UN EXEMPLE DE TRANSVERSALITE :
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Histoire du kit fatigue

Accompagnement des équipes par UTEP 38

o Des besoins communs aux personnes vivant avec une ou plusieurs pathologies
chroniques

o Manque de ressources chez les soignants (temps, compétences)
. 3 rencontres avec des professionnels infervenants en ETP
au CHUGA et en ville pour aborder la fransversalité

‘ Faire face a la fatigue :un besoin trés fréquent
peu de ressources pour y repondre




Histoire du kit fatigue

Mémoire de DU d’ETP d’'une patiente: enquéte de besoins aupres de 18 patients vivant
avec des pathologies différentes a permis de préciser les besoins des personnes
concernées par la fatigue.

+ Culture UTEP du travailler ensembile et [€gitimité des patients pour aborder ce sujet.

‘ Création d’'un groupe de travail



Une co construction riche et

structurée

+ Le groupe de travail

1 reférent UTEP 38 et 3 patientes vivant avec une ou plusieurs pathologies différentes,
formées en ETP, concernées par la fatigue.

Plusieurs rencontres sur 2020-2021, 2 phases de test :soignants nov 2020

patients ressources dec 2020

Un outil clé en mains, libre d'acceés, avec outils d'animation (séance présentiel et
distanciel) et d'évaluation, pour favoriser I'appropriation par les equipes.

Nb: La frame d’'une seéance animée dans le programme Act'SEP 38 a servi de point de
départ et a été adaptée pour un public plus large, atteint de pathologies différentes.



Les retours d'éevaluation

Sur I'approche pédagogique: adaptation et simplification des outils d’animation,
confirmation de lI'interét de faire travailler les personnes en petits groupes et pertinence
de |'outil « planning de Charlie »

Sur I'utilité pergue, le contenu: :Les échanges ont été riches et ont permis de valider
I'intferét du partage d'expériences de terrain « personne ne peut savoir d notre place
ce qui est bon pour nous » et qu'en la matiere, « il N'y a aucune vérité. »

Sur la pertinence de I'approche transversale: Découvrir les difficultés d'autres personnes
face a leur pathologie permet de relativiser la gravité de sa propre situation. Se
décentrer de sa pathologie pour appréhender le « vivre avec » sa maladie.



Diffusion du kit

4110 kifs diffusé depuis Janvier 2022

+ Acteurs de | 'ETP mais aussi des structures ressources( IREPS, UTEP,
centres ressources.....)

+ Difficulte d’avoir une lisibilité sur I' ufilisation et I'€valuation du
contenu (peu de retours malgré une relance été 2022)
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EXPERIMENTATION DE L' ATELIER
FATIGUE AU GCS-MRSI




Le vécu des aidants

— lllustration de I'animation
o5 b7 avec le KIT au GCS MRSI

Echanger autour de

Arréter le fabac la maladli chronique
Cest diffcie - des -
Cl6s pour réussir B . » Integree dans le programme )
el o Parons peu parlons bien transversal Agir Pour ma Santé
[CEGS Lo aVec mes sognans
Voyages

Cuisinons ensemble

- - Séance fatigué et alors? couplée
(en visioconférence)

avec une autre séance sur les
différents types de fatigue animée
par neuropsy et diététicienne

Droits ef démarches,

« Changer pour ma comment s'y refrouver ?

santé »

Alcool, tahac, jeux, Ma vie affective ef
sexe, Sucre W sexuell avec e malede , o
cannabis ;0 jén ¥ L o o Séance « Fatigué et alors 2 » co
"y animée avec une autre patiente
Fatiqué et alors 17 Alimentation ef ressource ou animee seule;
sané 162 6 participants en moyenne

Pause méditative 14 4 L hypertension
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FATIGUE?
ET ALORSI

Partager e de |la fatigue

er des pistes pour y faire face dan




Je suis tellement fatigué

Deroulement que sur une échelle de 1 10

de la séance (50 MN) il e

o Faire connaissance avec le groupe

o Partager son vécu de la fatigue

Pause de 10 mn

o S'approprier des frucs et astuces pour faire face dans le quotidien

o Ce que je garde pour moi/ mon avis sur cette séance



Comment
VOUS sentez
VOUS en ce
debut de
seance?

Mon prénom

Ma pathologie (maladie
ou discipline)

1 MN/ personne




Differentes pathologies

Cancer du sein Infarctus (maladie

(hormonothérapie) cardiaque) Lymphoedeme Sclerodermie

Méningite Burn out Maladie hépatique




Refléxion sur la situation d’un personnage fictif : Charlie(qui se fera en 2 sous groupes)a partir
de son planning hebdomadaire

Objectifs:

Echanger sur les causes et conséquences de la fatigue (celle de Charlie ou/et la sienne)
Trouver des solutions pour y faire face

Les animateurs a partir de la synthese du temps 1, propose un temps d’eéchange en petit
groupe



CHARLI(E )A 37 ANS, IL (ELLE) EST MARIE(E), IL (ELLE) A 2 ENFANTS, ET A UNE MALADIE
CHRONIQUE DEPUIS 7 ANS, I (ELLE) EST PLUTOT STABLE SUR LE PLAN DE SA SANTE EN CE
MOMENT, MAIS IL (ELLE) CONNAIT DES PHASES ACTIVES DE SA MALADIE.

IL (ELLE) ESSAIE DE RESPECTER AU MIEUX LE TRAITEMENT PRESCRIT PAR SON MEDECIN. IL
(ELLE) SE PLAINT ACTUELLEMENT D'UNE FATIGUE QUI REDUIT LA FREQUENCE DE SES

ACTIVITES DE LOISIRS.

IL (ELLE) TRAVAILLE A MITEMPS EN TANT QU'AGENT POLYVALENT DANS UN ETABLISSEMENT
SCOLAIRE.

Charlie ne sait plus comment gérer sa fatigue dans sa vie privee et professionnelle.
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APRES-MIDI
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Trucs et astuces pour
faire face a sa fatigue

Faire des listes pour
ses activité Discerner
ses fatigues :
physique , mentale

Mettre de coté les
remarques des
autres

Etaler les jours de
travail, télétravail

C’est eux qui le disent

Pratiquer des
activités types:
relaxation,
méditation

Reprendre une
activité a temps
partiel en explorant
les pistes avec son
employeur

prendre 1 vrai demi
journée « de
rien »:.frouver le juste
milieu en terme
d’'organisation

(0]

Limiter les contraintes exemples

(0]

En parler: dire je suis fatiguée, a ses
proches

Faire des micro siestes
accepter de se reposer

Pratiquer de I'activité physique qui me
ressource

o

(0]

o

o

Revoir ses attentes , ses exigences,

o Structurer les périodes planifier moins
d’'actions

o Dire comme le titre « et alors »



Parmi les pistes proposées pour surmonter la fatigue quelles sont celles que vous auriez
envie d’essayer, tester dans votre quotidien ?

Exemples de pistes retenues par les patients :

» Demande de I'aide

» En parler avec mon entourage

» Faire des listes plus petites

> Planifier des temps de repos dans mon agenda
» M'autorise & ne rien faire: sieste

» Se dire que c'est normal

» Repartir mes activités, mieux m’organiser



Quel est votre
point de vue
et ressenti sur
le fait d’avoir
participé a
cette seance
avec des

personnes

afteintes
d’autre (s)
pathologie (s)
que la votre ¢
D’avoir
participer a
une seance a
distance ¢




Comparatif Météo début et fin de séance

J'ai
frouvé

de |I'aide y .
I En debut En fin de « ca fait du
de séance |séance bien d'avoir

8 10 des pistes »

5 6

5 3

5/6 9

4/5 5/6 .
Cam'a 5/6 7/8 Je vais

continuer g
identifier mes
fatigues

(=Yelelalal=XelV
courage




Mercli pour votire attention

Je suis tellement fatigué
que sur une échellede 1 a 10
je monte méme pas sur
I'échelle

Si vous étes intéresses, vous pouvez demander le kit & I'adresse suivante

kitfatigue@yahoo.com



