L’enfant Dys et I’échec scolaire

Par le docteur Lucien Castagnera, Hopital Pellegrin
CENTRE HOSPITALIER UNIVERSITAIRE (Chu) de Bordeaux

PROLEGOMENES

Ce document fait le point sur les troubles d’appren-
tissage scolaires chez l'enfant, données sémiolo-
giques médicales exclues.

Il n’est pas une base de données exhaustives, mais
est une compilation d’éléments recueillis dans les
compte rendus de conférences, colloques, publica-
tions scientifiques et livres.

Il s’inspire de la contribution de Patrice Couteret du
CENTRE TECHNIQUE NATIONAL D,ETUDES ET DE RECHERCHES SUR
LES HANDICAPS ET INADAPTATIONS (Ctnerhi) pour 1’élabora-
tion d’'un rapport sur les troubles du langage chez
Ienfant par ’association Coridys.

Une partie des propos tenus ici se retrouve dans un
dossier coordonné par Laurence Vaivre-Douret et
Anne Tursz et publié par le HAUT coMITE DE LA SANTE
ruBLIQUE (Hscp) et dans la revue Actualité et Dossier
en Santé publique (Adsp) n° 26, mars 1999, p. 23-66.
Ce dossier est consacré aux troubles d’apprentissage
sous le titre Les troubles d’apprentissage chez len-
fant, un probléme de santé publique ? ; il est diffusé
par la Documentation Francaise.

D'autres considérations se retrouvent dans la revue
Le pédiatre, tome XXXVI, n°176, janvier-février
2000, p.24-28, Les enfants « dys » en France : de la

CAUSES : ASPECT MEDICAL DU PROBLEME

Il existe en France, comme dans tous les pays, une
catégorie d’enfants qui vont présenter des troubles
d’apprentissage scolaires dont la définition, adoptée
par le National Joint Comittee of Learning Disabili-
ties, est donnée comme un ensemble hétérogene de
troubles causés par une dysfonction, détectée ou
non, du systéme nerveux central, mais n’‘ayant pas
pour origine un handicap visuel, auditif ou moteur,
une arriération mentale, un trouble affectif ou un
milieu défavorisé. Ils peuvent, cependant, coexister
avec 'un ou l'autre de ces probléemes. Ces troubles
peuvent se manifester par des retards dans le déve-
loppement, des difficultés au niveau de la
concentration, de la mémoire, du raisonnement, des

difficulté de la reconnaissance de leur trouble au
grave probleme de leur orientation .

Enfin, une partie des propos tenus ici a été trans-
mise a un groupe de travail interministériel en vue
de I'élaboration d'un rapport sur les troubles de I'ap-
prentissage du langage, disponible sur
http://www.sante.gouv.fr

et sur

http://www.education.gouv.fr.

Ce rapport intitulé A propos de Uenfant dysphasique
et de l'enfant dyslexique fut publié en juillet 2000
par Jean-Charles Ringard, inspecteur d’académie. Le
méme type de document fut transmis en vue de I'éla-
boration d'un rapport du groupe de travail mis en
place au secrétariat d’état a la santé et piloté par la
direction de l'offre de soins pour améliorer le dispo-
sitif sanitaire et médico-social dans la prise en
charge et le suivi des enfants repérés comme pré-
sentant des troubles dapprentissage du langage
écrit et oral. Ce rapport fut remis a Dominique Gillot
en octobre 2000 et il est disponible.

Ce document a pour objectif d’informer et de sensi-
biliser les lecteurs a un grave probléme qui reléve de
la santé publique, de I'éducation nationale mais aus-
si de I'action sociale.

difficultés au niveau de la coordination, de la com-
munication, de la lecture, de Uécriture, de Uépella-
tion, du calcul, et par des difficultés touchant la so-
ciabilité et la maturité affective.

Ces troubles sont liés & des désordres cognitifs, sont
intrinseques a la personne et sont permanents. Ils
entrainent des difficultés persistantes dans 'acquisi-
tion des stratégies d’apprentissage, empéchant les
enfants de s’adapter a un environnement scolaire
standard, la maitrise du langage oral et écrit pouvant
aller jusqu’a étre quasiment nulle et le calcul n’étre
pas intégré. Les mémes situations d’échec se retrou-
veront en apprentissage professionnel ou au poste de
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travail. Ces troubles peuvent s’accompagner de réac-
tions psychologiques et influer sur le comportement
scolaire et social.

L’ ORGANISATION MONDIALE DE LA SANTE (Oms) et ’Associa-
tion Américaine de Psychiatrie les ont détaillés via
leurs publications respective, la dixieéme version de
18. CLASSIFICATION INTERNATIONALE DES MALADIES ET PROBLEMES
DE saNTE CcONNEXES (Cim 10) et la quatriéme édition du
DIAGNOSTIC AND STATISTICAL MANUAL OF MENTAL DISORDERS
(Dsm IV). Les experts qui ont préparé la Cim 10 et le
Dsm IV ont travaillé en collaboration étroite faisant
que les codes et termes utilisés dans le Dsm IV sont
tout a fait compatibles avec la Cim 10. Dans le texte,
les troubles seront mentionnés selon leur code par
(F.000) selon la Cim 10 suivi de (000.00) pour le
Dsm IV.

Apparaissent ainsi un ensemble de troubles qui
peuvent s’accompagner de perturbation voire empé-
cher toute acquisition scolaire et conduire a I’échec.
On distingue :

- Les troubles des habiletés motrices qui
concernent les troubles de ’acquisition de la
coordination (315.4) nommés aussi trouble spéci-
fique du développement moteur (F82). Ils incluent
aussi les troubles spécifiques mixtes du développe-
ment (F83) qui associent, selon la Cim 10, le trouble
spécifique du développement moteur a un trouble
de développement du langage et de la parole et des
acquisitions scolaires. Ils sont couramment associés,
d’aprés le DsmIV, a un trouble phonologique
(315.39), a un trouble du langage de type expressif
(F80.1, 315.31) ou a un trouble du langage de type
mixte réceptif-expressif (F80.2, 315.31). Leur préva-
lence est de 6 % des enfants dgés de 5 a 11 ans.

-Les troubles hyperkinétiques avec les
troubles déficitaires de Pattention (F90.0) in-
cluent le déficit de lattention/hyperactivité, type
mixte (F9o0.0, 314.01), le déficit de Ulatten-
tion / hyperactivité, type inattention prédominante
(F90.0, 314.00) et le déficit de l'attention/hyperac-
tivité, type hyperactivité-impulsivité prédominante
(F90.0, 314.01) et, enfin, les troubles déficitaires de
Uattention/hyperactivité, non spécifié qui ne rem-
plissent tous les critéres des troubles déficitaires de
lattention/hyperactivité (F90.9, 314.9).

Selon 'Oms, ces troubles s’accompagnent souvent
d’une altération des fonctions cognitives et d’'un re-
tard spécifique du développement de la motricité et
du langage. Ils peuvent entrainer un comportement
dyssocial ou une perte de l'estime de soi. Ils s’accom-
pagnent dans 50 % des cas de troubles du langage ou
du langage écrit.

Si leur prévalence est estimée entre 3 a 5% de la
population scolaire, on estime a 2 % le pourcentage
d’enfants affectés qui vont présenter simultanément

des troubles des acquisitions scolaires ou troubles
des apprentissages.

- Les troubles des apprentissages correspondent
aux troubles des acquisitions scolaires selon le
Dsm IV, nommés troubles spécifiques des acquisi-
tions scolaires selon la Cim 10 (F81). Ces troubles
sont décrits par 'Oms comme des troubles dans les-
quels les modalités habituelles d’ apprentissage sont
altérées des les premiers stades du développement.
L’altération n’est pas seulement la conséquence d’'un
manque d’occasions d’apprentissage ou d’'un retard
mental et elle n'est pas due a un traumatisme céré-
bral ou a une atteinte cérébrale acquise.

Ils sont diagnostiqués, selon le Dsm IV, lorsque les
performances du sujet a des tests standardisés, pas-
sés de facon individuelle, portant sur le lecture, le
calcul ou lexpression écrite sont nettement au-des-
sous du niveau escompté, compte tenu de son age,
de son niveau scolaire et de son niveau intellectuel.

Ils s'appliquent donc aux troubles de U'acquisition de
la lecture (F81.0, 315.00), de 'acquisition de lUarith-
métrique (F81.2, 315.1), de lexpression écrite
(F81.8, 315.2), de Tacquisition de lorthographe
(F81.1), les troubles mixtes touchant le calcul et la
lecture ou lorthographe (F81.3) dans lesquels il
existe a la fois une altération significative du calcul
et de la lecture ou de l'orthographe, non imputable
exclusivement a un retard mental global ou a une
scolarisation inadéquate et les troubles des appren-
tissages non spécifiés (F81.9, 315.9), lesquels pour-
raient inclure les difficultés dans les trois domaines.

Les troubles spécifiques mixtes du développement
(F83) concernent une catégorie résiduelle de
troubles, dans lesquels il existe a la fois des signes
d’un trouble spécifique du développement, de la pa-
role et du langage, des acquisitions scolaires et des
fonctions motrices, mais sans qu'aucun de ces
éléments ne prédomine suffisamment pour consti-
tuer le diagnostic principal (...) ces troubles sac-
compagnent, mais pas toujours, d'un certain degré
d’altération des fonctions cognitives (...) . Leur pré-
valence est estimée entre 2 & 10 % avec une moyenne
de 5 %.

- Les troubles spécifiques du développement
de la parole et du langage dans la Cim 10 (F80)
concernent les troubles de la communication selon
la Dsm IV (315.31, 315.39). IIs sont décrits par I’'Oms
comme des troubles dans lesquels les modalités nor-
males d’acquisition du langage sont altérées dés les
premiers stades du développement. Ces troubles ne
sont pas directement attribuables a des anomalies
neurologiques, des anomalies anatomiques de
l'appareil phonatoire, des altérations sensorielles,
un retard mental ou des facteurs de l'environne-
ment. Les troubles spécifiques du développement de
la parole et du langage s‘accompagnent souvent de
problemes associés, tels des difficultés de la lecture
et de l'orthographe, une perturbation des relations
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interpersonnelles, des troubles émotionnels et des
troubles du comportement.

Ces troubles incluent, entre autres, le trouble spéci-
fique de lacquisition de larticulation ou trouble
phonologique d’apres le Dsm IV (F80.0, 315.39), le
trouble de l'acquisition du langage de type expressif
(F80.1, 315.31), le trouble de lacquisition du lan-
gage de type réceptif considéré comme de type
mixte réceptif-expressif d’apres le Dsm IV (F80.2,
315.31).

La prévalence des troubles du langage de type ex-
pressif et de type mixte réceptif-expressif est respec-
tivement de 3 a 5 % et de 3 % des enfants d’age sco-
laire. Ils sont souvent associés a un trouble des ap-
prentissages, a un trouble déficit de
lattention/hyperactivité ou a un trouble de I'acquisi-
tion de la coordination.

L’ensemble des troubles décrits est lié a une altéra-
tion du systéme cognitif impliquant parfois un dys-
fonctionnement cérébral minime concernant la
transmission des informations, mais n’est pas lié a
une affection psychiatrique ou un trouble d’ordre
psychologique. Ces troubles ne sont pas le résultat
direct de déficience mentale, de déficits neurolo-
giques, de troubles de l'acuité visuelle ou auditive
non corrigés, perturbations affectives, mais peuvent
leur étre associés. Ces troubles se manifestent par
des difficultés spécifiques et significatives des ap-
prentissages scolaires. Ils peuvent étre massifs et
perturber les processus attentionnels, la mémoire
immédiate verbale puis les aptitudes phonologiques,
visuo-attentionnelles, gestuelles mis en jeu dans
l’acquisition du langage oral, de la lecture, de l'ortho-
graphe et du graphisme. L’atteinte de telles
compétences peut avoir pour conséquences des
troubles de l'attention avec ou sans hyperactivité,
des troubles dysphasiques, dyslexies, dysorthogra-
phie, dysgraphie. Ces troubles peuvent étre spéci-
fiques et ne toucher, par exemple, que I'apprentis-
sage de la lecture: c’est la dyslexie. Quoi qu’il en
soit, il y a toujours un trouble de la conscience pho-
nologique, accompagné ou non de troubles atten-
tionnels. Un consensus international consiste non
seulement a désigner ces troubles comme des
troubles primaires dont 1'origine est supposée essen-
tiellement développementale (donc indépendante de
I'environnement socioculturel), mais aussi a les clas-
ser dans une catégorie a part qui représenterait envi-
ron un quart des enfants en échec scolaire.

Par commodité, nous nommerons les enfants affec-
tés par de tels troubles les enfants Dys.

Ces enfants présentent des difficultés persistantes
dans l'acquisition des stratégies d’apprentissage qui
les empéchent de s’adapter a un environnement sco-
laire standard. Elles constituent un véritable handi-
cap, qui a conduit a créer partout dans le monde des
écoles et universités ouvertes a ce type de pathologie,
car il s’agit bien 1a d'une pathologie source d’un han-

dicap compromettant la vie future de l’enfant. Ce
trouble est intrinséque a la personne et peut influer
sur l'apprentissage et le comportement de tout indi-
vidu possédant aussi bien un potentiel intellectuel
moyen qu'une intelligence supérieure. L’échec sco-
laire guette ici en permanence : la maitrise du lan-
gage oral et écrit peut aller jusqu’a étre quasiment
nulle et le calcul n’étre pas intégré. Les mémes situa-
tions d’échec se retrouveront en apprentissage pro-
fessionnel ou au poste de travail. Sur un plan com-
portemental, il est noté un état dépressif réactionnel
plus ou moins sérieux, des conflits avec le milieu fa-
milial et avec 'environnement scolaire et social.

On estime a 8-10 % le nombre d’enfants Dys dans le
monde et a 4 a 5% le nombre d’enfants présentant
des formes séveres. Si la France est exclue de ces
données épidémiologiques, faute d’avoir étudié ce
probléme, on sait cependant que, pour 'année 1989-
1990, et d’aprés les statistiques fournies par I'Educa-
tion Nationale, 849 417 enfants ont intégré le cours
priEPARATOIRE (Cp). Si l'on se base sur ce qui est publié
au JOURNAL OFrICIEL (Jo), 5 % d’entre eux vont présen-
ter des formes graves de troubles du langage sources
de troubles d’apprentissage durables, et seront en
échec précoce faute d'une prise en charge appro-
priée. Une autre partie présentera des troubles mo-
dérés nécessitant aussi une prise en charge spéci-
fique, alors que la derniere partie présentera des
formes mineures ne nécessitant pas une telle prise
en charge. On peut ainsi estimer a plus de 60 000 le
nombre d’enfants entrant en Cp et nécessitant une
prise en charge spécifique médico-éducative. Le de-
venir social de tels enfants, inconnu en France, est
estimé a partir d’enquétes réalisées a I’étranger.

Les troubles spécifiques du développement de
la parole et du langage, sous-groupe des Dys,
sont actuellement bien répertoriés et sont reconnus
en France depuis 1989. IIs rentrent en effet dans le
cadre de I'arrété du 9 janvier 1989, publié au BULLETIN
OFFICIEL DE LEDUCATION NATIONALE (Boen), qui fixe la no-
menclature des déficiences, incapacités et désavan-
tages a laquelle ils appartiennent. Cette nomencla-
ture, inspirée étroitement de la crassiFicaTION
InterNATIONALE DES HANDICAPS (Cidih) proposée par
I’Oms, en suit les principes généraux et, en particu-
lier, I'organisation selon trois axes : déficiences, in-
capacités, désavantages ; le désavantage est la tra-
duction frangaise du terme anglo-saxon handicap.
Chaque terme est bien défini: ainsi, la déficience
correspond a I'aspect lésionnel du handicap, I'inca-
pacité correspond a l'aspect fonctionnel du handi-
cap et le désavantage correspond a l'aspect situa-
tionnel du handicap. Les déficiences du langage et
de la parole sont une déficience des modes de com-
munication (dont la communication orale ou écrite)
lorsqu’elle n’est pas due a une déficience intellec-
tuelle. Le cadre des déficiences du langage et de la
parole est défini au chapitre III. Il inclut les troubles
du langage écrit et oral (rubrique n° 31) comprenant
les déficiences de lexpression verbale, de la com-
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préhension du langage écrit et verbal, de lutilisa-
tion verbale voire gestuelle et la déficience de U'ap-
prentissage du langage écrit ou parlé (rubrique
n° 32) comprenant les troubles instrumentaux ou
cognitifs(...), mais pas les troubles intellectuels.

Ainsi, un trouble du langage est une déficience qui
peut étre responsable d’'une incapacité, 'incapacité
de communication, pouvant entrainer un désavan-
tage (traduction de handicap), telle une situation de
non-intégration sociale.

Les enfants présentant des troubles langage oral ou
écrit étaient donc reconnus par ’Education Natio-
nale comme des enfants désavantagés, c'est-a-dire
handicapés : en 1975, la loi n° 75-634 précisait que
les enfants et adolescents handicapés sont soumis a
I'obligation éducative. Ils satisfont a cette obligation
en recevant soit une éducation ordinaire, soit, a dé-
faut, une éducation spéciale (...) , la décision du type
d’éducation étant prise par une commission créée a
cet effet dans chaque département: la commission
DEPARTEMENTALE D EDUCATION SPECIALE (Cdes).

Cette loi du 30/06/1975 affirmait donc sa priorité
en faveur des personnes handicapées. Les principes
et les modalités de la politique d’intégration qui en
découlait étaient précisés dans la circulaire
n° 82/2 et 82-048 du 29/01/1982 intitulée mise en
ceuvre d’une politique d’intégration en faveur des
enfants et adolescents handicapés.

La circulaire n°83-082, 83-4 et 3/83/S du
29/01/1983 relative a la mise en place d’actions de
soutien et de soins spécialisés en vue de I'intégration
dans les établissements scolaires ordinaires des en-
fants et adolescents handicapés, ou en difficulté en
raison d’'une maladie, de troubles de la personnalité
ou de troubles graves du comportement, insiste sur
I'importance des mesures de prévention dans le sys-
teme intégratif et précise, en outre, que les services
de protection maternelle et infantile sont également
en mesure d’apporter une contribution essentielle
sur le plan médical et social.

Par la suite, la loi d’orientation sur I’éducation
n° 89-486 du 10/09/1989 consacrait un chapitre
relatif a I'intégration scolaire des enfants handicapés
et prévoyait la création, a partir du 1er septembre
1990, d'INSTITUTS UNIVERSITAIRES DE FORMATION DES MAITRES
(Iufm) dont les missions, domaines d’activités et
compétences étaient bien définis et prévoyaient la
mise en ceuvre de stratégies d’enseignement ou
d’aides adaptées ou différenciées ou l'on attendait
que l'enseignant maitrise les données actuelles
concernant la connaissance des difficultés, at-
teintes, déficiences ou handicaps (...), comprenne
les répercussions, sur le plan pédagogique, des dif-
ficultés, atteintes ou déficiences dans les domaines
relationnel et cognitif, sache évaluer les capacités
de léleve (au plan cognitif, moteur, affectif), ses

stratégies d’'apprentissage (...), congoive des straté-
gies d’apprentissage adaptées (...).

Outre cette mission d’enseignement spécialisé, 1'en-
seignant devait prévenir les difficultés d’apprentis-
sage et d’adaptation scolaires, promouvoir I'intégra-
tion scolaire et I'insertion sociale et professionnelle
et enfin avait une mission de relation tant avec I'en-
fant ou les familles qu’avec d’autres professionnels.

Ces dispositions ne furent probablement pas appli-
quées, puisque la note de service n° 90-023 du
25/01/1990 fiit publiée au Boen(n® 6 du
08/02/1990) qui portait sur les recommandations et
mesures en faveur des éléves rencontrant des diffi-
cultés particulieres dans I'apprentissage oral et du
langage écrit ou il est clairement indiqué le type de
prise en charge a adopter, la mise en place d’actions
de formation continue en direction du personnel en-
seignant.

Les troubles du langage oral ou écrit, reconnus
comme une affection handicapante, peuvent, depuis
1993, donner droit a lattribution de I’arLocatron
D’EDUCATION SPECIALE (Aes). Le montant de cet Aes est
fixé selon le taux d’incapacité déterminé d’aprés un
guide-baréme pour lévaluation des déficiences et
incapacités des personnes handicapées publié a cet
effet par le Ctnerhi via la circulaire n° 93/36-B du
23/11/1993 d’application du décret n° 93-1216 du
04/11/1993 relative au guide-baréeme pour I’évalua-
tion des déficiences et incapacités des personnes
handicapées, dont la date d’application devait étre
effective le 01/12/1993.

Le guide-baréme donne les instructions relatives a la
mise en ceuvre du nouveau guide-bareme a l'usage
des Cdes et des cOMMISSIONS TECHNIQUE D'ORIENTATION ET
DE RECLASSEMENT PROFESSIONNEL (Cotorep) en s’appuyant
sur les concepts proposés par 1'Oms : déficience, in-
capacité, désavantage.

Le guide-baréme se décrit comme un guide métho-
dologique dont le mode d’entrée se fait par type de
déficience qui correspond a toute perte de substance
ou altération dune fonction ou dune structure
psychologique, physiologique ou anatomique (...).

Le guide-bareme précise ailleurs qu’il a été recher-
ché la prise en compte des difficultés que cette défi-
cience engendre dans la vie quotidienne ou profes-
sionnelle car ceci conduit directement a la notion
d’incapacité développée dans la Cidih (...).

Le guide-bareme définit les troubles au chapitre IV
dans le sous-chapitre II intitulé troubles du langage
et de la parole congénitaux ou acquis avant ou pen-
dant Uacquisition de Uécriture et de la lecture. 1l fixe
un taux d’incapacité, selon le degré de gravité de la
déficience. La déficience légere concerne des défi-
ciences telles qu’'une dysarthrie mineure sans autre
trouble neurologique ou un retard simple du lan-
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gage ; la déficience moyenne concerne les défi-
ciences du langage écrit ou oral perturbant les ap-
prentissages notamment scolaires mais pas la so-
cialisation ;la déficience importante concerne les
troubles importants de U'acquisition du langage oral
et écrit perturbant notablement les apprentissages
et retentissant sur la socialisation ; la déficience sé-
veére concerne des troubles sévéres et définitifs de
l'acquisition du langage oral et écrit rendant celui-
ci incompréhensible ou absent.

CONSEQUENCES

L’échec scolaire

Une étude de recherche INSTITUT NATIONAL DE LA SANTE ET
DE LA RECHERCHE MEDICALE (Inserm)/CENTRE HOSPITALIER
universITAIRE (Chu) de 1994 portant sur le langage et
le comportement de 2 059 éleves agés de 3 ans 5
mois a 3 ans 8 mois révele que les difficultés affec-
taient 13,9 % des cas. Elles étaient probables dans
6,3 % des cas et certaines dans 7,6 % des cas et 9,4 %
des enfants étaient a surveiller.

En Gironde, le service de PROTECTION MATERNELLE ET
NFaNTILE (Pmi) du service des actions de santé de la
DIRECTION SOLIDARITE GIRONDE (Dsg) a effectué, de janvier
1997 a décembre 1997, un test de dépistage des
troubles du langage (épreuve de repérage des
troubles du langage — Ertl 4) qui a été appliqué a
des enfants nés en 1993 afin de repérer les troubles
du langage. Les résultats révelent que sur 12 427 en-
fants évalués, 1481, soit 11,9 %, présentent des ce
qui a été nommé troubles du langage, sans autre
précision. Ces résultats ont-ils été suivis d’effets ?

Dans le Lot-et-Garonne, ce méme test a été effectué
de janvier a juin 1998 par les médecins de Pmi. Ain-
si, 1449 enfants de moyenne section maternelle ont
été évalués : 131 soit 9 % ont eu une prescription de
bilan orthophonique a but diagnostic ou rééducatif.

Des études longitudinales ont été appliquées a des
sujets suspectés de troubles du langage oral ou écrit
pour évaluer le niveau auditif, les capacités
mnésiques et perceptives, I'orientation et la structu-
ration spatio-temporelle et les performances de pa-
role et de langage. Elles concernent des enfants de 9
a 11 ans, des collégiens de classe de 6°™ en cycle
d’observation CO3 et des jeunes adultes agés de 18 a
25 ans, réputés illettrés. Les résultats montrent que :

+ Seuls, 8 4 10 % des enfants dépistés en diffi-
culté ont bénéficié d’'une prise en charge or-
thophonique ou psychopédagogique. Aucun
de ces enfants n’a redoublé malgré, pour cer-
tains, un rendement scolaire moyen ou
faible.

Ces déficiences sont appréciées a des taux respecti-
vement inférieurs a 15 %, de 20 a 45 %, de 50 a 75 %
et de 80 a 95 %, lesquels permettent 'attribution de
diverses prestations selon le décret n°93-1216 du
04/11/1993. Le seuil de 50 % peut ouvrir droit a I’at-
tribution, sous conditions, de I’Aes.

+ Les autres, dépistés mais non traités, se re-
trouvent 4 a 5 ans plus tard, en échec sco-
laire patent. Ces derniers enfants présentent
un tableau clinique particulier mais homo-
gene avec de mauvaises perceptions vi-
suelles ou auditives, des difficultés de mise
en mémoire et d’évocation, des erreurs ou
maladresses de l'orientation et de la structu-
ration dans le temps et 'espace, un déficit
langagier (lexique réduit, syntaxe peu ex-
pansée, récit mal structuré), une lecture dif-
ficile voire trés mauvaise, une expression
écrite perturbée, une communication ver-
bale maladroite et une adaptation socio-
culturelle difficile.

Ainsi, les collégiens de classe de 6™ en cycle d’ob-
servation CO3, comme les adultes réputés illettrés,
présentent le méme tableau clinique avec les mémes
carences sur lesquelles se sont greffés des problémes
d’ordre psycho-affectif, social et familial. La conclu-
sion générale émise était que ces divers sujets pré-
sentaient des carences structurales cognitives et lin-
guistiques comparables et que, malgré la scolarisa-
tion obligatoire et les apports des divers milieux
informatifs et culturels, ces carences semblaient se
figer & un certain moment sans espoir apparent de
les voir se compenser.

Dans un compte-rendu publié aux entretiens de Bi-
chat en 1991, I’échec scolaire touche 30 % de la
population scolarisée et, alors que 10 % d’une classe
d’age redouble le Cp, 93 % des redoublants n’at-
teignent jamais la seconde. On retrouve 50 % des
éleves de fin de cinquiéme qui ont au moins une an-
née de retard sur 'dge normal. On constate que 13 %
de collégiens abandonnent I’école sans qualification
ni diplome. Dans le méme compte-rendu, il apparait
que lillettrisme concerne 5 a 6 millions de francgais
et 20 a 25 % d’enfants entrent en sixiéme et ne
savent pas lire. Notons surtout que 7 a 13 % d’une
classe d’age n’acquiérent jamais le langage écrit et se
retrouvent en totalité dans le groupe des chémeurs
de moins de 24 ans (travaux du GROUPE PERMANENT DE
LUTTE CONTRE L'ILLETTRISME, 1984-1990).
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Dans les documents de 1'Unesco, de 1'0Ocde et de la
Commission Européenne, 1'expression qui tend a se
généraliser comme I'équivalent international de la
notion francaise d'échec scolaire est besoins éduca-
tifs spéciaux. Une enquéte récente de 1'Evrorran
Associarion ror Special Epucarion, effectuée a partir
des statistiques fournies par chaque pays de 1'Union
Européenne, estime que 4 a 6 % de la population
scolaire présentent des désordres ou des déficiences
des apprentissages et relevent de besoins éducatifs
spéciaux. Inspirée par le Dsm IV, I'étude utilise 1'ex-
pression troubles développementaux spécifiques des
apprentissages et les termes de dysphasie, dyslexie,
dyspraxie. Les troubles spécifiques du langage re-
présenteraient 1/4 de 1'échec scolaire.

Plus encore qu'au niveau international, les enfants
Dys sont insuffisamment et mal diagnostiqués en
France. Seuls les enfants atteints de troubles séveres
du langage, ou du moins la plupart d'entre eux, ne
restent pas dans le circuit ordinaire, mais méme
dans ce cas ils sont trop souvent mal diagnostiqués
et ne sont donc pas pris en charge de facon adaptée.
De plus, la plupart des enfants présentant des
troubles spécifiques du langage, notamment des dys-
lexies, ont des difficultés dont la sévérité n'a pas
imposé le placement dans un circuit spécialisé. C'est
en prenant en compte ces enfants que, dans certains
pays, on estime que prés de 5 % de la population sco-
laire est concernée.

Depuis 1989, la majorité des éléves bénéficient d'é-
valuations en lecture et en calcul a l'entrée du cycle 3
de primaire (COURS ELEMENTAIRE DE DEUXIEME ANNEE
— Ce2) et en 6°™ des colléges. D’aprés la pIRECTION DE
L'EVALUATION ET DE LA PROSPECTIVE (maintenant DIRECTION
DE LA PROSPECTIVE ET DU DEVELOPPEMENT) du ministére de
I'éducation nationale qui traite et analyse les résul-
tats, une proportion reste a peu pres constante : de 5
a 8 % des éleves de 6eme sont en grande difficulté
scolaire et ne maitrisent les bases ni en lecture ni en
calcul. Comme la majorité des éléves accueillis dans
le systéme spécialisé ne participe pas a ces évalua-

L’illettrisme

L’illettrisme est un concept créé par la France et
pour les frangais défini comme le fait de ne pas sa-
voir assez lire, écrire et calculer, par rapport a un mi-
nimum estimé indispensable. L'Unesco appelle illet-
trés les adultes et jeunes qui ont été scolarisés et qui
n’ont pas acquis la lecture ou en ont perdu la pra-
tique au point de ne plus pouvoir comprendre un
texte simple en rapport avec leur vie quotidienne.

L’illettrisme touche 21,8 % de la population, expo-
sant 4 a 12 fois plus I'individu au chémage que les
autres et par 13, a 'exclusion : les illettrés sont exclus
parce qu’ils ne peuvent pas lire mais aussi, ils ne
peuvent pas lire parce qu'ils sont exclus (rapport au

tions, on peut ajouter environ 2 % a cette fourchette,
ce qui donne un pourcentage de 7 a 10 % d'éleves ne
maitrisant pas, selon les critéres du ministére de 1'é-
ducation nationale, les connaissances de base a I’ent-
rée en sixieme. Des pourcentages un peu plus élevés
sont observés en Ce 2.

Sil'on se rappelle que ces chiffres concernent I'échec
scolaire toutes origines confondues et si on les com-
pare aux données précédentes et a la littérature
spécialisée, il apparait qu'un pourcentage d'environ
1 % de la population scolaire serait plausible pour les
troubles du langage gravement invalidants pour la
poursuite d'une scolarité proche de la normale. En
comptant des déficits plus « légers » mais pouvant
également obérer les apprentissages scolaires, no-
tamment dans un environnement familial ou péda-
gogique n'assistant pas suffisamment I'enfant, on
pourrait atteindre voire dépasser les 5% évoqués
plus haut.

I n'en reste pas moins que les enfants qui
n'acquiérent jamais le langage écrit (entre 5 et 10 %
de population scolaire) se retrouve en quasi-totalité
au chomage et que globalement les personnes qui
ont les plus faibles capacités de lecture et d'écriture
sont de 4 a 12 fois plus exposées au chomage que les
autres.

Le cotit de ces carences (rapport Andrieu, ConsEIL
EconomiQue Er Sociar, 1987) frolerait 100 milliards de
francs (15 milliards d'euros) par an, dont :
¢ 60 milliards de francs (9 milliards d'euros)
sont consacrés aux 200 000 jeunes qui
sortent chaque année du systéme scolaire et
qui sont orientés vers des formations di-
Verses ;
¢ 25 milliards de francs (3,81 milliards d'eu-
ros) sont consacrés au seul redoublement ;
¢ 8 milliards de francs (1,22 milliards d'euros)
correspondent au surcofit entrainé par les
prolongations de scolarité et 'ensemble des
formations.

Premier ministre sur les illettrés en France, 1984).
L’école francaise produit un illettré sur six (...), elle
produit plus d’illettrés que de diplomés de l'ensei-
gnement supérieur, écrivait Francgois Bayrou, en
précisant que sur 10 enfants redoublant l'école pri-
maire, 34,4 % sont en échec des le Cp, et 53 % Cp et
[cOURS ELEMENTAIRE DE PREMIERE ANNEE] Ce 1 réunts.

L’illettrisme connait des causes médicales : des en-
fants présentant des troubles du langage écrit de-
viendront des adultes illettrés, faute d'une prise en
charge adaptée. En effet, une étude publiée dans
Santé Publique en 1998 fut pratiquée de décembre
1996 a avril 1997 en Indre-et-Loire sur une popula-
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tion de jeunes de 16 a 25 ans, totalement scolarisés
et fréquentant des organismes d’insertion et de for-
mation partenaires de I'INSTITUT REGIONAL POUR LA SANTE
(IRSA). Les 89 jeunes évalués présentaient une
intelligence normale, étaient indemnes de toute tare
visuelle ou auditive ou de trouble affectant la pro-
duction de la parole. Les résultats montrent que 32
jeunes, soit 36 % sont des lecteurs habiles, et que les
57 autres, soit 64 %, étaient en difficulté de lecture
sans que l'on ne note de différence sur le mode de
vie. Les résultats aux épreuves phonologiques et aux
tests de lecture ont montré que la dyslexie de déve-
loppement expliquait le retard d’acquisition pour 32,
soit 56 %, des jeunes en difficulté. Ainsi, 32 jeunes,
soit 36 %, de la population étudiée ici, présentait une
dyslexie de développement avec un déficit de lecture
patent, 'age d’acquisition moyen étant de 8 ans 9
mois en déchiffrement et de 8 ans 10 mois en com-
préhension. L’anamnese scolaire révele chez eux une

QUELS SONT LES PROBLEMES ?

A. Dépistage (rare et non systématique) et diag-
nostic (tres peu d’unités de consultation) a apporter
aux enfants Dys. Il s’agit au départ d’un probléme de
santé publique, tel que le précise le Hscp dans sa re-
vue Adsp, parue en mars 1999. Il s’agit aussi d’'un
probléme a caractére social, les enfants ne pouvant
entrer dans les apprentissages se retrouvent en si-
tuation d’échec scolaire. Il s’agit donc d’un probléme
médico-social.

B. Soins a apporter aux enfants et donc de leur
orientation. En effet, de graves dysfonctionnements
ont été rapportés par le Haut Comité de la Santé Pu-
blique et par I'INSPECTION GENERALE DES AFFAIRES SOCIALES
(IGAS) concernant leur orientation vers des
structures qui leur sont totalement inadaptées. Ex-
clus de I’école, ils vont se retrouver dans des « voies
de garage » inopérantes ou dans des « instituts »
fréquentés par des cas sociaux, des enfants agressifs,
d’autres psychotiques ou névropathes, des déficients
intellectuels... Ils deviendront chdomeurs, avec tou-
jours l'incapacité a maitriser les bases de la lecture,
de Iécriture et du calcul. De telles orientations ont
des conséquences dramatiques et sont particuliere-
ment onéreuses.

Exemples

Parfois, avant méme de présenter des troubles des
acquisitions scolaires, c’est un probleme psycholo-
gique, un trouble du comportement, qui paraissent
dominer le tableau. Ce peut étre le cas d'un enfant
qui a un trouble spécifique du développement de la
parole et du langage (dysphasie développementale)
et qui ne peut « communiquer » comme les autres
enfants qu’il cotoie quotidiennement. Il présentera,
en conséquence, un trouble des acquisitions sco-
laires. Si 'on n’y prend garde, le diagnostic principal
sera celui de trouble du comportement et I'enfant

fréquence significativement plus importante de re-
doublements en Cp (51,7 %).

Ce constat était a rapprocher, pour ces jeunes, d’an-
técédents de difficultés d’apprentissage de la lecture
significativement plus important que le reste de la
population.

Par ailleurs, les pourcentages de scolarisation en
classe spéciale étaient superposables a ceux des re-
doublements en Cp (53,1 %). Ces difficultés spéci-
fiques d’apprentissage du langage écrit constituent
un déterminant fondamental de la précarisation et
sont un puissant producteur de handicap socio-éco-
nomique : un age d’acquisition lexique moyen de 9-
10 ans compliquent terriblement les taches de la vie
quotidienne et plus encore celles liées a la recherche
d’un emploi.

pourra étre orienté vers un hdpital de jour ou vers
un institut de rééducation, structures inadaptées a
son état.

Parfois, il s’agit d'un enfant présentant un trouble de
Pattention majeur associé a un trouble des acquisi-
tions scolaires. Un test de QuotieNT INTELLECTUEL (Q1)
pratiqué pourra révéler un effondrement quotiENT
INTELLECTUEL DES PERFORMANCES (Qip) par rapport au
QUOTIENT INTELLECTUEL VERBAL (QIV) qui est normal et, si
lon n’y prend garde, le diagnostic de déficience
intellectuelle est apporté sans autre complément d’-
information. L’enfant pourra alors étre orienté vers
un INsTITUT MEDICO-EDUCATIF (Ime), structure totale-
ment inadaptée a son état.

Pour tenter d’éviter ces orientations hasardeuses, un
décret de novembre 1999 va créer des groupements
dits Handiscol, a propos desquels il faut émettre des
réserves et suggérer, au sein de ces groupements, la
présence de professionnels médicaux et paramédi-
caux, spécialistes des troubles du langage.

C. Structures d’accueil de ces enfants en vue de
pratiquer un diagnostic et d'adopter une prise en
charge adéquate. Celle-ci doit étre multidisciplinaire
dans les cas séveres associant rééducation orthopho-
nique, neuropsychologique et psychomotrice, péda-
gogie spécifique et psychothérapie de soutien. C'est
ce qui se pratique couramment chez nos voisins eu-
ropéens, depuis longtemps.

Ces enfants nécessitent donc qu'’il existe un partena-
riat étroit entre les professionnels de I’éducation na-
tionale et ceux de la santé. Ce n’est pas encore le cas
en France de par I'absence de lien entre le champ
éducatif et le champ médical.

Cependant, depuis la rentrée 1999 et, en bonne par-
tie grace a une pression médiatique (dont un repor-

© L. Castagnera pour le texte original — article téléchargé sur http://www.platon-dys.org — page 7/19



tage dans Envoyé Spécial sur France 2 en septembre
1999), une commission interministérielle fut mise en
place par Ségoleéne Royal pour tenter de résoudre ce
probleme. Un rapport, rendu en février 2000 publié
seulement en juillet 2000, a présenté des recom-
mandations qui s’inscrivent dans le cadre a la fois de
la politique éducative de I'éducation nationale, dont

l’adaptation et I'intégration scolaires constituent I'un
des objectifs, et d’'une politique de santé publique.

De méme, un groupe de travail piloté par la direction
de l'offre de soins, a remis a Dominique Gillot un
rapport sur le sujet.

POURTANT s CES TROUBLES SONT CONNUS DEPUIS LONGTEMPS

A cet effet, on se reportera utilement aux textes offi-
ciels qui suivent :

Proposition de loi n° 1044, tendant a la reconnais-
sance et a la prévention des difficultés spécifiques
d’apprentissage, déposée a la premiere session ordi-
naire de I’Assemblée nationale de 1987-1988 par les
membres du groupe socialiste et apparentés.

Arrété du 09/01/1989, publié au Boen, qui fixe la
nomenclature des déficiences, incapacités et désa-
vantages (traduction francaise du terme anglais han-
dicap) a laquelle les troubles spécifiques du dévelop-
pement de la parole et du langage appartiennent.

Note de service n° 90-023 (28/02/1990) portant sur
les recommandations et mesures en faveur des
éléves rencontrant des difficultés particulieres dans
lapprentissage du langage oral et du langage écrit
(Boen n° 6 du 08/02/1990).

Décret n°93-1216 du 04/11/993 et circulaire
n° 93/36-B du 23 novembre 1993 relatifs au Guide-
Baréme pour I'évaluation des déficiences et incapaci-
tés des personnes handicapées. Editions du Cthne-
rhi.

Circulaire n°94-213 du 25/071994 concernant 1'utili-
sation du guide baréme (Boen n° 31 du 01/09/1994).

Question et réponse Assemblée nationale, publiées
au JOURNAL OFFICIEL DE L'ASSEMBLEE NATIONALE (Joan)
n° 34, 13/10/1997. Reconnaissance des troubles
comme d’origine neurologique par le secrétariat d’é-
tat a la Santé, lesquels troubles sont effectivement
liés a une altération du systéme cognitif et non a une
affection psychiatrique ou un trouble d’ordre
psychologique. On estime a 8-10 % le nombre d’en-
fants présentant des troubles du langage dans le
monde ; on estime a 4 a 5% le nombre d’enfants
présentant des formes séveres.

Circulaire de novembre 1998 instaurant des pro-
grammes personnalisés d’aide et de progres pour les
éleves ayant des difficultés scolaires graves et qui
mettait 'accent sur la détection de la dyslexie et les
réponses a apporter a ce trouble.

Dossier publié par le Hesp portant sur les troubles
des apprentissages, mars 1999.

Question orale a 1'Assemblée nationale, réponse de
Bernard Kouchner, mai 1999.

Question au Sénat, réponse de Claude Alleégre, juin
1999.

Question orale a ’Assemblée nationale, réponse de
Jack Lang, 21 juin 2000.

Proposition de loi n°1906 relative au dépistage
systématique des enfants atteints de troubles entrai-
nant des difficultés d’apprentissage de la lecture et
de I'écriture (Christian Kert, député des Bouches-du-
Rhone).

Publication Les troubles d’apprentissage chez l'en-
fant, un probléme de santé publique ? dans la revue
trimestrielle du Hscp, Adsp, n° 26, mars 1999, p. 23-
66.

Communiqué de Madame Ségolene Royal du
09/09/1999 décidant de confier a un Inspecteur d’a-
cadémie, Monsieur Jean-Charles Ringard, la res-
ponsabilité d’animer un groupe de travail sur les
dyslexies, les dysphasies et les troubles d’apprentis-
sage et dans le but d’améliorer la scolarisation des
jeunes enfants souffrant de troubles d’apprentissage.

Note de Madame Ségoléne Royal du 22/09/1999
portant sur les travaux du groupe de travail sus-cité
et précisant, entre autres, I’apparition de recomman-
dations relatives a l'articulation entre éducation et
soins.

Rapport sur les troubles de I'apprentissage du lan-
gage, A propos de Uenfant dysphasique et de U'enfant
dyslexique par Monsieur Jean-Charles Ringard,
inspecteur d’académie, février 2000 (disponible sur
http://www.sante.gouv.fr

et sur

http://www.education.gouv.fr.

Groupe de travail mis en place au secrétariat d’état a
la santé et piloté par la direction de l'offre de soins,
juin 2000.

Rapport du groupe de travail du secrétariat d'état a
la santé remis a Dominique Gillot, octobre 2000.

Plan d’Action pour les enfants atteints d’un trouble
spécifique du langage, remis en mars 2001 a Mon-
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sieur Jack Lang, ministre de ’éducation nationale, a
Monsieur Bernard Kouchner, ministre délégué a la
santé, et a Madame Dominique Gillot, secrétaire d’é-
tat aux personnes agées et aux personnes handica-
pées.

Rapport de I'Igas /INSPECTION GENERALE DE L'EDUCATION
naTioNALE (Igen) intitulé Enquéte sur le roéle des
dispositifs médico-social, sanitaire et pédagogique
dans la prise en charge des troubles complexes du
langage, janvier 2002 par Mmes Anne-Chantal

IL EXISTE UN CADRE LEGISLATIF

Loi n° 75-534 du 30/06/1975 d'orientation en faveur
des personnes handicapées.

Décret n°75-1166 du 15/09/1975 définissant les
composition et fonctionnement des Commissions de
1'Education Spéciale et des Commissions de Circons-
cription (JO du 04/011977).

Circulaires n°82-2 et 821-048 du 29/01/1982
concernant la mise en ceuvre d'une politique d'inté-
gration en faveur des enfants et adolescents handica-
pés.

Circulaires n°83-4, 83-082, 83-4, 3-83S du
29/01/1983 relative a la mise en place d'actions de
soutien et de soins spécialisés en vue de l'intégration
dans les établissements scolaires ordinaires des en-
fants et adolescents handicapés ou en difficulté en
raison d'une maladie, de troubles de la personnalité
ou de troubles graves du comportement (Boen n° 8 ;

24/02/1983).

Circulaire n° 85-302 du 30/08/1985 concernant 1'or-
ganisation des examens publics pour les candidats
handicapés physiques, moteurs ou sensoriels (Boen

n°31;12/09/1985).

Arrété du 09/01/1989 adoptant une nomenclature
des déficiences, incapacités et désavantages (Boen
n° 8;23/02/1989).

Loi n°89-486 d'orientation sur 1'éducation du
10/071989 (Boen Spécial du 31 aoiit 1989).

Circulaire du 30/10/1989 relative a la modification
des conditions de la prise en charge des enfants ou
adolescents par les établissements et services d'édu-
cation spéciale (Boen n° 45 ; 14/12/1989) :

- déficients intellectuels ou inadaptés, n° 89-17,

- handicapés moteurs, n° 89-18,

- polyhandicapés, n° 89-19.

Note de service n° 90-023 du 25/01/1990, recom-
mandations et mesures en faveur des éléves rencon-
trant des difficultés particulieres dans l'apprentis-
sage du langage oral et du langage écrit (Boen n° 6 ;
08/021990).

Rousseau-Giral et Héléne Strohl, membres de 'Igas,
Mmes Catherine Bizot, Yveline Ravary et M. Bernard
Gossot, membres de 'Igen.

On lira également :

Article Les enfants Dys en France dans la revue Le
Pédiatre, revue de I’Association Francaise de Pédia-
trie Ambulatoire, janvier-février 2000, Tome
XXXVV, n° 176, p. 24-28.

Circulaire n° 90-039 du 15/02/1990 concernant les
projets d'école (Boen n° 9 du 01/03/1990).

Circulaire n° 90-082 du 09/041990 concernant la
mise en place et 'organisation des réseaux d'aides
spécialisées aux éléves en difficulté (Boen n°16;
19/04/1990).

Circulaire n° 90-083 du 10 avril 1990 concernant les
missions des psychologues scolaires (Boen n° 16 ; 19
avril 1990).

Circulaire n° 90-091 du 23/04/1990 relative a 1'édu-
cation spécialisée et l'intégration scolaire des en-
fants ou adolescents handicapés, nouvelles annexes
XXIV au décret du 9 mars 1956 (Boen n°9;

10/05/1990).

Circulaire n° 91-302 du 18/11/1991 sur l'intégration
scolaire des enfants et adolescents handicapés (Boen
no 3; 16/01/1991).

Circulaire n° 91-304 du 18/11/1991 sur la scolarisa-
tion des enfants handicapés a I'école primaire créant
les crasses D'INTEGRATION scoLAIRE (Clis) (Boen n° 3 ; 16-
1-91).

Circulaire n° 91-303 du 18/11/1991 sur la scolarisa-
tion des enfants et adolescents handicapés accueillis
dans les établissements a caractére médical, sani-
taire ou social (Boen n° 3; 16 janvier 1991).

Décret n° 93-1216 du 04/11/1993 et circulaire d'ap-
plication n° 93-36-B du 23/11/1993 relatifs au guide-
baréme pour I'évaluation des déficiences et incapaci-
tés des personnes handicapées (Editions du
Ctnerhi).

Circulaire n° 94-213 du 25/07/1994 concernant 1'uti-
lisation du guide-baréme (Boen n° 31 ; 1er septembre
1994).

Circulaire n° 94-4 du 22/03/1994 relative a 'organi-
sation des examens et concours au bénéfice des étu-
diants handicapés (Boen n° 14 ; 07/04/1994).
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Circulaire n° 95-124 du 17/05/1995 concernant 1'in-
tégration des préadolescents et adolescents présen-
tant des handicaps au collége et au lycée (Boen

n°21;25/05/1995).

Circulaire de novembre 1998 instaurant des pro-
grammes personnalisés d’aide et de progres pour les
éléves ayant des difficultés scolaires graves et qui
mettait 'accent sur la détection de la dyslexie et les
réponses a apporter a ce trouble.

Circulaire n°2001-144 du 11/07/2001 concernant
Paccueil des éleves handicapés (rentrée scolaire
2001) (Boen n° 30 du 26/07/2001).

LA PRISE EN CHARGE ACTUELLE EST INADAPTEE

Dans bien d’autres pays, les enfants ou adolescents
présentant ces troubles bénéficient de structures et
d’aménagements particuliers tout au long de leur
formation et pour la passation de leurs examens.
Dans notre pays, il n’en est pas de méme et la situa-
tion des enfants Dys y est catastrophique, malgré un
consensus international qui consiste a faire de leurs
troubles une catégorie a part.

Ces enfants étant dans leur grande majorité non
diagnostiqués ou reconnus comme tels, on peut
conjecturer qu'ils se répartiront tant dans le secteur
spécialisé hors et dans 1'éducation nationale que
dans le circuit ordinaire ou adapté, ou ils feront sans
doute partie des éléves « qui ne suivent pas bien » ou
« qui ne sont pas bons » dans telle(s) ou telle(s) ma-
tiére(s) ou que l'on trouve dans le petit groupe d'é-
leves (qui) résistent a l'entrée dans les apprentis-
sages malgré les interventions des membres du ré-
seau et/ou les aides extérieures [Igen, Les réseaux
d'aides Spécialisées aux éléves en difficulté. Exa-
mens de quelques situations départementales,
CENTRE NATIONAL DE DOCUMENTATION PEDAGOGIQUE (Cndp)

Paris 1997 ; p. 42].

En effet, il n’est pas prévu de centres d’évaluation ni
de structures médico-rééducatives adaptées tout
simplement parce que ces troubles ne sont pas iden-
tifiés. Quand un enfant est en difficulté scolaire, lors-
qu’il présente des troubles du comportement déran-
geant la classe, linstituteur voire le directeur
peuvent s’adresser au RESEAU D’AIDE SPECIALISE AUX ELEVES
N pirricuLTE (Rased), dont reléve I’école.

Un maitre spécialisé ou un psychologue scolaire
intervient pour concevoir avec l'instituteur, 'enfant
et ses parents quelle aide spécialisée est souhaitable,
avant de la mettre en ceuvre dans 1’école méme. Le
Rased peut également conseiller la consultation par
I'enfant d’une structure extérieure, d’'un CENTRE
MEDICO-PSYCHOLOGIQUE (Cmp) ou d’un centre MEpico-
PSYCHO-PEDAGOGIQUE (Cmpp), dont 70 % du recrute-
ment vient de '’éducation nationale. Il peut aussi sai-

Circulaire n° 2002-024 du 31/01/2002 concernant la
mise en ceuvre d’un plan d’action pour les enfants at-
teints d’'un trouble spécifique du langage oral ou
écrit (MENB0200174C).

sir la Cdes a la recherche de la meilleure prise en
charge possible.

La Cdes a été créée par le décret n°75-1166 du
15/12/1975 et les circulaires ministérielles du
22/04/1976 et du 13/05/1976 relatifs a la compo-
sition et au fonctionnement de ces commissions, ain-
si que par la circulaire technique de la carsse NATIONALE
DASSURANCE MALADIE (Cnam) du 15/06/1976 relative a
la mise en place des Cdes. Elle peut orienter un en-
fant ou un adolescent en difficulté d’apprentissage
dans une des structures mises en place par I’éduca-
tion nationale. Cette commission peut déléguer pour
partie ses compétences a la commissioN DE
CIRCONSCRIPTION DE L’ENSEIGNEMENT PRE-SCOLAIRE ET
£LEMENTAIRE (Ccpe) ou & la coMMISSION DE CIRCONSCRIPTION
puU SECOND DEGRE (Cesd).

Ces commissions existent dans chaque département.
Elles sont compétentes a ’égard de tous les enfants
handicapés physiques, sensoriels ou mentaux de leur
naissance jusqu’a leur entrée dans la vie active ou au
moins jusqu’a I'age de 20 ans.

Son rodle est double :

1°. Orienter les enfants et adolescents vers les éta-
blissements ou les services dispensant I'éducation
spéciale correspondant a leurs besoins tels les
SECTIONS D’EDUCATION SPECIALE (Ses) d’un établissement
scolaire voire vers les INSTITUTS MEDICO-PEDAGOGIQUES
(Imp) avant 14 ans ou les INSTITUTS MEDICO-
PROFESSIONNELS ( Impro) apres 14 ans.

2°. Statuer sur lattribution de I'Aes par les caisses
p'aLLocaTiONs FAMILIALES (Caf). Cette Aes est attribuée
selon les données du certificat médical sur lequel fi-
gure, a la page 2, au chapitre déficiences le sous cha-
pitre déficiences du langage de la parole et de I'écrit.
La Cdes utilise donc les termes du Guide-Bareme
pour I’évaluation des déficiences et incapacités des
personnes handicapées et doit en appliquer les di-
rectives.

© L. Castagnera pour le texte original — article téléchargé sur http://www.platon-dys.org — page 10/19



Rappelons que chaque commission comprend douze
membres. L’équipe technique de la Cdes comprend
un psychiatre, un psychologue, un pédiatre, un
médecin conseil de la sécurité sociale, un enseignant
spécialisé, un éducateur spécialisé, une assistante so-
ciale. Cette équipe instruit les dossiers et prépare les
décisions de la commission pléniére, qui comprend :
- trois personnes proposées par le directeur départe-
mental des affaires sanitaires et sociales (dont lui
méme et au moins un médecin),

- trois personnes proposées par l'inspecteur d’aca-
démie (dont lui méme),

- trois représentants des organismes d’assurance
maladie et d'allocations familiales,

- une personne responsable d’'un ou plusieurs éta-
blissements privés accueillant des enfants, handica-
pés,

- deux personnes qualifiées, sur proposition des as-
sociations de parents d’éleéves et des associations de
familles d’enfants ou adolescents handicapés.

Le pouvoir de décision est relatif. Le recours contre
les décisions de la Cdes est possible par les parents
de l'enfant en matiére de placement en établisse-
ment : recours gracieux d’abord, puis recours
contentieux devant les juridictions du contentieux
technique de la sécurité sociale, adaptées pour ce
faire par les décrets n°76 493 et 76 494 du
03/06/1976.

L’absence de professionnels des troubles du langage
au sein de cette commission peut s’expliquer : quand
les Cdes ont été créées, ces troubles n’étaient pas
connus en France. Ainsi, quand un enfant présentait
un trouble du langage, celui-ci était mis sur le
compte d'une déficience intellectuelle ou d’une affec-
tion psychiatrique, et I'enfant était orienté vers des
structures qui apparaissaient adaptées a I’époque.

Quand un efant Dys est en situation d’échec scolaire,
il peur étre orienté dans le secteur éducatif ou médi-
co-éducatif, parfois méme aussi vers le secteur sani-
taire (hopitaux de jour des secteurs de psychiatrie
infanto-juvénile).

Les filiéres proposées par I'éducation nationale et vi-
sant a faciliter 'intégration scolaire des éléves handi-
capés sont multiples : pour le primaire, le Rased, les
Clis ; pour le secondaire des SECTIONS D’ENSEIGNEMENT
GENERAL ~ET PROFESSIONNEL ADAPTE (Segpa), des
ETABLISSEMENTS REGIONAAUX D ENSEIGNEMENT ADAPTE (Erea),
des uNITES PEDAGOGIQUES D'INTEGRATION (Upi), ces der-
niers s’adressant aux adolescents présentant un han-
dicap mental.

Les Rased, nés en 1990 (circulaire n° 90-082 du
09/01/1990), comprennent des intervenants spécia-
lisés ayant pour mission une action d’aide & domi-
nante pédagogique ou a dominante rééducative. Les
personnels qui participent a l'activité d’'un réseau
sont des psychologues scolaires, des instituteurs
chargés de rééducations et titulaires du cerriFicAT
D'APTITUDE AUX ACTIONS PEDAGOGIQUES SPECIALISEES

D'ADAPTATION ET D'INTEGRATION SCOLAIRES (Capsais), option
G, des instituteurs spécialisés chargés de ’enseigne-
ment et de I'aide pédagogique aupres des enfants en
difficulté a I’école pré-élémentaire et élémentaire, ti-
tulaires du Capsais, option E, lorsqu’ils exercent
leurs fonctions dans une des classes d’adaptation
(comprenant au maximum 15 éléves), ou sont res-
ponsables de regroupements d’adaptation. Peut-étre
faudrait-il intégrer une orthophoniste a ce réseau ?

Les Rased sont les descendants directs des Grourks
D’AIDE PSYCHOPEDAGOGIQUE (Gapp) qui avaient pour ob-
jectif d’éviter que les enfants n’accumulent des re-
tards scolaires en les conduisant en classe de perfec-
tionnement avec un diagnostic, discutable, de défi-
cience intellectuelle. Dans un rapport de 'instrrur bE
RECHERCHES SUR L'ECONOMIE DE L’EpucatioN datant de
1987, leur efficacité fut nettement mise en cause.
L’auteur concluait : cette étude permet de douter des
vertus des rééducations Gapp en Cp dans la dimen-
sion des carriéres scolaires. Elle permet aussi
d’illustrer de fagon manifeste les effets d’étiquetage
véhiculés par linstitution de rééducation.

Les Clis sont nées de l'application de la circulaire
n°91-304 du 18/11/1991. Elles accueillent un maxi-
mum de 12 enfants dont le handicap a été reconnu
par une commission de I’éducation spéciale. Le han-
dicap peut étre moteur, sensoriel (visuel, auditif) ou
mental et I'action pédagogique entreprise dans les
Clis a pour objectif le développement optimal des ca-
pacités cognitives, de la sensibilité, du sens de la co-
opération, de la solidarité et du civisme.

Il n’est pas prévu de Clis pour les enfants Dys, leur
trouble étant pourtant reconnu par 1’éducation na-
tionale depuis 1989. C’est dire que ces troubles n’ont
probablement pas été dépistés ni diagnostiqués ou
pluto6t diagnostiqués autrement.

Les Segpa sont issus de la circulaire n° 96-167 du
20/06/1996. Ils accueillent des éléves qui, a la fin de
I’école élémentaire, connaissent des difficultés
graves et persistantes et qui, sans relever du retard
mental, selon les criteres définis par I'Oms, se tra-
duisent par des incapacités et des désavantages tels
qu’ils peuvent étre décrits dans la nomenclature des
déficiences, incapacités et désavantages (arrété du
09/011989). Les enseignements sont assurés
principalement par des spécialisés ou professeurs
d’école spécialisés, titulaires de 'option F du Cap-
sais, et par des professeurs du lycée professionnel.

Les éleves des SEGPA et des EREA sont, d’une
maniere générale, de mauvais lecteurs ou des non-
lecteurs. On peut donc se demander comment un
instituteur, méme spécialisé, peut rééduquer a lui
seul d’authentiques troubles du langage, qui néces-
sitent une rééducation spécifique.
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Les Upi permettent les regroupements pédagogiques
d’adolescents présentant un handicap mental (cir-
culaire n° 95-125 du 17/05/1995).

Les établissements médico-sociaux comprennent les
Imp, les Impro, les iNstiturs MEDICO-EDUCATIFS (Ime)
qui réunissent en un seul établissement les deux ca-
tégories précédentes, les iNsriturs pE REEDUCATION (IT)
destinés aux enfants présentant des troubles du ca-
ractére et du comportement, susceptibles d’'une ré-
éducation psychothérapeutique sous contréle médi-
cal, les CENTRES D’ACTION MEDICO-SOCIALE PRECOCE (Camsp)
et les Cmpp. Leurs objectifs sont d’assurer une prise
en charge globale, cohérente et convergente, pour
mettre en ceuvre tous les moyens pédagogiques,
éducatifs et thérapeutiques contribuant a l'épa-
nouissement, Uautonomie sociale et professionnelle,
la réalisation de toutes les potentialités (intellec-
tuelles, affectives, corporelles), l'intégration dans la
vie active (...). Les conditions techniques d’agrément
et de fonctionnement de ces établissements et ser-
vices sont actuellement régies par les annexes XXIV,
XXIV B1s, XXIV 1ER, XXIV QuaTER et XXIV QUINQUIES
du décret du 9/03/1956 modifié par le décret du
27/10/1989 et la circulaire du 30/10/1989 :

1°. L’annexe XXIV concerne les établissements et
services prenant en charge les enfants et adolescents
présentant des déficiences intellectuelles ou in-
adaptés éventuellement avec troubles asso-
ciés : troubles de la personnalité, troubles comitiaux,
troubles moteurs et sensoriels, troubles graves de la
communication, maladies chroniques compatibles
avec une vie collective. Sont aussi concernés par
cette annexe les enfants et adolescents aux capacités
intellectuelles normales ou subnormales mais qui
présentent des troubles du comportement et qui re-
levent alors des Ir.

2°, L’annexe XXIV Bis concerne les établissements et
services prenant en charge les enfants et adolescents
présentant une déficience motrice congénitale ou
acquise.

3°. L’annexe XXIV 1Er concerne les établissements
et services prenant en charge les enfants et ado-
lescents polyhandicapés, présentant un handicap
grave a expression multiple associant déficience mo-
trice et déficience mentale sévere ou profonde.

4°. L'annexe XXIV quater concerne les établisse-
ments et services prenant en charge les enfants et
adolescents présentant une déficience auditive
grave.

5°. L’annexe XXIV quiNnQuits concerne les établisse-
ments et services prenant en charge les enfants et
adolescents présentant une déficience visuelle grave
ou une cécité.

Les Camsp et les Cmpp sont des structures de
dépistage et de soins ambulatoires pour enfants in-

adaptés et handicapés. Les Camsp ont pour objet le
dépistage, la cure ambulatoire et la rééducation des
enfants de 0 a 6 ans présentant des déficits senso-
riels, moteurs ou mentaux. Ils sont souvent rattachés
aux Cmpp qui continuent la prise des enfants apres 6
ans et ils peuvent fonctionner dans les mémes lo-
caux.

Le Cmpp a des conditions techniques d’agrémént et
de fonctionnement définies par 'annexe XXII du dé-
cret du 9/05/1956. Il a pour role le diagnostic et le
traitement des enfants inadaptés mentaux dont I’i-
nadaptation est liée a des troubles neuropsychiques
ou a des troubles du comportement, susceptible
d’'une thérapeutique médicale, d'une rééducation
médico-psychologique ou d’une rééducation psycho-
thérapique ou psycho-pédagogique sous autorité mé-
dicale. Les décisions de prise en charge en Cmpp re-
levent des avis émis par par les médecins conseils au
niveau des centres de sécurité sociale concernés. Le
role des Cmpp n’est pas, d’apres les textes, d’évaluer
et de traiter les enfants et adolescents non inadaptés
mentaux et présentant des dysfonctionnements neu-
ropsychologiques a l'origine de troubles du langage
oral et écrit, reconnus comme troubles d’origine
neurologique (Joan n° 34, 13/10/1997), engendrant
des troubles d’apprentissage scolaires et regroupant
des affections classées par I'Oms dans le Cim 10.
Certains Cmpp, cependant, semblent s’attacher a
proposer un schéma thérapeutique en rapport avec
laffection.

Parmi les structures proposées en formation profes-
sionnelle, il existe les CENTRES DE FORMATION DES
APPARENTIS (Cfa), les ATELIERS PEDAGOGIQUES PROTEGES
(App) et les cENTRES D'AIDE PAR LE TRAVAIL (Cat).

Dans les textes, tout semble étre prévu mais la
grande majorité des enfants Dys n’ont pas de diag-
nostic en tant que tel et vont étre orientés de
manieére inadéquate.

Pourtant, les troubles spécifiques d’apprentissage
étaient déja connus des 1987. En effet, une proposi-
tion de loi (n° 1044) tendant a la reconnaissance et
a la prévention des difficultés spécifiques d’appren-
tissage avait été déposée a la premiére session ordi-
naire de ’Assemblée nationale de 1987-1988 par les
membres du groupe socialiste et apparentés (dont
Edmond Hervé, Lionel Jospin, Edith Cresson, Geor-
gina  Dufoix, Roland Dumas, Catherine
Trautmann...). L'exposé des motifs précisait que
plus de 10 % des enfants scolarisés supportent un
handicap qui les conduit vers l'échec scolaire puis,
souvent, vers l'échec social. Ces quelques 250 000
enfants, intelligents comme les autres, de toutes les
composantes de la société, souffrent d'un mal qui ne
se voit pas (...) leur handicap est de supporter des
troubles spécifiques d’apprentissage (...).

Les auteurs précisaient, entre autres, que devait étre
instauré un dépistage pour déceler 'existence de fac-
teurs de risques des la maternelle, au cours du pri-
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maire, en secondaire, qu’il fallait prendre des me-
sures de soutien pédagogique adaptées, personnali-
sées pour les dyslexiques apres établissement d’'un
diagnostic précis par un médecin compétent et
conduisant a l’élaboration pluridisciplinaire d’un
traitement rééducatif en cohérence avec I’enseigne-
ment dispensé en milieu scolaire. Ils préconisaient
une formation continue des maitres sur les difficul-
tés spécifiques d’apprentissage, ainsi que ’étude de
techniques pédagogiques adaptées, un cadre spéci-
fique d’appréciation du niveau des éléves affectés, un
allongement de la limite d’age pour certains exa-
mens, un allongement du temps de composition d’'un
tiers selon les dispositions en vigueur pour les candi-
dats handicapés physiques, moteurs ou sensoriels.

Cette loi ne sera pas votée pour défaut de constitu-
tion d’'une commission spéciale dans les délais pré-
vus. Quoi qu’il en soit, on peut se demander pour-
quoi leurs auteurs n’ont pas réitéré leur demande.

Nous sommes en 2005 et nous en sommes toujours
au méme point : absence de d’information et de for-
mation des professionnels concernés, errements ou
absences de diagnostic, échec scolaire, orientations
hasardeuses et inadaptées des enfants affectés, illet-
trisme, chomage, exclusion...

Il existe donc un grave probléme de santé publique :
+ qui affecte chaque année 4 a 6 % de la popu-
lation d’enfants qui nécessitent des besoins
éducatifs spéciaux voire une prise en charge
médico-éducative spécifique ;
* qui est encore méconnu par des profession-
nels concernés.

1°. Aucun enseignement concernant ces troubles
n’est dispensé a ce titre tant dans facultés de Méde-
cine que dans Iufm. Les enseignants ne sont ni for-
més ni informés, les médecins généralistes, les pé-
diatres n'ont jamais entendu parler de tels troubles
au cours de leurs études, les psychiatres et psycho-
logues assimilent, dans leur grande majorité, ces
troubles a des problemes socio-affectifs.

A Toccasion du troisiéme colloque international de
I'unioN NaTIONALE FrAaNCE DysLexiE (Unfd), en janvier
1991, au ministere de la santé, a été publié un mani-
feste demandant la reconnaissance, dans I’éducation
spécialisée, des troubles spécifiques neuropsycholo-
giques et la création d’un certificat d’études complé-
mentaire abordant la neuropsychologie de I'enfant
pour les professionnels de la santé et de I'éducation.
Pour les enseignants, une formation est demandée
dans les Iufm, et une formation intégrée au cursus
universitaire pour le corps médical et paramédical.
Ce manifeste n’a pratiquement pas eu de suites.

En janvier 1994, a eu lieu le quatriéme colloque
international européen de 1'Unfd avec pour théme
troubles d’apprentissage, langage oral et écrit, re-
connaissance et prise en charge précoce. Il apparait

clairement que, si les troubles du langage sont bien
connus par un certain nombre de praticiens et de
chercheurs, ils sont toujours ignorés par la plupart
des enseignants, psychologues et médecins, ainsi que
par les responsables politiques et administratifs.

2°, Le dépistage systématique de troubles du lan-
gage n’est quasiment pas développé, alors que I'on
sait que le repérage de tels troubles est possible bien
avant I'dge de quatre ans par le médecin de ’enfant
via des tests précoces (6 mois a 30 mois).

3°. Les familles ne savent quel chemin suivre. Il faut
en moyenne 3,5 ans a une famille pour obtenir un
diagnostic de trouble du langage, quand cette famille
fait effectivement I’effort de recherche du diagnostic,
car c’est un véritable « parcours du combattant ».
L’enfant pourra alors espérer avoir une prise en
charge plus ou moins adaptée. Sinon, on se trouve
dans le cas des enfants qui peuplent les Cmpp ou
autres institutions ou ils n’ont rien a faire, cohabi-
tant avec des enfants et adolescents atteints de pa-
thologies lourdes psychiatriques, déficients intellec-
tuels, polyhandicapés...

4°. 1l faut de trois a six mois pour obtenir un diag-
nostic a 'hdpital par manque d’unités de consulta-
tion.

5°. 11 y a carence de structures médico-éducatives
adaptées a ce type de trouble. Une fois le diagnostic
fait, se pose le probleme de l'orientation pour la-
quelle ’éducation nationale ne propose rien, malgré
les textes, faute de moyens et de compétences.

La grande majorité des enfants Dys n’ont pas de
diagnostic en tant que tel et vont étre orientés de
maniére inadéquate.

En ce qui concerne I'’éducation nationale, des enfants
sont orientés vers des Clis. Ces Clis répondent certes
a un souci d’intégration scolaire d’enfants handica-
pés, mais les Clis 1 (déficiences mentales) sont de vé-
ritables classes « fourre-tout » accueillant aussi bien
des enfants sans retard scolaire mais avec des
troubles du comportement que des enfants triso-
miques, voire des enfants psychotiques ou des en-
fants ne maitrisant pas bien le francais.

Le résumé du rapport sur 'acces a 'enseignement
des enfants et adolescents handicapés  publié
conjointement en mars 1999 par I'Igas et par I'Igen
révele de grandes insuffisances dans le fonctionne-
ment des institutions et dans la prise en charge des
enfants et adolescents handicapés. On note un retard
dans le dépistage des troubles et ces enfants, dont le
handicap sera véritablement pris en compte quand
ils auront douze ans ou plus, poursuivent une scola-
rité ordinaire dont on ne peut dire qu’elle constitue
une bonne intégration scolaire et la compréhension
de l'importance numérique de l'intégration scolaire
est également faussée par le mauvais emploi de ca-
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tégories administratives (comme celui des Clis) au-
quel s’ajoutent des défauts dans la collecte des
informations. De plus, il est noté que le développe-
ment de I'intégration scolaire est souhaitable avec le
soutien des services médico-sociaux. Le constat fait
sur l'intégration scolaire révele que lintégration
scolaire est encore aujourd’hui peu développée sur
lensemble du territoire. Dans les pratiques, elle
n’apparait pas comme un droit, mais plutét comme
une tolérance qui n’est pas répandue uniformément
dans lensemble des établissements scolaires. Frei-
née par les préjugés, les peurs et le refus des res-
ponsabilités qu’elle entraine, lintégration scolaire
se développe dans certains établissements, notam-
ment ceux qui accueillent des dispositifs spécialisés,
les Clis dans le premier degré, et les Upi dans le se-
cond degré. Cependant d’autres établissements res-
tent prudemment en dehors de cette évolution et
continuent a opposer des refus aux demandes éma-
nant des parents ou des établissements spécialisés.
Par ailleurs, I'intégration scolaire reste un processus
fragile soumis a la bonne volonté des directeurs d’é-
tablissements ou des enseignants et qui entraine des
ruptures de scolarité pour des jeunes déja intégrés
et la non-accessibilité des batiments scolaires multi-
plie les occasions d’exclusion du milieu scolaire or-
dinaire. 1l est indiqué aussi que 1'augmentation
qualitative et quantitative de l'intégration scolaire
nécessite que les cloisonnements qui perdurent
entre les deux administrations concernées soient le-
vés et qu’il soit porté remede aux nombreux dys-
fonctionnements au sein des dispositifs.

Concernant les niveaux des enseignants, il apparait
que la formation des enseignants est réguliérement
mise en cause. Lorsqu’il s’agit des enseignants ac-
cueillant les éleves handicapés en intégration dans
les classes ordinaires, elle est notoirement insuffi-
sante pour les maitres exercant dans le premier de-
gré et quasi absente pour les professeurs du second
degré. Cette observation vaut également pour les
directeurs d’école, les chefs d’établissements et les
corps d’inspection, notamment, pour les inspecteurs
qui interviennent dans le second degré. La forma-
tion des personnels exercant dans les classes,
structures et établissements spécialisés présente des
caractéristiques légérement différentes mais révéle
également des insuffisances. 1l est noté ensuite qu’il
faut un développement quantitatif des formations
spécialisées car il existe une situation difficilement
acceptable de carence en maitres spécialisés mais
qu’il faut aussi une amélioration qualitative de la for-
mation des enseignants ces formations présentent
des insuffisances et ne paraissent pas toujours
adaptées aux besoins réels des jeunes handicapés.

S’agissant de l'orientation des enfants et adolescents
handicapés il est relevé que la Cdes est une simple
chambre d’enregistrement de décisions prises en
amont. L'audition des parents est statistiquement
exceptionnelle, les parents qui le demandent étant
recus au préalable par les équipes techniques. En

outre, dans certains départements, les dossiers n’ar-
rivent devant la Cdes qu’'aprés que les enfants ont
déja été admis dans un établissement et presque
partout, les décisions sont prises par bordereaux ou
signées par liste sans vérification, dossier par dos-
sier, de ladéquation de lorientation aux besoins des
enfants.

La suite de ces constations est surprenante et la mis-
sion a constaté sur le terrain des cas de dysfonc-
tionnements graves : retour a la maison d’enfants
handicapés sans solution de prise en charge, désco-
larisation d’adolescents atteints de troubles de la
conduite et du comportement, inadéquations dans
les placements en établissements médico-sociauw,
absence ou extréme faiblesse de la scolarité dans
certains établissements sans que le handicap des
enfants accueillis puisse le justifier, internat den-
fants handicapés, loin de leur domicile, en établisse-
ment dans des cas ot la rupture avec le milieu fami-
lial n’est pas recherchée a des fins de protection du
mineur. Les Cdes sont par ailleurs dans lignorance
des prises en charge d’enfants handicapés dans des
établissements sanitaires (...) dans la mesure o
elles n'examinent pas les admissions dans ces éta-
blissements et qu’aucune procédure formalisée de
transmission d’informations de cette nature n'a été
observée dans les départements visités.

Suivent une série de recommandations dont la re-
lance de la politique d’intégration scolaire, un état
des lieux exhaustif de la situation des éléves handi-
capés et des dispositifs d’accompagnement spéciali-
sé, une clarification de la situation des Clis, une
amélioration des conditions de '’enseignement géné-
ral et professionnel passant par un développement
de la formation initiale des enseignants a tous les ni-
veaux et par la révision des formations spécialisées,
I’examen individuel des besoins éducatifs spécifiques
de chaque enfant handicapé et le role central de la
Cdes en matiere d’orientation, la responsabilité de
l'état en la matiére devant étre assumeée.

En conclusion, les auteurs se référent a la charte de
Luxembourg de novembre 1996 qui est le fondement
de la politique européenne en matiere d’intégration
scolaire des enfants handicapés.

Ils préconisent :

+ une double démarche, générale dans une
lutte contre l’exclusion, et individualisée
tendant a mettre en ceuvre I’école pour tous
et pour chacun ;

+ une adaptation de la société scolaire aux be-
soins éducatifs spécifiques de I'éléve et non
I'inverse ;

+ le centrage du projet éducatif sur la situation
individuelle de 1’éléve handicapé et 1’adop-
tion d’une démarche positive visant a recon-
naitre les aptitudes de I’éléve plutot qu’a me-
surer ses capacités ;
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¢ la création d’une étroite cohésion de la com-
munauté éducative, grace a la mise en place
de centres de ressources et a la formation
initiale et continue des enseignants.

En ce qui concerne le secteur médico-social, des en-
fants sont orientés vers des Cmpp, des Ime ou des Ir.
Les Cmpp ont des objectifs louables, mais les rem-
plissent-ils ? Les IME, IR relévent de 'annexe XXIV
et ont des roles sus-définis tout a fait louables. Ce-
pendant, nombre d’enfants et adolescents accueillis
dans ces institutions le sont de maniére inadéquate.
En effet, une étude transversale et descriptive, por-
tant sur 3 726 enfants et adolescents fréquentant les
établissements relevant des annexes XXIV, a été réa-
lisée en 1997, a I’échelon régional, par le service mé-
dical de la Cnam et par la DIRECTION DEPARTEMENTALE DES
AFFAIRES SANITAIRES ET SOCIALES (Ddass).

Les résultats mentionnés ici sont tirés d'un docu-
ment de travail et portent sur la Gironde.

Il est d’abord noté que grand nombre d’enfants
(46 %) entrent en institution entre 5 et 7 ans, ou
Iinternat est un mode d’accueil tres développé (alors
que 1’éloignement familial est le plus souvent peu
souhaitable).

Concernant les Ir, Panalyse porte sur 25 établisse-
ments comprenant une population de 1394 enfants
et adolescents dont la Cdes est responsable des
orientations dans 91,4 % des cas. Il est noté que 36 %
d’enfants entrent directement en Ir sans avoir eu au-
cun suivi médical préalable : rappelons que relévent
des Ir les enfants et adolescents aux capacités intel-
lectuelles normales ou sub-normales mais qui pré-
sentent des troubles du comportement. La prise en
charge ambulatoire est quasi-inexistante ici. Ces éta-
blissements ont un profil de population trés divers
(48,6 % de troubles de la personnalité hors névrose
et psychose, 23,8 % de troubles névrotiques, 16 % de
psychose, 8,7 % de retard mental léger).

Le temps moyen de scolarité hebdomadaire est de 18
heures, le retard scolaire varie de 2 a 6 ans selon les
établissements pour les enfants ayant 15 ans, ce re-
tard scolaire ne faisant par ailleurs que s’accroitre.

CoONCLUSIONS

Bien des réunions internationales se sont tenues en
France sur les themes lecture, illettrisme, dyslexie et,
a chaque fois sous le haut patronage des ministéres
de la Santé (1986, 1988, 1991), du ministére de I’édu-
cation nationale, de la jeunesse et des sports (1991).
Ces réunions n’ont débouché sur aucune mesure
concréete. Elles n'ont débouché, semble-t-il, que sur
une prise de conscience —qui a commencé en
1984 — des probléemes posés et sur la publication
d’'un manifeste demandant (i)la reconnaissance,

A la sortie de ces établissements, il faut noter
Iabsence de suivi des jeunes (ce qui est pourtant
prévu par la réglementation) et seuls 20 % des
jeunes agés de 18 ans et plus ont une fin de prise en
charge.

On peut s’interroger sur la cohabitation d’enfants
structurés sur un mode psychopathique ou de per-
version avec des enfants psychotiques. On peut aussi
s’étonner de la présence d’enfants présentant un re-
tard mental dans ces établissements. Les rythmes de
prise en charge éducative et pédagogique sont alors
tres différents et rendent difficile pour ces établisse-
ments I'accomplissement d'une de leur mission es-
sentielle qu’est la réintégration des enfants dans un
milieu scolaire ordinaire. Il faut noter la présence de
228 enfants (16,3 %) ne présentant qu'un trouble 1é-
ger du comportement mais surtout la présence de
141 enfants (10,1 %) qui ne présentent aucune défi-
cience ni psychose ni retard mental...

Concernant les Ime (enfants et adolescents présen-
tant des déficiences intellectuelles ou inadaptés
éventuellement avec troubles associés : troubles de
la personnalité, troubles comitiaux, troubles moteurs
et sensoriels, troubles graves de la communication,
maladies chroniques compatibles avec une vie col-
lective), I'analyse porte sur 24 établissements com-
prenant une population de 1309 enfants et ado-
lescents.

On retrouve, entre autres, 42 enfants polyhandica-
pés (3,2 %), 293 enfants psychotiques (22,4 %) et 82
autistes (6,2 %) chez lesquels un retard mental était
fréquemment noté, 187 enfants (14,2 %) présentant
des pathologies organiques dont 122 ont une affec-
tion chromosomique...

On peut s’interroger sur le nombre considérable
d’enfants ne présentant ni déficience mentale ni dé-
ficience motrice : 194 enfants (14,8 % de la popula-
tion) ont intégré ces structures (1/3 d’entre eux est
entré directement dans cette structure, alors que 26
proviennent d’Ir), uniquement parce qu’ils présen-
taient un retard scolaire important, ne dépassant
qu'avec difficulté le niveau de Cp.

dans I’éducation spécialisée, des troubles neuro-
psychologiques (ii) la création dun certificat d’é-
tudes complémentaires abordant la neuro-psycholo-
gie de I'enfant (iii) qu'une formation soit prévue tant
pour les enseignants au sein des Iufm que pour le
corps médical et paramédical, cette formation étant
alors intégrée au cursus universitaire.

Il existe bien un GROUPE INTERMINISTERIEL PERMANENT DE
LUTTE CONTRE LiLLETTRISME (Gpli), dont la mission na-
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quit en 1984 avec une volonté affirmée de préven-
tion, d’impulsion et de coordinations des actions de
lutte contre 'illettrisme...

Il existe bien un centre ressources « illettrisme et
emploi »...

Il existe bien un nouveau contrat pour I’école avec
création d’'un observatoire national de la lecture...

Il existe bien un nouveau contrat pour I’école dont la
généralisation était prévue pour la rentrée 1995 et
qui précise que la prévention de la difficulté scolaire
est une mission fondamentale de 1’école (...) pour as-
surer la détection précoce, le dépistage et le suivi des
enfants en difficulté. Pour chaque éléve concerné, ils

Qu’en est-il aujourd’hui ?

1°. Nous savons que les enfants Dys sont des enfants
normalement intelligents mais qui ont un probléme
d'ordre «technique » (c'est-a-dire cognitif) sur le-
quel se sont parfois greffés des problemes psycholo-
giques secondaires. Ils sont indemnes de toute défi-
cience intellectuelle, visuelle, auditive ou autres tares
séveres qui nécessitent la prise en charge en « milieu
médical spécialisé ». Leur probléme est donc qu’ils
sont a la fois trop « handicapés » pour suivre un cur-
sus scolaire « normal » ou aussi rapide que le reste
de la population, et a la fois pas assez « handicapés »
pour étre reconnus comme tels et sont alors dirigés
vers des structures inadaptées a leur état.

Les troubles du langage oral et écrit sont connus de-
puis 1989 et reconnus comme affection handica-
pante depuis 1993, date de la publication du Guide-
Bareme pour lévaluation des déficiences et incapa-
cités des personnes handicapées par le Ctnerhi, ou
ils sont décrits en terme de troubles du langage et de
la parole congénitaux ou acquis avant ou pendant
lacquisition de I'écriture et de la lecture. De ce fait,
ils donnent droit a diverses prestations. Ils sont re-
connus en France comme une affection neurologique
depuis 1997 (Joan n° 34, 13/10/1997). En effet, en
réponse a la question posée par Monsieur Jean-
Charles Lenoir portant sur la situation des per-
sonnes souffrant de troubles sévéres du langage oral
et écrit, le Secrétaire d’état a la santé considere que
les troubles du langage oral et écrit (dysphasie,
dyslexie, principalement) toucheraient entre 5 et
10 % de la population francaise, dont 4 % trés gra-
vement (...). Les conséquences sociales de ces
troubles sont trés importantes (illettrisme, mau-
vaise orientation des enfants dans des établisse-
ments pour déficients mentaux, etc).

L’enquéte, menée conjointement par le service médi-
cal de la Cnam, région Aquitaine, et par les Ddass et
effectuée dans des centres accueillant des
enfants/adolescents relevant, a priori, des annexes
XXIV vient confirmer ce qui précede et nous améne
a suggérer louverture urgente de structures

proposent des réponses individualisées, en liaison
avec les familles et les enseignants.

Mais les objectifs que se sont fixés tant ’éducation
nationale que les structures médico-pédagogiques
n‘ont pas abouti. La majorité des enfants et ado-
lescents Dys pourraient intégrer le circuit scolaire
normal, si leur pathologie était diagnostiquée et trai-
tée en temps opportun et si leur handicap était
connu et reconnu. En effet, les démarches éducatives
ne sont pas en adéquation avec le handicap en
question, probablement du fait d’'un diagnostic ini-
tial erroné, d’'une absence de diagnostic, dune
absence de reconnaissance du trouble...

adaptées a ces enfants, car (...) dépistés précoce-
ment, ces troubles d’origine neurologique peuvent
parfois étre corrigés (pour les cas modérés) par une
rééducation appropriée.

2°, 11 existe des textes relatifs a la prise en charge
d’enfants et d’adolescents présentant des troubles du
langage oral et écrit et destinés a l'intégration des
enfants handicapés qu’il suffirait d’appliquer a ceux-
ci, une fois dépistés. Le dépistage systématique de
tels troubles, bien que leur reconnaissance soit
maintenant officielle, se heurte au probléme de I'é-
ventuel surcoiit occasionné par cette mesure. Or,
cette vision a court terme ne tient pas compte des co-
lossales économies que I'on pourrait réaliser.

En effet, dans les dispositions prévues par des cir-
culaires parues au Boen (n° 82/2 et 82-048 du
29/01/1982 et n° 83-082, 83-4 et 3/83/S du
29/01/1983), tout était prévu. On note que des inter-
venants extérieurs non-enseignants personnels mé-
dicaux, paramédicaux, sociaux et éducatifs peuvent
intervenir au sein de ’établissement et associés aux
enseignants dans le cadre d’équipes multidiscipli-
naires, apportent aux éléves handicapés ou en diffi-
culté des soins, des rééducations ou des soutiens
spécialisés et ces personnels peuvent étre mis a la
disposition des établissements scolaires par des ad-
ministrations, des services hospitaliers ou des asso-
ciations, interviennent aupres des éléves handica-
pés dans le cadre de conventions passées entre l'éta-
blissement scolaire d’accueil et leur organisme em-
ployeur qui continue a assurer leur rémunération.
Par ailleurs, I'intégration peut étre individuelle, col-
lective, partielle individuelle ou en petits groupes et
c’est dans lintérét de Uenfant que la décision d’'inté-
gration scolaire est prise, apres accord des familles
et des autres parties concernées.

On note en outre qu’il peut étre envisagé linterven-
tion des spécialistes auxquels les familles, a leur ini-
tiative, ont recours en particulier lorsqu’aucun ser-
vice existant n’'est susceptible d’apporter son
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concours a l'établissement scolaire et que la créa-
tion d’une nouvelle structure ne se justifie pas,
compte tenu, par exemple du nombre trop faible
d’enfants concernés (...).

Tout est ici prévu quant au financement, de l'as-
sistance particuliére, de 'adaptation des locaux, du
matériel, des transports, de I’hébergement, des re-
pas...

Comme ces dispositions ne semblaient pas étre ap-
pliquées, apparut une loi d’orientation sur I’édu-
cation n° 89-486 du 10/07/1989 qui consacrait un
chapitre relatif & I'intégration scolaire des enfants
handicapés et qui prévoyait la création, a partir du
01/09/1990, d’Tufm dont les missions, domaines
d’activités et compétences étaient bien définis. Par
la suite, la note de service n°90-023 du
25/01/1990 publiée au Boen (n° 6 du 08/02/1990)
insistait, une fois encore sur les recommandations et
mesures en faveur des éléves rencontrant des diffi-
cultés particulieres dans l'apprentissage oral et du
langage écrit. Mais ? On en est au méme point...

3°. Il est toujours d’actualité que 5 % de la popula-
tion débutant sa scolarité a une forte probabilité
d’aller vers I’échec scolaire, puis vers I'exclusion.
Cela représente un cotit non négligeable pour la so-
ciété. Par référence aux études des pays étrangers, la
majorité de ces populations est absente du systeme
économique avec un taux de chomage tres élevé et
de longue durée et les jeunes ne trouvent parfois pas
d’autre voie que la délinquance. Il est toujours d’ac-
tualité que les troubles d’apprentissage scolaires
sont un véritable probléeme de santé publique affec-
tant au moins un enfant sur 10, les troubles étant sé-
veres dans 4 a 6 % des cas. Ces troubles ne sont pas
mortels, certes, et tout au plus peuvent-ils engendrer

Que faudrait-il faire ?

La grande majorité des enfants et adolescents Dys
n'a pas, en France, de diagnostic ni de prise en
charge adéquate. 1l existe donc un grave probleme de
santé publique qui affecte chaque année 4 a 6 % de la
population d’enfants. Ce probléme est encore
méconnu par les professionnels concernés parce
qu’ils n’en ont pas été informés et qu’ils n’y ont pas
été formés. Bien que des mesures soient actuelle-
ment prises par ’éducation nationale pour améliorer
la scolarisation des enfants handicapés, il n’en reste
pas moins que le probleme ne pourra pas étre résolu
si les acteurs de la santé, de ’action sociale et de 1’é-
ducation nationale ne travaillent pas de conserve,
car il s’agit d’'un probléme médical, éducatif, puis
social. Le probleme ne pourra pas étre résolu si un
enseignement et une formation concernant de tels
troubles ne sont dispensés a ce titre. La formation
des professionnels pourrait étre accomplie au sein de
centres de ressources. Un centre de ressources
contient les outils indispensables a 'information, la
formation et les prises en charge d’enfants souffrant

une certaine morbidité, précipiter parfois vers la
délinquance...

Par comparaison avec d'autres affections bien plus
médiatisées, I'autisme affecte un enfant sur 1 000, le
risque de transmission virale apres transfusion san-
guine affecte une personne sur 112 000 pour I'hépa-
tite B, affecte 1 personne sur 217 000 pour ’hépatite
C et affecte une personne sur 800 000 pour le virus
de l'immuno-déficience humaine...

4°. Heureusement, quelques équipes ont permis
Pouverture d’unités spécialisées dans le diagnostic
de troubles du langage, mais uniquement sur initia-
tive personnelle.

Citons Les Lavandes a Orpierre (Hautes-Alpes),
MAISON D’ENFANTS A CARACTERE SANITAIRE SPECIALISE (Mcss),
gérée par une association loi 1901 qui s’est orientée
vers le traitement intensif des troubles importants
des apprentissages et dont I'objectif est la réintégra-
tion des enfants en circuit scolaire normal. Les en-
fants sont pris en charge par une équipe pluridisci-
plinaire dans le cadre d’'un internat et pour une
période de deux ans.

Les résultats de la prise en charge d’enfants présen-
tant des troubles de degré moyen a séveére montrent
une réduction moyenne des troubles dyslexie, dysor-
thographie, dyscalculie, dysphasie respectivement de
63,16 %, 32,5 %, 36,3 %, 36,8 %. A 'évidence il appa-
rait aujourd’hui qu’aucun de ces enfants n’aurait pu
évoluer de la sorte dans le cadre existant.

5°. Une revue scientifique, ’Approche Neuropsyc-
hologique des Apprentissages chez UEnfant (Anae)
s’attache spécifiquement a ces probléemes.

de dysfonctionnements neuropsychologiques. La
création de telles structures est d’ailleurs recomman-
dée par un rapport publié conjointement par 1'Igen
et par I'Igas (mars 1999), et par le Hesp dans sa re-
vue Adsp (mars 1999).

Il parait aussi nécessaire de mener une campagne d’-
information généralisée et de mener en urgence une
action coordonnée. Il s’agit de dépister systémati-
quement et précocement (méme avant I'dge de 4
ans) les enfants atteints de dysfonctionnements neu-
ropsychologiques, soit par les médecins de Pmi soit
par les pédiatres. Le dépistage peut étre plus tardif
(dans la quatriéme année) et étre pratiqué tant par
les médecins que par les enseignants. Il devrait étre
obligatoire et figurer sur le carnet de santé de I'en-
fant. Ce dépistage devrait étre suivi d’effets et les
données pourraient étre transmises a tous les profes-
sionnels gravitant autour de 'enfant favorisant ainsi
les échanges de spécialité entre les professionnels
concernés (santé, action sociale et éducation natio-
nale). Ceci est rendu possible par la création de ré-
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seaux de santé dont la mise en place est d’ailleurs fa-
cilitée par la publication d'un décret datant du
12/11/1999. Une période de « suivi » ou d’« entrai-
nement » précede le diagnostic qui doit étre établi
dés I'age de 4 ans pour les dysphasiques, a I'age de
5 Y2 ans pour les autres. Le bilan diagnostique doit
comprendre, pour les cas sévéres, un examen neuro-
pédiatrique, psychiatrique, neuropsychologique, or-
thophonique, psychomoteur, pédagogique et, enfin,
psychologique. Ce bilan doit permettre de proposer
une prise en charge pluridisciplinaire et d’orienter
I'enfant de la facon la plus adaptée qui soit.

C’est ainsi que, outre la nécessité d’adopter ou de
modifier des lois existantes et de faire appliquer
I'existant, il sera nécessaire de :

¢ créer une unité de consultation spécialisée
par département. Le probleme qui se pose
alors est celui de la prise en charge en dé-
coulant. Une fois le diagnostic posé, il faut
bien orienter I'enfant et lui proposer une
prise en charge adéquate ;

+ ouvrir concomittement des Clis (Clis 5) avec
intervention des  SERVICES  D'EDUCATION
SPECIALISEE ET DE SOINS A poMICILE (Sessad) ou
des groupes homogeénes d’enfants seraient
enseignés/rééduqués quotidiennement ;

& créer des structures type centre de réadapta-
tion, pres de I’école et du domicile de 'en-
fant pour un suivi quotidien et permettant
des rééducations « a la carte » ;

& créer des structures médico-éducatives, véri-
tables écoles-centres de soins. Dans ce cas,
la structure pratique a la fois le diagnostic et
la remédiation ortho-neuropsycho-pédago-
gique tout en ayant valeur de centre de res-
sources ;
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