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Le vécu des patients enrichit les compétences des soignants et devrait s’inscrire dans leur
formation initiale

La formation des professionnels du secteur sanitaire social, médico-social ou éducatif qui
accompagnent les personnes atteintes d’épilepsie est principalement construite a partir de
contenus académiques. lls n’intégrent que peu voire pas du tout ce qui concerne les
multiples expressions et le vécu de la maladie, éléments pourtant essentiels a prendre en
compte pour un accompagnement adapté. L'expertise que les patients développent pour
eux-mémes, a I'épreuve du quotidien peut devenir une source de connaissance précieuse
pour les professionnels sur des aspects de la maladie qui leur sont peu ou pas accessibles®.
Son absence peut se traduire par des prises en charge « standardisées » qui ne tiennent pas
compte du vécu du patient, de ses contraintes, mais aussi de ses forces. A contrario, la
contribution de patients et/ou de proches intégrés au cursus de formation de ces
professionnels conduit directement a améliorer leurs connaissances, et les améne alors a
réaliser une prise en charge adaptée et négociée avec les personnes concernées?.
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