« Acquérir une autonomie dans le soin et mieux vivre au quotidien avec une dystonie cervicale ».
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Présentation des ateliers proposés

· « Mieux comprendre les symptômes et les traitements utilisés dans les dystonies cervicales ».
Cet atelier sera mené par un(e) neurologue et pourra être réalisé en présentiel ou en visio conférence. Il sera composé de 8 à 10 patients.
Les objectifs de cet atelier seront :
· De prendre conscience des différents aspects composant la santé (bien- être physique, psychique et social).
· D’acquérir des connaissances sur les symptômes de la pathologie et leurs mécanismes
· D’acquérir des connaissances sur les stratégies thérapeutiques proposés

· « Bouger au quotidien »
4 ateliers seront menés par un kinésithérapeute, en présentiel en raison de la variabilité des symptômes de chaque patient. Ces ateliers seront réalisés par groupe de 4 à 5 patients.
· Des informations sur la biodynamique et le fonctionnement du rachis cervical seront délivrées. L’objectif étant d’apprendre le mouvement et comment bouger avec la dystonie. Une prise de contact et une évaluation des symptômes de chaque participant sera également effectuée.
· Un transfert de compétence du spécialiste vers le patient sera effectué avec la mise en place en place d’un programme personnalisé d’auto-rééducation pour chaque patient.
· L’appropriation des techniques d’auto-rééducation et da sa mise en pratique dans la vie quotidienne sera évaluée. Les techniques pourront être réadaptés.
· Une évaluation à distance (à 3 ou 4 mois) sera de nouveau réalisée. Une conclusion avec un rappel sur le fonctionnement du rachis et de l’ensemble des éléments délivrés durant les séances précédentes, sera faite.

· Ces ateliers visent à rendre le sujet plus autonome, plus adhérent au projet thérapeutique en étant « partenaire » des soignants.

·  « Aides et prise en charge sociale »
Cet atelier sera mené, en présentiel ou en visio conférence, par un(e) assistant(e) social (e) et sera composé de 8 à 10 patients.
Seront abordées les différentes démarches sociales (demande d’ALD hors liste, de carte mobilité inclusion, etc.), et l’interface avec la vie professionnelle (aménagement du poste de travail, reconversion, etc.).
Les objectifs de cet atelier seront de :
· Savoir se retrouver dans les démarches administratives
· Savoir adapter sa vie professionnelle et personnelle à cette nouvelle situation de vie

·  « Comment bien choisir sa psychothérapie? »
Cet atelier sera mené, en présentiel ou en visio conférence, par un(e) psychologue ou neuropsychologue(e) et sera composé de 8 à 10 patients.
Les objectifs de cet atelier seront de :
· Clarifier le statut des différents types de thérapeutes (psychiatre, psychothérapeute, psychanalyste, psychologue, autres thérapeute).
· Découvrir les différents types de thérapies.
· Permettre de choisir la thérapie la plus adaptée en fonction des difficultés personnelles

· « Estime de soi »
Cet atelier sera mené par un (e) psychologue et/ ou neuropsychologue, sous forme de 3 séances en présentiel ou en visio conférence, composées de 4 à 5 patients.
La prise en charge des difficultés psychologiques pourra se faire en complément de l’atelier sur « les psychothérapies » pour les personnes orientées vers cet atelier en raison de leurs besoins.
Ces ateliers seront essentiellement axés sur l’estime de soi, le lien social et permettront aussi d’aborder certains troubles anxieux, ou des situations anxiogènes. 

· « Apprendre à vivre avec une dystonie cervicale »
Cet atelier sera mené en collaboration avec l’association AMADYS et la filière Brain Team et permettra :


· De recueillir les besoins des patients et d’identifier les partenaires ressources.
· Aspect social (reconnaissance ALD, conduite automobile, adaptation poste de travail ou reconversion, invalidité, aide à domicile)
· Aspect psychologique (acceptation de la maladie, estime de soi, regard des autres, reconnaissance de la maldie par l’entourage, depression)
· Aspect vie quotidienne (difficultés tâches ménagères, préparation repas, hygiène/ etc. difficultés activités physiques et de loisirs, douleurs, fatigue, autres ?)
· De rencontrer d’autres personnes ayant la même pathologie
· De favoriser le partage d’expériences
· De découvrir les objectifs d’une association de patients et le soutien apporté par celle-ci
· De découvrir la filière Brain Team (filière des maladies rares)
· De passer le relai à l’issue du programme en ETP
Seront également abordés les bénéfices de la pratique d’activités physiques et les alternatives thérapeutiques pouvant soulager les symptômes et les douleurs (chaleur, crème analgésiques, activités psychocorporelles, etc.)

· « Apprendre à se détendre »
Cet atelier sera mené par un(e) hypno thérapeute sous forme de 3 séances en présentiel, composées de 4 à 5 patients, suivie d’une pratique mensuelle.
Ces 3 séances permettront :
· [bookmark: _GoBack]La découverte de l’hypno relaxation 
· La mise en pratique de techniques d’hypno analgésie /séance centrée sur les symptômes 
· L’apprentissage de l’auto hypnose 

· A l’issue de ces ateliers, il sera proposé une séance mensuelle, en présentiel, pour une pratique collective avec l’hypno thérapeute sera proposé.

Ils auront pour objectifs de :
· Lutter contre la douleur
· Apporter de la détente et du bien être
· Améliorer la confiance en soi et l’estime de soi
· Aider à construire du lien social

· Ces ateliers visent à réduire l’impact social, psychologique et émotionnel de la maladie.
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