmodic, pozitia capului este n rotatie cu privirea spre un
umar sau altul. Alte forme sunt laterocolis (inclinatie intr-o parte, catre uméar), antecolis (flexie in fatd) si
retrocalis (flexie catre spate). Daca DC este netratata, grupele musculare afectate se pot ingrosa, iesind
n evidenta.

Simptomele distoniei cervicale: 1
= Durere la nivelul gatuluiiumerilor
= Tremoral capului
= Alte miscari involuntare asociate cu muschii gatului

= Simptomele se pot agrava in situatii asociate cu stres si oboseala

Pozitia capului in diferite forme ale distoniei cervicale
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Barbia si nasul in rotatie Tnclinatie Barbia in sus, Barbia in fata
catre umar (torticolis) catre umar capul tras catre (antecolis /anterocolis)
(laterocolis) spate (retrocollis)

;
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Cand si cum se dezvolta distonia?®4

= Distonia se poate dezvolta la orice vérsta, cauza apariiei nefiind pe deplin inteleasa.
« Inunele cazun, distonia poate fi mostenita sau provocata de cauze secundare, cum ar fi
traume fizice sau reaclii la tratamente medicamentoase.

= Patologia debuteaza, probabi, din cauza unor tulburar complexe la nivelul sistemului nervos
central.

= Este mai desintainitd la femei decét la barbati.

Cum este pus diagnosticul de distonie?®
= Diagnosticul este pus de medicul neurolog, cu experienta in tulburérile de miscare si se bazeaza
pe examen clinic, teste neurologice siimagistica.
= Electromiografia (EMG): se foloseste pentru a urmari activitatea muschilor afectati

= Rezonanta magnetica nucleara (RMN): evalueaza functia neurologica.

= Testele de sénge si urina pot fi, de asemenea utile, pentru excluderea altor posibile cauze.




Cum ma afecteaza distonia?+°6

De multe ori, activitdtile de zi cu z - lucratul, méncatul, imbracatul pot deveni mai dificile

Multi pacienti se simt nesiguri si ezita sa-si paraseasca locuinta.

Pusiin fata.unei afectiuni pe termen lung, unii pacienti diagnosticati cu distonie, pot trece, in faza initiala
prin depresie.

Ceilalti membri ai familiei pot fi, de asemenea afectati emotional si financiar — mai ales in cazul
celor care sunt ingrijitori principali Si nu au sprijin extern.

Simptomele tind sa se agraveze in primii 5 ani de la debut, urméand ca mai apoi sa se stabilizeze.

2/3 pacienti cu DC au dureri. Simptomele pot fi atat dureroase, cét siincomode. Unora dintre
pacienti le este perturbat complet stilul normal de viata.

Cine trateaza distonia cervicala si blefarospasmul?6

Tratamentul distoniei este unul complex, de obicei gestionat de o echipa de medici specialisti, asistente,
fizioterapeuti si personal medical specializat.

Medicul neurolog
Medicul neurolog specializat n tulburari de miscare pune diagnosticul si coordoneaza

frecvent tratamentul pacientilor afectati de blefarospasm si distonie cervicala.




Asistenta medicala

Asistenta medicald asigura sprijin pacientilor si apartinatorilor, faciliteaza buna
functionare a cabinetului sau clinicii medicale, fiind un membru integrant al
echipei medicale.

Fizioterapeutul (Distonie cervicald)
Fizioterapeutul lucreaza cu pacientul pentru a putea obtine o mai buna
mobilitate, la crearea unui program optim de exercitii.

Neurochirurgul
Doar pentru anumite cazuri severe de distonie.

] Medicul oftalmolog (blefarospasm)
Medicul oftalmolog este specialist in patologii asociate vederii si ochiului, iar
blefarospasmul, necesitand un tratament special, poate fi tratat de acesta.

Fiecare pacient este unic, astfel ca un consult medical amanuntit este foarte important..*

= Pentru analiza severitatii simptomelor distoniei si impactul pe care 1l are asupra vietii .
= Pentru a discuta obiectivele terapeutice si modalitatea de a le obtine.

= Pentru a discuta care este cea mai buna optiune de tratament.




Obiective generale de tratament®”

v" Ameliorarea simptomelor, semnelor si durerii asociate cu distonia cervicala sau blefarospasmul.
v' Imbuntitirea calittii viet
v Imbunétitirea sau mentinerea abilittii de a realiza activittile zilnice.

Exista urmatoarele optiuni de tratament®”

Tratamentul distoniei trebuie sa fie bine adaptat fiecarui pacient. Nu exista, la momentul actual, un
remediu pentru a vindeca distonia, ci pentru ameliorarea simptomatologiei. Optiunile de tratament sunt:

Tratamente non-medicamentoasel”’

Acestea pot include terapia fizica si ocupationald, precum si terapie de voce si vorbire. Pentru
persoanele care au probleme de inghitire, se poate lucra la acest aspect.

Terapie fizica
= Cum distonia este 0 boala neurologica, terapia fizica de recuperare nu trateaza direct boala, ci

simptomele acesteia, respectiv ajutarea pacientului sa gaseasca noi metode pentru a-si imbunatati
functia motorie.

Chirurgie
= Interventiile chirurgicale pentru distonie sunt: stimularea profunda a creierului, care presupune
implantarea de electrozi in anumite zone ale creierului, pentru a regla impulsurile normale cu
ajutorul impulsurilor electrice si, cea de a doua, o interventie chirurgicald la nivelul sistemului
nervos periferic, interventie care mai este foarte rar folosita astézi.

;



Farmacoterapie’
Medicamente ce ar putea fi prescrise 1~

Anticolinergice — trihexifenidil, benztropine, etc.
Benzodiazepine — diazepam, clonazepam, etc.

Acid Gamma Aminobultiric — baclofen, etc.

Agenti dopaminergici — levodopa, bromocriptina, etc.

Injectari cu Toxina Botulinica7.8.9.10
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Injectareaintramusculara a toxinei botulinice este tratamentul de electie pentru

majoritatea pacientilor cu distonie.

Toxina botulinica este injectata local, in muschiul sau grupul de muschi afectat.

Toxina botulinica actioneaza la nivelul contracturii musculare, blocand impulsul nervos
care 0 genereaza. Toxina relaxeaza temporar muschii hiperactivi si este folosita in
tratamentul blefarospasmului si distoniei cervicale.

Efectul terapeutic dureaza, in general, 3-4 luni. In unele cazuri efectul poate dura mai mult

sau, din contra, mai putin. Oricum, tratamentul poate fi repetat daca este necesar, de aceea
medicul trebuie sa adapteze tratamentul fiecarui pacient.

La locul injectarii pot aparea durere, sensibiltate sau
nvinefire. Cerefi imediat asistena medicald daca sesizaf
probleme la inghifire, vorbire sau respirafie.




EMG?

Electromiografia se foloseste, in unele clinici, pentru a
evalua functia musculara si a localiza muschii ce vor fi
injectati cu toxina botulinica. EMG-ul masoara cét de bine si
cét de repede se transmit impulsurile nervoase de la creier
catre muschi.

EMG sfaturi
= Asteptati-va sa auziti zgomote din aparatura.
= Purtati imbracaminte lejera, medicul trebuie sa aiba acces usor la zonele de injectare.
= Majoritatea pacientilor simt doar un disconfort minor si temporar la injectarile cu ghidaj EMG.

Dupa injectare
Daca sunteti in tratament pentru distonie cervicala:
= Evitati alimentele tari, cum ar fi nucile; pot fi mai greu de Inghiit.
= Aplicati gheatd, cateva secunde, pe locul injectiei; nu folositi caldura.
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Obtineti maximum din consultatie®

Consultatia este timpul dumneavoastra petrecut cu doctorul. Majoritatea medicilor vor incuraja
participarea dvs activa la discutii despre simptome. Poate parea evident, dar cu cat sunteti mai deschis
si onest, cu atét cresc sansele de a gasi drumul cel mai bun spre imbunatatirea starii dvs.

De asemenea, informati-va pe cont propriu — exista site-uri utile si grupuri de sprijin care pot oferi sfaturi
utile (vezi ultima paging).

Tineti cont c& medicul nu va poate citi gandurile, asa ca raspundeti sincer la intrebari. Conturati un
tablou complet:

= Simptome (miscari anormale, durere sau rigiditate).

= Fiti cat mai descriptiv in legatura cu locul durerii si tipul durerii (arsura, acuta si brusca,
junghi, pulsatila etc.) sau contracturii musculare

= Daca simptomele se amelioreaza sau se Tnrautatesc.

= Daca luati medicamente (inclusiv cele care nu necesita prescriptie medicald si suplimente
alimentare).




Discutand cu medicul despre simptome®
Lista utila pentru urmatoarea programare:
Tineti unjurnal:
= Incepeti cu 1-2 saptamani inainte de consultatie.
= Notati toate simptomele pe care le avetj, le descrieti si le evaluati zilnic

= Folositi o scald de la 0-10.
0 Thseamna ca nu mai aveti acel simptom, in timp ce 10 inseamna ca este mai rau
decét a fost vreodata.

Mergeti pregatit cu intrebari:
Mergeti pregatit cu orice problema pe care doriti sa o discutati. Puneti intrebari pentru a va lamuri. Exemple de
intrebari:
= Ce variante de tratament exista?
= Ce obiective terapeutice pot fi atinse cu un tratament specific?
= Sunt obiectivele mele terapeutice realiste?
= Ma va ajuta acest tratament sa imi ating scopurile?
= Ce efecte adverse pot avea tratamentele recomandate?
= Este posibil ca simptomele sa se inrautateasca?
= Cat timp va trebui sa urmez tratamentul?
= Cum trebuie sa procedez?
= Cat ma va costa tratamentul?

= Exista programe de sprijin pentru pacienti?

;
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Luati notite: Notati absolut tot ce credeti ca va este util, pentru a va asigura ca nu uitati nimic dupa ce
parasiti cabinetul.

Cereti 0 a doua parere: Daca simtiti ca aveti nevoie de mai multe informatii medicale, optiuni,
puteti cere si 0 a doua opinie, unui alt medic. Cautati un doctor care sa fie un adevarat partener
n ingrijirea dumneavoastra, cu o abordare care sa vi se potriveasca.

Nu lasati emotiile s& va copleseasca . Medicul incearca sa va ajute. Incercati si nu deveniti

prea emotional in descrierea durerii, concentrati-va pentru a gasi impreuna o solutie si cea mai buna

optiune de tratament.

Este foarte important s& i comunicati medicului toate medicamentele pe care le luati sau le-ati luat, inclusiv
medicamente fara prescriptie medicala, suplimente alimentare, tratamente naturiste, dar si ratamente de
medicina altemativa (ex., chiropraxia, acupunctura).
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Dupa consultatie:

Urmafi planul de tratament stabilit de medicul dvs:

Urmati instructiunile medicului, iar daca aveti nelamuriri, sunat-.

Informati-i pe toti cei ce va ofera asistentd medicala despre planul de tratament. Daca aveti
medicatie prescrisa, ridicati reteta de la aceeasi farmacie pentru a stabili o relatie cu farmacistul
dvs. Intrebati farmacistul despre medicatjia dvs., atunci cand ridicati reteta.

La reexaminare: Discutati cu medicul daca vi se pare ca un medicament nu este eficient. De
asemenea, comunicati si efectele adverse, daca se intampla sa apara.
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Stabilifi un interval de timp:

Intrebati medicul cand ar trebui sa simiti 0 ameliorare a simptomelor si cand s va programai
urmatoarea consultatie. Faceti urmatoarea programare cand plecati din cabinet.

Asigurati-va ca cei din clinica au numele si datele dvs. de contact.

Fiecare clinica are propriul sistem de organizare al programarilor. Intrebati cum trebuie sa
procedati.

Obfinefi sprijin:*Cautati grupuri locale de sprijin pentru pacienti si oportunitati de a interactiona
cu alti pacienti pe internet (vezi ulima paging).

Implicafi-va familia si prietenii in ingrijirea dvs: Nu trebuie sa le faceti pe toate de unul
singur!
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Web site-uri utile;

=, European Dystonia Federation: Dystonia Europe

www.dystonia-europe.orgleurope
DYSTONIA
E U R O P E www.facebook.com/dystonia.europe

= The Dystonia Society
www.dystonia.org.uk/

= ADDER (Action for Dystonia, Diagnosis, Education and Research)
www.actionfordystonia.co.uk

= Asociatia Distonie neuromusculara Children’s Joy:

https://www.facebook.com/groups/Distonia National
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