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Présentation de l’éditeur :
L’« enfant dys » rencontre des difficultés pour effectuer certaines tâches, à la maison comme à l’école. Très vite, les parents se sentent démunis. Quant aux enseignants, malgré leur bonne volonté, ils ignorent souvent comment aider ces enfants aux besoins particuliers sans pénaliser les autres élèves. 
Laura Alaria, spécialiste des problèmes d’apprentissage, donne un éclairage détaillé et concret sur les troubles dys (dysphasie, dyspraxie, TDA/H, dyslexie, dysorthographie et dyscalculie) et propose des pistes aux parents, mais aussi aux enseignants, pour accompagner au mieux les enfants dys dans leur scolarité et leur quotidien. 
Pour chaque trouble dys, vous trouverez : 
• une définition claire ; 
• une description des signes qui doivent alerter ; 
• les acteurs de la santé vers qui se tourner et leur rôle ; 
• des conseils pratiques destinés à l’enfant et à ceux qui l’accompagnent (parents, enseignants) pour améliorer le quotidien de tous ; 
• un témoignage ; 
• des pistes de lecture pour en savoir plus.
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À mes deux amours d’Amour, M. et N.


Avant-propos


Nouvelle épidémie sur les bancs d’école, catégorie diagnostique fourre-tout, cauchemar du quotidien ou simple difficulté scolaire, le terme « dys » évoque quelque chose pour la plupart d’entre nous, mais les contours de ces troubles des apprentissages sont souvent encore trop flous. Soyons clairs : il n’y a pas d’épidémie. Simplement, grâce aux dernières avancées de la recherche, on sait aujourd’hui mieux et davantage les expliquer et donc en parler. Ainsi, des parents, des enseignants ou d’autres professionnels de l’enfance se rendent compte que certains enfants (ou eux-mêmes) souffrent probablement d’un trouble dys qui explique leurs éventuelles difficultés scolaires ou adaptatives. Toutefois, il faut rester vigilant quant à l’utilisation de ce diagnostic et ne pas lui attribuer toutes les difficultés scolaires ou étiqueter ainsi tout enfant qui sortirait de la norme. Pourtant, depuis quelques années, difficile de passer au travers des questionnements concernant ces enfants, ces adolescents et plus tard ces adultes qui partagent tous ce petit préfixe en plus qui semble pourtant, de loin, être un moins pour les apprentissages.

L’objectif de cet ouvrage est double : d’une part, il s’agit de décrire cette catégorie diagnostique plurielle à la lumière des connaissances actuelles issues de la recherche et de la pratique clinique ; d’autre part, l’ambition, certes large mais réalisable, est de proposer, au travers de conseils et d’outils simples, un guide pour permettre de mieux accompagner une personne dys dans sa vie de tous les jours, à la maison, à l’école et un peu au-delà. Chaque acteur du quotidien, la personne diagnostiquée dys elle-même, ses proches, les enseignants ou les acteurs de santé trouveront ici un éclairage scientifique et humain sur les situations vécues par les personnes présentant un trouble dys.

Afin de faciliter la lecture et l’accès aux informations pertinentes pour le lecteur, nous proposons avant toute chose des éléments permettant de délimiter les contours de cette catégorie diagnostique et les différents dispositifs qui la concernent. Dans la seconde partie, chaque trouble est abordé dans un chapitre indépendant pour permettre au lecteur d’accéder directement aux informations pertinentes pour la situation qui l’intéresse. Enfin, des conseils sur les réflexes à adopter en classe ou à la maison et des suggestions de ressources pour aller plus loin sont proposés en fin de chapitre.







Première partie

La grande catégorie des dys
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Les troubles dys, qu’est-ce que c’est ?


Qu’est-ce que les dys ? Dys- comme dysfonctionnement ? Dys- comme dyslexie, dysorthographie, dyscalculie ? Mais alors que viennent faire les troubles de l’attention là-dedans ? Il est vrai que cette catégorie regroupe une grande diversité de troubles dont les origines semblent varier tout autant que les expressions. S’il y a encore vingt ans on parlait peu des troubles dys, ceux qu’on appelle également les troubles spécifiques du langage et des apprentissages (TSLA) sont aujourd’hui mieux définis et donc mieux pris en charge. Catégorie diagnostique plurielle, mais aussi hétérogène et dont les contours peuvent varier selon le domaine d’expertise (de la clinique ou de la recherche) ou même selon les pays, il subsiste néanmoins des points communs entre les différentes pathologies de la grande famille des dys. Si l’impact sur les apprentissages est un des points communs centraux des dys, les enfants touchés par ces troubles ne constituent qu’un sous-ensemble des enfants en échec scolaire : on peut effectivement rencontrer de vraies difficultés à l’école sans pour autant être dys. C’est la bonne connaissance de la définition de ces troubles qui permettra d’éviter l’« épidémie de diagnostics ».

Les troubles dys sont multiples et affectent des domaines du développement parfois très différents, allant des apprentissages précoces (langage, geste, attention) aux apprentissages scolaires (tels le langage écrit ou le calcul) et peuvent ou non se cumuler. Alors, de quoi parle-t-on au juste ? Commençons par lister ces troubles depuis leurs appellations les plus communes et selon le domaine qu’ils perturbent :


	au niveau du langage oral, la dysphasie, aujourd’hui appelée trouble développemental du langage (TDL) ;


	le trouble de l’attention avec ou sans hyperactivité (TDA/H) ;


	au niveau du geste, la dyspraxie ou trouble d’acquisition de la coordination (TAC), incluant la dysgraphie ;


	
et au niveau des apprentissages scolaires :


	o le trouble spécifique du langage écrit, communément appelé dyslexie pour la lecture et dysorthographie pour l’expression écrite ;


	o le trouble spécifique des faits mathématiques, appelé dyscalculie.








Depuis quelque temps s’ajoutent à cette liste les troubles mnésiques, c’est-à-dire des troubles de la mémoire. Pour autant, l’altération des diverses composantes mnésiques pouvant se retrouver dans plusieurs troubles dys, il est relativement difficile d’en faire une catégorie à part entière. Nous l’évoquerons donc succinctement dans la suite des chapitres et plus précisément dans les causes (étiologie) des troubles.

Avant de rentrer plus en détail dans la description des troubles eux-mêmes, il est important de comprendre que personne n’est responsable de ces troubles, ni l’enfant, ni ses parents, ni les enseignants ! Il s’agit de troubles structurels, c’est-à-dire qu’ils sont issus d’un dysfonctionnement ou plutôt d’un fonctionnement cérébral « atypique », sans lésion visible sur le cerveau. Ils s’opposent ainsi à la notion de troubles acquis qui apparaissent à la suite d’un événement identifiable (accident, maladie, etc.). Les troubles dys appartiennent donc à la famille des troubles neuro-développementaux, ce qui signifie qu’ils ont bien une origine neurologique (cérébrale) qui vient perturber le développement cognitif1 ou affectif de l’enfant, avec un retentissement notable sur les différentes sphères de sa vie (familiale, scolaire, affective et sociale).

L’expression des troubles dys varie notamment selon les degrés de sévérité de l’atteinte et selon l’association ou non de certains symptômes. Ces troubles apparaissent généralement très précocement dans l’enfance (ou sont même présents dès la naissance), bien que les signes identifiables ne soient généralement perçus qu’au cours de la scolarité. Un autre de leurs points communs est qu’il s’agit de troubles répertoriés dans des classifications diagnostiques internationales (CIM-11 de l’Organisation mondiale de la santé) ou dans des manuels de médecine comme le Manuel diagnostique et statistique de l’Association américaine de psychiatrie (DSM-5) qui fait autorité et sert de référence au niveau international. Il peut paraître étonnant que les troubles spécifiques du langage et des apprentissages soient répertoriés dans un manuel de psychiatrie. Plutôt qu’une psychiatrisation à outrance (qui serait délétère pour les enfants concernés), il est important d’y voir une tentative d’homogénéisation internationale des critères et de la compréhension de ces troubles pour tous les praticiens (médecins et professionnels de santé).

Ainsi, pour le DSM-5, quatre critères définissent les troubles dys :


	La spécificité : en effet, tous ces troubles sont spécifiques puisqu’ils ne peuvent pas être entièrement imputables à une autre pathologie, qu’elle soit sensorielle (surdité ou cécité par exemple), neurologique (traumatisme crânien ou toute lésion cérébrale innée ou acquise), intellectuelle (déficit cognitif global) ou psychiatrique (trouble de la personnalité ou du comportement), ni à un manque de stimulation psycho-socio-affective. Cela signifie que la plupart des enfants porteurs de troubles dys sont des enfants normalement intelligents. Ils ne présentent généralement pas de troubles sensoriels, neurologiques, psychologiques ou médicaux et se développent dans un milieu « normal », c’est-à-dire sans carence particulière. Pour autant, les enfants porteurs d’un trouble dys peuvent présenter un ou plusieurs de ces facteurs sans que ceux-ci soient la cause de leur trouble développemental.


	le caractère objectivable : ces troubles sont mesurables par des outils d’évaluation standardisés qui révèlent des scores déficitaires par rapport aux normes attendues pour l’âge. Cela signifie que l’intensité du trouble est sans commune mesure avec un retard simple par rapport à la norme relative à l’âge de l’enfant ou à son niveau scolaire.


	la durabilité et la persistance : le trouble doit persister depuis au moins six mois malgré une prise en charge et une adaptation pédagogique ciblée. Ils sont durables et seront donc présents tout au long de la vie (avec une expression plus ou moins forte). Comme nous le verrons plus loin, cela ne signifie pas pour autant que les difficultés sont immuables et qu’on ne peut donc pas y faire face ! Le DSM-5 précise que la plupart de ces troubles spécifiques sont présents dès les premières étapes du développement de l’enfant mais qu’ils se manifestent parfois plus tardivement, quand les stratégies spontanées de compensation du trouble ne suffisent plus.


	Une des notions centrales retenues par le DSM-5 est l’interférence significative du ou des troubles avec la réussite scolaire, le fonctionnement professionnel ou les activités de la vie courante : la plupart des enfants dys sont en échec scolaire et risquent donc, en l’absence de prise en charge adaptée, d’être confrontés à des situations sociales précaires.
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Une approche cognitive des troubles


La cognition concerne l’ensemble des processus dynamiques liés à la pensée. Elle renvoie donc à une multitude de fonctions gérées par le cerveau : le langage, la mémoire, le raisonnement, la coordination des mouvements (praxies), les reconnaissances (gnosies), la perception et l’apprentissage, ainsi que les fonctions exécutives qui permettent d’orchestrer ces différentes activités cérébrales grâce au raisonnement, à la planification, au jugement et à l’organisation. En d’autres termes, les processus cognitifs correspondent à l’ensemble des mécanismes mentaux qui permettent à un individu d’acquérir, de traiter, de stocker et d’utiliser des informations ou des connaissances. Les modèles cognitifs proposent une représentation simplifiée de ces processus et une approche cognitive permet donc de modéliser les troubles des apprentissages en termes de déficit du traitement de l’information impliqué dans l’apprentissage en question. Elle permet également de bien appréhender les mécanismes cognitifs de base en jeu avant de pouvoir comprendre ce qui ne fonctionne pas pour tel ou tel apprentissage. Apprendre à parler est tout à fait différent d’apprendre à marcher, qui est encore bien différent d’apprendre à lire ou à compter !

Notons que certains de ces troubles appartiennent à la catégorie des troubles cognitifs (facteurs causaux, comme le trouble développemental du langage ou le trouble attentionnel) et d’autres à la catégorie des troubles spécifiques des apprentissages (consécutifs, symptomatiques, comme la dyslexie ou la dyscalculie). Ainsi, une dyscalculie peut, par exemple, résulter d’un trouble de la coordination neuro-visuelle, d’un trouble attentionnel ou encore d’un trouble de la mémoire. Cette dissonance pourrait remettre en cause l’identité de la catégorie des troubles dys, mais les dispositifs officiels continuent d’utiliser une nomenclature regroupant les dys. Une fois encore, leur point commun reste l’impact sur le développement et le vécu de l’enfant, notamment au niveau scolaire, mais aussi social à travers sa façon de vivre sa différence, son handicap, tout cela étant largement modulé par l’environnement. En effet, si la question de l’étiquetage du trouble ou encore de sa sémantique peut parfois poser problème, notamment lors de la co-occurrence de plusieurs troubles (ce qu’on appelle parfois un « multi-dys »), le plus important, et nous le verrons dans les sections suivantes, est de bien comprendre l’origine du déficit ou, plus précisément, d’identifier le module cognitif défaillant. Ainsi, l’accompagnement, qu’il soit parental ou professionnel, visera à contourner la difficulté et à encourager les modules fonctionnels intègres chez l’enfant.

[image: illustration]
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Une définition plus précise pour une meilleure prise en charge


Du point de vue de la prévalence1 des troubles dys, les chiffres varient largement selon les sources, mais ne sont jamais négligeables : de 2 % à 8 %, et parfois plus de 10 % des enfants d’une classe d’âge seraient atteints. Les estimations globales issues d’études internationales révèlent des troubles fréquents, de l’ordre de 8 % des enfants, pour l’ensemble des troubles. Cette variabilité des chiffres s’explique par différents aspects et notamment par le cadre référentiel des études épidémiologiques.

En effet, le critère pour parler de trouble n’est pas le même selon qu’on se place dans un cadre de recherche empirique ou du point de vue de la pratique clinique. Un score à une épreuve de test peut être considéré pour la recherche comme pathologique et donc relevant d’un trouble, alors que, d’un point de vue clinique, il s’agira d’un score faible mais ne relevant pas du trouble.

De plus, les outils utilisés dans les études varient également dans leur nature ou dans leur structure : par exemple, pour une même compétence testée, l’épreuve peut varier selon qu’on considère le score de précision uniquement ou qu’on prend également en compte la vitesse de réponse. En outre, les définitions des troubles peuvent être parfois changeantes selon le cadre et l’époque de référence des auteurs (certains critères acceptés par les uns sont rejetés par d’autres). Par exemple, il a longtemps été admis qu’on ne pouvait parler de trouble développemental du langage que dans un contexte d’intelligence globale préservée tandis qu’aujourd’hui, on admet qu’une déficience intellectuelle peut être concomitante du trouble.

Dans les classifications, les critères utilisés ne présupposent pas de l’évolution du trouble dans le temps. En effet, l’expression du trouble peut varier d’un enfant à l’autre, être stable, s’aggraver ou s’améliorer. C’est en partie ce qui mène, dans la réalité, à une grande variabilité des manifestations des troubles, d’autant plus que l’association (fréquente) de plusieurs troubles peut venir en complexifier l’expression et contribuer à retarder le diagnostic, compliquer la prise en charge thérapeutique et grever le pronostic.

Il est donc essentiel que ces troubles soient mieux connus et appréhendés dans leur globalité par ceux qui y sont confrontés au quotidien : les parents bien sûr, mais aussi les enseignants, les accompagnateurs, les médecins, les rééducateurs, etc. En effet, leur retentissement sur les performances scolaires s’explique essentiellement par l’impossibilité pour ces enfants d’automatiser les processus cognitifs de base impliqués dans le développement des apprentissages. Ainsi, sans automatisation, ils ne peuvent libérer leur « espace mental » et sont ainsi en « surcharge attentionnelle » pour une tâche qui paraît simple pour un élève sans trouble. Par exemple, un enfant qui ne parvient pas à identifier de façon automatique des mots écrits lorsqu’il lit ne pourra pas libérer son attention pour comprendre ce qu’il lit et appliquer la consigne d’un énoncé puisque l’identification des mots lui est trop coûteuse en termes attentionnels.

 

L’enfant « dys » est comme constamment en situation de double tâche.

 

Les troubles dys entraînent généralement une lenteur et une fatigabilité importante qui peuvent mener à des problèmes organisationnels, parfois même à des troubles du comportement. Cependant, tous les enfants porteurs d’un trouble dys ne présentent pas les mêmes « symptômes ». C’est pourquoi les retentissements dans le quotidien familial ou scolaire dépendent souvent des stratégies de contournement ou de compensation que l’enfant a pu mettre en place spontanément, ainsi que des adaptations pédagogiques et parentales déployées pour le soutenir. La plupart du temps, l’impact du trouble sur la scolarité nécessite des aménagements et/ou des adaptations, ainsi qu’un suivi thérapeutique adapté. Sans cela, le risque d’échec scolaire est important et peut lui-même engendrer des troubles émotionnels secondaires : faible estime de soi, anxiété voire phobie scolaire, parfois dépression ou comportements d’opposition et d’agressivité. Ce que vit l’enfant peut également être source de conflits au sein de la fratrie. Tous ces éléments désavantagent massivement l’insertion professionnelle et sociale des personnes souffrant d’un trouble dys si celui-ci n’est pas diagnostiqué et les personnes pas suffisamment accompagnées.

Si la prise en charge peut parfois paraître lourde et contraignante, impliquant divers intervenants de la santé et de l’éducation et nécessitant une coordination entre tous, elle reste aujourd’hui un des meilleurs moyens pour que les enfants porteurs de dys accèdent à leur plein potentiel, puissent mener une vie épanouie et être acteurs de la société au même titre que les autres. En effet, ces enfants sont tout à fait capables d’apprendre et de progresser moyennant une vigilance particulière, des adaptations pédagogiques éventuelles mais aussi grâce à des rééducations menées par des professionnels de la santé. Ces derniers ont pour rôle d’identifier la ou les sources des difficultés d’apprentissage, mais aussi les compétences préservées et efficaces afin de mettre en place, avec l’enfant, ses proches et les professionnels de l’éducation, des stratégies de contournement ou d’adaptation face à ses difficultés.
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Déceler, évaluer et diagnostiquer


Le repérage

Le premier niveau de prévention des troubles consiste à les repérer le plus tôt possible. Cette mission concerne toute personne plus ou moins sensibilisée au trouble qui peut, au travers de sa formation ou de sa connaissance personnelle, mais aussi de son intuition, rechercher des facteurs de risques et/ou les signes d’une difficulté dans le comportement d’un enfant. Les parents et les enseignants, qui partagent son quotidien, sont évidemment des acteurs privilégiés du repérage. C’est aussi le cas de tout professionnel de la petite enfance (personnel de crèche, assistante maternelle, etc.). Chacun pourra, grâce à son expérience propre, apporter une pièce supplémentaire au puzzle et permettre une vision plus globale de la difficulté rencontrée.


	Les parents peuvent être les témoins de la difficulté dans la vie quotidienne (à l’école ou à la maison), mais apportent également un éclairage sur le contexte familial (par exemple la présence de troubles avérés chez un des parents ou dans la fratrie). En effet, la plupart des troubles dys sont actuellement reconnus comme ayant une cause génétique et une composante héréditaire bien que celle-ci ne soit pas systématique.


	Les enseignants peuvent repérer une difficulté dans certaines situations d’apprentissage. Leur rôle consiste alors à alerter, à soutenir et à informer la famille des adaptations pédagogiques mises en place. Ils peuvent, dans la mesure où ils ont reçu une formation à ce sujet, utiliser des outils spécifiques de dépistage. En France, ces outils portent essentiellement sur la maîtrise du langage oral et écrit et sont disponibles sur le site Éduscol. Ils peuvent aussi se rapprocher des Rased (Réseaux d’aides spécialisées aux élèves en difficulté) quand ils sont présents sur le secteur et des psychologues de l’Éducation nationale.


	Pour les professionnels de l’enfance, il existe des outils, essentiellement des questionnaires, qui permettent de se poser les bonnes questions et, éventuellement, de situer les compétences de l’enfant par rapport à une norme. Les médecins de famille (ou de la PMI ou de l’école) jouent un rôle majeur lors des consultations médicales obligatoires programmées à des âges clés du développement de l’enfant (à 9 mois, 24 mois, 36 mois, 4 ans, 5 ans et 6 ans). Leur formation concernant les troubles dys est donc essentielle.




À un second niveau, le dépistage consiste à identifier cette difficulté à l’aide d’outils validés et étalonnés. Il s’agit en quelque sorte de prendre une « photo » de la difficulté repérée. Cette mesure doit permettre de rassembler suffisamment d’éléments révélateurs d’un trouble pour solliciter un avis diagnostique le plus précocement possible et mettre en place, si besoin, des dispositifs thérapeutiques, d’informer la famille et les enseignants afin d’apporter une réponse adaptée, à la maison comme à l’école. Le dépistage est effectué par des professionnels spécialisés, médicaux ou paramédicaux (psychologues, orthophonistes, psychomotriciens, etc.). Il peut être soit consécutif à un repérage lorsque des signes d’alerte ont été décelés, soit systématique, notamment lors d’une visite médicale.

Si une difficulté est avérée, le dépistage comme le repérage doivent être suivis d’une proposition d’accompagnement, au minimum au travers d’une adaptation des professionnels et des parents à la particularité développementale décelée. Si cette première adaptation ne suffit pas, il faut poursuivre la démarche diagnostique afin de mettre en place une prise en charge spécifique auprès de professionnels de la santé. Cela dit, l’enfant peut être orienté vers un professionnel dès le stade du repérage ou du dépistage.


Quand faut-il s’inquiéter ?


	Pour le langage oral : dès la première année si on n’observe pas de babillage, pas de pointage avec la main/le doigt, peu d’interactions, pas d’attention ou de regard conjoints ; dès 18 mois si l’enfant produit moins de 8 mots ; dès 24 mois si l’enfant ne combine pas de mots ; à tout âge, dès que des difficultés sévères sont constatées et particulièrement à 5 ans si elles sont persistantes.


	Pour le graphisme et la motricité : dès 4-5 ans en cas de difficultés ayant un retentissement sur la scolarité ou sur la vie quotidienne (maladresse quasi constante, gestes du quotidien mal acquis, incapacité à s’habiller seul, à découper, à reproduire un triangle ou à écrire son prénom), particulièrement à 7 ans et après (pour l’écriture cursive, l’organisation, la manipulation des outils comme une règle ou un compas, etc.).


	Pour le langage écrit : dès la fin de la première année d’instruction formelle de la lecture (CP) si les étapes de décodage et de transcription ne semblent pas acquises (notamment si l’enfant ne fait pas le lien entre la lettre et le son, s’il confond des sons ou des lettres) ; particulièrement vers 7 ans (CE1) et après si l’automatisation de la lecture n’a pas eu lieu (échec ou lenteur dans la lecture entravant parfois l’accès au sens).


	Pour le calcul : dès la fin de la maternelle si la comptine numérique et le dénombrement jusqu’à 10 ne sont pas acquis ; en CP/CE1 si la conservation du nombre (c’est-à-dire la comparaison de deux collections d’objets différents mais identiques en nombre) n’est pas acquise ou si l’enfant ne parvient pas à effectuer une addition de deux nombres inférieurs à 10 ; tout au long de la scolarité en cas de difficultés sévères.


	Pour les difficultés d’attention : le caractère permanent et ancien du trouble est un bon indice (souvent repérable avant 5 ans) avec une incapacité à maintenir son attention sur une activité, à tenir en place ou à attendre son tour, avec des réactions fortes aux frustrations.
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