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ECOUTER LA PAROLE DES PATIENTS, élément-clé dans le parcours de soins
Les savoirs issus de I’expérience avec la maladie

Les épilepsies, notamment dans leurs formes séveres et pharmaco-résistantes, ont une incidence
sur la connaissance que les patients ont de leur propre maladie. Le vécu individuel constitue une
expérience spécifique a chaque patient qui est rarement partagée avec les soignants® Pourtant, les
savoirs d’expérience sont un élément-clef de I'amélioration du parcours de soins. Ces savoirs
évoluent au fur et a mesure du cheminement personnel que chacun effectue avec la maladie.
Ainsi, le patient passe de l'ignorance d’un grand nombre de choses sur la pathologie a une
véritable expertise sur « son » épilepsie et ses modes d’expression. Les savoirs d’expérience des
patients viennent ainsi s’ajouter au savoir médical dans le contexte du parcours de soins. Les
connaissances issues du vécu quotidien avec la maladie s’avérent efficaces dans la prise en charge
au long court, pour le patient et son entourage, mais aussi pour les soignantsz' Il s’agit alors de
trouver un équilibre entre savoirs médicaux et savoirs d’expérience. La prise en compte de la
parole des patients et de leurs proches dans des contextes importants tels que le passage aux
urgences, les modifications du traitement, la transition de I'enfance a I'adolescence, les grands
changements de la vie, constitue un atout majeur pour I'amélioration du parcours de soins°
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