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+ Dyslexie, dyspraxie, dysphasie, dyscalculie, dysorthographie, Parce que celui-ci est de trés grande qualité, jen remercie tout
dysgraphie, troubles de la concentration... Trop souvent méconnus, particulierement les experts associatifs, institutionnels, professionnels

ces troubles causent pourtant de nombreuses souffrances chez et scientifiques de notre région qui ont contribué, a nos cotés, a rendre
les enfants, et sont pour les familles un combat permanent, quotidien, et visible ce handicap qui reste la plupart du temps invisible, a mettre des
malheureusement trop fréquemment incompris. mots sur les non-dits, a faire entendre les souffrances qui restent trop

souvent silencieuses.

Ces handicaps qui posent des problemes dapprentissage touchent

pres de 10% de la population frangaise, soit une moyenne de 3 enfants Mes plus sincéres remerciements vont également a tous ceux qui - parents,

par classe. En Auvergne-Rhéne-Alpes, plus de 770 000 personnes sont adultes Dys ou professionnels de santé - ont contribué, via Internet, a

concernées. Cest considérable, trop pour nous laisser indifférents. enrichir ce travail de leurs contributions et de leurs témoignages précieux.
C'est la raison pour laguelle nous avons souhaité, avec Sandrine CHAIX, L'heure est a l'audace, au courage, autant qua linnovation : cest le
Conseillere déléguée au handicap, faire des troubles Dys notre grande chemin que nous empruntons en Auvergne-Rhone-Alpes, et dont nous
cause régionale 2017. espérons qu’il pourra servir de modele sur ces questions bien au-dela

de nos frontiéres.

L'objectif : interpeller la société et les décideurs sur les difficultés que
représentent ces troubles spécifiques, autant que sur les solutions qui
sont a notre portée - car elles existent, comme le montre le travail qui a Laurent WAUQUIEZ
éteé réalisé.
Président de la Région
Auvergne-Rhone-Alpes
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Introduction

Les troubles Dys font référence a l'ensemble des troubles cognitifs spéci-

+ fiques impliquant des troubles de l'apprentissage. Si le plus connu est sans
doute la dyslexie, les troubles Dys sont cependant multiples. lls recouvrent la
dyslexie, la dyspraxie, la dyscalculie, la dysphasie, les troubles de I'attention
et les troubles spécifiques du développement des processus mnésiques.

Parce qu’ils impliqguent un fonctionnement cérébral atypique, les troubles
Dys ont un impact sur 'ensemble du parcours de vie d'un individu : la pe-
tite enfance, la scolarité, l'insertion professionnelle, les relations sociales et
affectives. lls interrogent de fait lensemble de nos politiques publiques a la
fois en matiére d'acces aux soins, dacces a la réussite scolaire, a 'emploi et
aux loisirs. Parce que, dans ses formes les plus séveres, le trouble Dys peut
donner lieu a une reconnaissance de la Maison Départementale des Per-
sonnes Handicapées, le sujet est également fortement corrélé aux disposi-
tifs pour l'inclusion en faveur des personnes en situation de handicap.

Troubles associés ou uniques, ils nécessitent dans tous les cas une ré-
ponse individualisée et coordonnée aux besoins de ces personnes.

Le nombre de personnes concernées par un ou des troubles Dys reste
difficile a quantifier avec exactitude. Il est estimé aujourd’hui que ce ou ces
troubles toucheraient au moins 8% de la population.

Les troubles Dys ont fait l'objet d'une prise de conscience collective im-
portante ces quinze dernieres années. Depuis les premiers rapports ayant
posé les jalons d’'un plan daction dédié aux troubles du langage oral et
écrit', les pratiques ont indéniablement évolué. Les avancées de la re-

1- Rapport Ringard et Veber, 2000 et Plan daction pour les enfants atteints d'un trouble spécifique du langage oral et écrit, 2001.
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cherche ont permis de mieux comprendre les causes des troubles et den
améliorer la prise en charge ; des dispositifs de formation ont été élaborés
pour développer les connaissances des acteurs sur le sujet ; le parcours de
soins sest organisé par la création des Centres de Référence des Troubles
du Langage et des Apprentissages (CRTLA) et des réseaux de soins. Pour
autant, le chemin a parcourir reste encore long pour aboutir a un diagnos-
tic et un accompagnement coordonnés, efficaces, homogénes et bienveil-
lants de ces enfants et adultes Dys.

C'est pourquoi la Région Auvergne-Rhéne-Alpes a décidé de se saisir du
sujet et de porter la conviction que marcher vers une société juste, inclu-
sive, bienveillante, respectueuse de tous et sappuyant sur les talents de
chacun ne peut que passer par une meilleure prise en compte des besoins
des personnes souffrant de troubles Dys. Il s'agit daffirmer politiqguement
et de maniere forte que les troubles Dys ne sont pas un simple effet de
mode mais constituent bien un véritable sujet de santé publique, voire un
enjeu de société tout court.

Ce livre blanc est le fruit d'une réflexion menée a l'échelle régionale avec
l'ensemble des acteurs concernés, et accompagneée par un comite de
rédaction compose dexperts. Il comporte un volet état des lieux et un en-
semble de propositions pour ameéliorer la prise en charge des troubles Dys.
Une trentaine d'entretiens ont été menés aupres de personnes ressources
pour étayer le livre blanc. Des ateliers de travail ont réuni 70 personnes a

la Région le 9 mars 2017, et les Assises des Dys ont également permis de
réunir plus de 120 personnes le 29 mai autour du sujet. 32 contributions
écrites ont été regues par courriel de différentes institutions, associations,
professionnels et particuliers, et pas moins de 1 000 personnes ont répon-
du au questionnaire déployé par I'association DYStinguons-Nous. Enfin, le
Salon Handica les 7, 8 et 9 juin a Eurexpo a également permis de mettre en
avant la grande cause régionale des troubles Dys et a généré de nombreux
échanges sur le stand de la Région Auvergne-Rhéne-Alpes.
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Les troubles Dys : des troubles multiples
nécessitant une prise en charge pluridisciplinaire

Les troubles DYS sont des troubles cognitifs spécifiques qui impactent les
capacités d'apprentissage. lls apparaissent au cours du développement
de l'enfant, avant ou lors des premiers apprentissages et persistent a 'age
adulte. lls sont liés a un développement atypique de certains aspects du
cerveau, qui, en dépit d'un niveau intellectuel normal, entrave de maniere
durable l'apprentissage dans un domaine particulier?. Certains troubles
affectent les apprentissages précoces (langage oral, geste). D'autres af-
fectent plus spécifiqguement les apprentissages scolaires (langage écrit,
calcul). Dans tous les cas, ces troubles perturbent la scolarité, l'adaptation
sociale, et la future insertion professionnelle denfants dont pourtant les
autres aptitudes, émotions et raisonnements sont normaux. lls peuvent
étre a l'origine de déséquilibres psycho-affectifs importants.

La difficulté a chiffrer la population
réellement concernée

Il nN'est pas possible aujourd’hui de retenir un chiffre fiable pour quantifier
avec précision le nombre de personnes concernées par ces troubles : les
définitions ne sont pas stabilisées, les chiffres mis en avant divergent en
fonction du degré de séveérité considére et des catégories retenues. Par
ailleurs, il n'existe pas de processus de remontée d'information structure.
La prise en compte de la problématique étant récente, beaucoup de per-
sonnes Dys, adultes aujourd’hui, nN'ont jamais été diagnostiquées. Le chiffre
généralement avancé fait état denviron 8 a 10% de la population touchée
par les troubles Dys®.

2 - DDL - Laboratoire Dynamique Du Langage de Lyon - CNRS/Uni- 3 - Fédération Frangaise des Dys - www.ffdys.com
versité Lyon 2
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Les principales caractéristiques

des troubles Dys:
des troubles durables, souvent multiples mais
qui n‘impactent pas l'intelligence

Les troubles Dys sont structurels et non fonctionnels. Ce qui signifie que le
trouble n'est pas réversible, mais durable. Il persiste a 'age adulte et im-
pose a la personne concernée une rééducation et/ou le développement
de stratégies compensatoires prenant appui sur les fonctions préservees*.

Bien que structurels, ces troubles concernent des personnes qui dis-
posent d’'une intelligence et d'un comportement social tout a fait nor-
maux et qui ne présentent pas de probleme sensoriel particulier (vue,
ouie). Il ne s'agit ni d'un simple retard (qui se rattraperait avec le temps), ni
d‘une déficience intellectuelle globale. Il s'agit bien d’'un fonctionnement
atypigue de certaines structures cérebrales, en l'occurrence celles qui
sous-tendent une des fonctions cognitives (langage oral, langage écrit,
praxie, calcul, mémoire, fonctions exécutives). Cela impliqgue un manque
dautomatisation spécifique a la fonction concernée et des difficultés a
lire, écrire, orthographier, sexprimer, décoder le langage oral, effectuer
les gestes garantissant 'autonomie, compter et/ou se concentrer.

L'Organisation Mondiale de la Santé définit dailleurs la dyslexie comme
étant « un trouble spécifique, durable et persistant de l'acquisition du
langage écrit apparaissant chez I'enfant d'intelligence normale (évaluée
par des tests non verbaux), dans un environnement scolaire adéquat et ne
présentant par ailleurs aucun trouble sensoriel, émotionnel, ni déficit socio-
culturel majeur »°.

4 - Livret DYStinguons les DYS - DYStinguons-Nous 5 - Classification internationale des maladies de I'Organisation Mon-
diale de la Santé (OMS) - CIM 10F81
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Par ailleurs, les troubles Dys ont la particularité d‘étre souvent associés.
Dans 40% des cas, il existe chez I'individu plusieurs troubles de l'appren-
tissage. Lorigine exacte des troubles fait encore aujourd’hui l'objet de
recherches mais leur multiplicité laisse présager de l'existence possible
d'un mécanisme commun a lorigine des dysfonctionnements au cours du

développement de l'enfant®.

Les différents troubles Dys

Les troubles Dys font généralement référence a un ensemble de

troubles : les troubles de la lecture et de I'acquisition du langage écrit
(dyslexie et dysorthographie), les troubles du développement moteur et
de la planification des gestes et de leur coordination (dyspraxie), de lécri-
ture (dysgraphie), les troubles des activités numériques et de l'estimation
des quantités (dyscalculie), les troubles du langage oral (dysphasie), les
troubles de |'attention avec ou sans hyperactivité (TDA-H) et les troubles
spécifiques du développement des processus mnésiques’.

% La dyslexie concernerait 6 a 7% des enfants®. Elle se caractérise
<4 par une difficulté dassociation entre les signes écrits et les sons

du langage et induit un trouble d‘identification du mot écrit. La

+@  personne dyslexique ne parvient pas a identifier rapidement un

mot écrit, ce qui implique un déchiffrage plus lent, des erreurs

plus fréquentes parfois méme pour des mots familiers, et une énergie

déployée plus importante pour parvenir a décoder, ce qui réduit, secon-
dairement, la compréhension de l'ecrit. Une dysorthographie est souvent

associée a ce trouble.

6- La dyslexie et la dyscalculie semblent étre fréquemment associées
a une dyspraxie (trouble de la coordination) ou & un trouble de l'atten-
tion. La dysphasie, quant a elle est associée a un risque de dyslexie
dans 50% des cas. www.inserm.fr

7 - Le DSM 5, Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux
de I'Association Américaine de Psychiatrie (APA), parle de troubles

12

des apprentissages pour les apprentissages scolaires que sont la lec-
ture, l'expression écrite et le calcul. Les troubles de développement
du langage oral (dysphasie) sont recensés dans les troubles de la
communication
8 - Inserm - Institut National de la Santé et de la Recherche Médicale
- www.inserm.fr

1 Les troubles Dys : des troubles multiples
nécessitant une prise en charge pluridisciplinaire

La dyspraxie concernerait 6% des enfants de 5 a 11 ans. Les consé-

quences de la dyspraxie sont des difficultés majeures a planifier,

programmer et coordonner des gestes complexes. Méme s'ils

paraissent simples et relévent du quotidien, certains gestes ne
peuvent pas étre automatisés, comme par exemple s’habiller seul, télépho-
ner ou écrire, ce qui peut entrainer une dysgraphie (difficulté a dessiner les
lettres).

La dysphasie concernerait 1% des enfants et impacte lI'expression
+ orale soit au niveau de la compréhension (non reconnaissance
des sons et non compréhension des messages) et/ou au niveau
de l'expression (difficulté a trouver ses mots, a produire des mots recon-
naissables, a appliquer des regles de grammaire, de conjugaison, etc).

La dyscalculie concernerait 4% des enfants. Il s'agit d'un trouble
spécifique frappant le domaine logico-mathématique : le sens des
nombres est mal acquis, les quantités numeériques mal estimées,
les nombres manipulés avec difficulté, et les opérations élémen-
taires sont mal comprises et peu automatisées. Cela implique des difficul-
tés a se représenter les durées, les distances, les quantités, et le rapport au
temps et a l'espace est complexe.

+
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Les troubles de I'attention inclus dans les troubles Dys se manifestent par
des difficultés a se concentrer et & maintenir l'attention sur une activité,
malgré la bonne volonté de la personne. Les apprentissages et la vie so-
ciale sont rendus difficiles par une hyper-sensibilité aux distractions (bruits,
idées envahissantes...) et/ou des difficultés a inhiber volontairement des
actions automatisées, et parfois (mais pas toujours) une agitation tradui-
sant une hyperactivité. Cela concerne 3 a 5% des enfants.

Du repérage d’une difficulté a
I'accompagnement des troubles

Les symptdmes qui peuvent laisser suspecter un trouble Dys chez lenfant
peuvent étre repérés par une multitude d'acteurs différents : la famille, la
creche, I'école (enseignant ou médecine scolaire), le médecin généraliste,
le pédiatre, la PMI (Protection Maternelle et Infantile). Une fois le symptome
repére, une série de bilans réalisés par des professionnels de santé, qui
varient en fonction du trouble suspecté, permettront de poser un dia-
gnostic et de définir la prise en charge appropriée. Ces bilans et prises en
charge, nécessairement pluridisciplinaires, font intervenir des spécialistes
(orthophoniste, psychomotricien, ergothérapeute, neuropyschologue,
orthoptiste, etc.). La complexité du diagnostic et de la prise en charge a
réaliser détermine si les bilans sont a effectuer par la médecine de ville (on
parle alors de « niveau 1») ou par une structure de soin spécifique (réseaux
de soins dits en « niveau 2 », ou centre de référence en « niveau 3 » pour
les cas les plus séveres jusqua 16 ans). Une fois le diagnostic posé, les
rééducations permettent d'améliorer et /Jou de compenser les fonctions
déficientes. Des adaptations pédagogiques, indissociables du parcours de
soins, doivent alors étre mises en place afin déviter l'échec scolaire : Plan
dAccompagnement Personnalisé (PAP), Projet Personnalisé de Scolarisa-
tion (PPS), etc. Dans certains cas, une demande de reconnaissance de la
situation de handicap peut étre réalisée aupres de la Maison Départemen-
tale des Personnes Handicapées (MDPH).

14
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La recherche : un atout pour 'amélioration 2
de la prise en charge des troubles Dys

Ces trente dernieres années, la recherche sest attachée a expliquer les
mécanismes sous-jacents aux troubles Dys afin d’en déterminer les
causes. De nombreuses théories ont été successivement avancées et
testées, complétant ou invalidant les précédentes®. Les définitions des
troubles ont évolué en conséquence.

L'Inserm, Institut National de la Santé et de la Recherche Médicale, s'est
attelé en 2009 a la production d'un état des connaissances sur les
troubles des apprentissages recensant l'ensemble des avancées de la
recherche. Le rapport est en cours de réactualisation en 2017.

Historiguement, la recherche s’est beaucoup concentrée sur la
dyslexie, qui constitue de ce fait le trouble le mieux connu aujourd’hui.
La dyscalculie ou la dysorthographie ont fait l'objet de beaucoup moins
de recherches. L'intérét des chercheurs pour les autres troubles Dys est
plus récent.

Les récents progrés en technologie et en sciences cognitives ont
permis de faire évoluer trés rapidement les connaissances sur les troubles
Dys. Lévolution des techniques d’'imagerie cérébrale a permis dengager
des protocoles de recherche impossibles auparavant. Elle a apporté une
compréhension bien plus précise du fonctionnement du cerveau et mis
en exergue des déficits de connexion entre certaines aires cérebrales et
des désordres neuronaux variés. La dyslexie pourrait ainsi étre liee a un
déficit de connexion entre les aires visuelles et celles du langage.

9 - Par exemple, pour la dyslexie : théories mettant en avant des  tentionnels, et des anomalies des fonctions cérébelleuses, ou des
déficits phonologiques (sons du langage mal représentés), auditifs  traitements temporels.
centraux (traitement cérébral incorrect des sons), visuels ou visuo-at-
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2 La recherche : un atout pour l'amélioration
de la prise en charge des troubles Dys

La technologie permet non seulement de mieux connaitre le fonctionne-
ment cérebral, mais aussi d'agir en s'appuyant sur la plasticité cérébrale,
capacité de réorganisation, création ou renforcement des réseaux de
neurones pour développer des prises en charges ciblées et novatrices.

Les travaux réalisés ont permis de passer d’'une approche psycho-
sociale a une approche neuro-cognitive des troubles de I'apprentis-
sage. La considération des aspects cognitifs de ces troubles est récente.
La prévalence jusqua trés recemment (fin des années 90) d'une ap-
proche psychosociale et/ou psychanalytique du sujet dans la recherche
a eu un fort impact sur les modes de prises en charge développés par
les institutions et notamment les Centres Médico-Psycho-Pédagogiques
(CMPP)™°. Cette approche a eu pour effet de justifier les troubles de |ap-
prentissage par une cause souvent uniqguement psychologique™ (troubles
affectifs, relation aux parents perturbée, etc.) plutdt que cognitive, ce

qui a parfois conduit a nier l'existence et la spécificité des troubles de
l'apprentissage. Le rapport Ringard-Veber®” a permis de reconsidérer ces
aspects.

Bien que le modéle dominant aujourd’hui soit neuro-cognitif ou
génétique et exclut une définition des troubles par une cause culturelle,
sociale, économique, pédagogique ou psychologique, cela ne signifie
pas que ces facteurs ne jouent aucun role. Les troubles Dys sont par
exemple souvent accompagnés d’une forte anxiété. Que celle-ci soit
une conséquence ou contribue aux difficultés d’apprentissage, elle doit
étre prise en considération dans la description clinique du patient et
dans la proposition de prise en charge, qui implique donc souvent l'aide
coordonnée de plusieurs professionnels.

10 - Enquéte sur le role du dispositif médico-social sanitaire et péda-  affectifs. Bruno Bettelheim insistait sur des exemples du « refus d’ap-
gogique dans la prise en charge des troubles complexes du langage - prendre » dorigine psychologique : défi a lautorité, culpabilité de dé-
IGAS/IGEN - Janvier 2002. passer ses parents, résistance a leurs exigences », Rapport Ringard,
11 - Pour les tenants de l'approche psychanalytique, « les difficultés 2001, p11.
d'apprentissage scolaire nétaient que les symptémes de troubles 12 - 2001
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La recherche : un atout pour 'amélioration 2
de la prise en charge des troubles Dys

Quelques exemples d’avancées
par type de trouble

x Concernant la dyslexie, cing génes de prédisposition a la
dyslexie ont éte identifiés, précisant ainsi le réle du facteur
génétique dans ce trouble. lls empécheraient le développement

* d'une connectivité cérébrale correcte entre l'aire de la forme
visuelle des mots et les aires du langage. Pour ce qui est des mécanismes
cognitifs perturbés, ils contribueraient au mauvais développement phono-
logique (difficultés a discriminer des sons proches) et/ou a des anomalies
visuo-attentionnelles perturbant le traitement simultané de l'identité des
lettres et de leur position dans le mot. Pour autant, en dehors des facteurs
génetiques, les facteurs environnementaux ont également un impact fort.

Le risque génétique est ainsi réduit si lenfant évolue dans un environ-

nement linguistique et intellectuel stimulant. La pertinence du repérage

précoce fait par ailleurs 'unanimité comme moyen de réduire le risque
doccurrence de la dyslexie.

x
Concernant la dyscalculie, les études récentes ont permis

+ + d'identifier les compétences précoces qu'il est nécessaire
d'acquérir pour entrer correctement dans les apprentissages

mathématiques a I'école, ce qui offre des pistes concretes. Pour l'ins-

tant les facteurs génétiques ne sont pas identifiés, et l'étude des liens entre

les difficultés a traiter les nombres et les mots écrits, parfois associées,

pourraient prochainement conduire a de nouveaux éclaircissements.

+ La dyspraxie serait causée par une anomalie de la perception vi-
suo-spatiale et des troubles dorganisation du regard qui perturbent
l'appréhension de l'environnement par lenfant, conduisant a une

forte maladresse, des gestes mal coordonnés et une faible automatisation
de leurs enchainements dans les activités a planifier.

20
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de la prise en charge des troubles Dys

Les travaux de recherche actuels prennent deux directions :
la compréhension des causes des troubles et I'amélioration
des prises en charge.

Pour la compréhension des troubles, un projet de recherche innovant
est par exemple mené conjointement par le Centre de Référence des
Troubles spécifiques du Langage et des Apprentissages du CHU de Lyon
(CRTLA) et I'INSERM sur la Perception Visuo-Spatiale Elémentaire (PVSE).
L'étude a pour objet de définir quelle proportion denfants ayant une
dyslexie, dysorthographie, dyspraxie ou dyscalculie présente des troubles
de la PVSE afin de dresser un lien de causalité valable entre la PVSE et

le trouble Dys. Il s'agira également d'identifier si ces troubles de la PVSE
limitent l'efficacité des thérapies sur les troubles de I'apprentissage. Si les
résultats sont concluants, cela permettra d’améliorer la prise en charge
des troubles de l'apprentissage et déviter les thérapies inutiles chez les
enfants souffrants de troubles de la PVSE™. Encore a titre dexemple,

le laboratoire de Psychologie et NeuroCognition de Grenoble a de son
coteé permis d'identifier deux sous-types de dyslexie, l'un présentant un
déficit phonologique, l'autre un trouble de I'empan visuo-attentionnel, per-
mettant ainsi de proposer des outils de diagnostic et remédiation dédiés
a ces deux types de dyslexie™.

Les recherches portant sur I'amélioration de la prise en charge des
troubles tendent a définir de nouveaux modes de remeédiation. La remé-
diation cognitive a visée thérapeutique prend la forme d'un traitement ré-
educatif - pratiqué sous forme dexercices ludiques, souvent informatisés.
Ce traitement est destiné a améliorer de facon ciblée le fonctionnement
attentionnel, mnésique, langagier, exécutif, visuo-spatial, métacognitif ou
social et donc a exercer une action indirecte sur les déficits fonctionnels
de la personne. Des travaux sont ainsi menés sur l'influence de la musique
sur les traitements langagiers. Des recherches portent sur l'amélioration

13 - Dépistage des troubles de la perception visuo-spatiale chez l'en-  gnitif global et I'insertion socio-scolaire. Contribution de Laure Pisella,
fant avec troubles dapprentissage en vue daméliorer leur prise en  Sibylle Gonzalez et Yves Rossetti
charge et de prévenir leur retentissement sur le développement co- 14 - Travaux de Sylviane Valdois, notamment
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du traitement du langage par I'écoute préalable d'une musique ayant un
rythme particulier facilitant « le déclenchement ou la synchronisation
doscillations cérébrales et une distribution temporelle de I'attention
favorable a I'analyse du langage »'°. D'autres recherches portent directe-
ment sur [étude de la dynamique des oscillations cérébrales lors de la
perception de la parole chez I'enfant. Beaucoup de travaux de maniére
générale ouvrent la voie a des remédiations ciblant directement |a
réduction des déficits cognitifs (attentionnels, phonologiques, visuo-spa-
tiaux...) a l'origine des troubles Dys. Le neurofeedback est a cet égard parti-
culierement prometteur. Il sagit d'utiliser les capacités naturelles du cer-
veau a se réguler et se réorganiser en fonction de I'analyse de sa propre
activiteé électrique, enregistrée via des électrodes placées sur la téte du
patient et restituées comme information a celui-ci, dans le cadre d'un jeu.
Les signaux électriques permettent de détecter les endroits du cerveau
trop ou insuffisamment sollicités, puis, par une interruption du son écouté
ou de I'image visionnée, de lui permettre de se corriger de lui-méme.

Aujourd’hui les avancées
de la recherche pourraient
permettre de...

... Améliorer le repérage précoce des troubles Dys par une straté-

gie de prévention déployée a partir des facteurs de risques connus.
Un enfant a un risque sur deux détre dyslexique dés lors que I'un de ses
parents l'est. L'hyperactivité, les troubles du comportement, des difficultés
a discriminer des sons ou a traiter le rythme constituent des symptomes
potentiellement annonciateurs de troubles de l'apprentissage. Connaitre
ces facteurs permet d'exercer une vigilance particuliére sur ces enfants a
risque et donc danticiper le repérage.

2 La recherche : un atout pour l'amélioration
de la prise en charge des troubles Dys

... Créer des outils de remédiation directement appuyés sur les avan-
cées scientifiques au sujet des causes. Les recherches ont permis de
créer des tests et outils de remeédiation ou de compensation innovants.
Certains prennent la forme de Serious Games. D’autres sont des pro-
grammes intégrant outils de diagnostic et exercices de remédiation
adaptés au déficit, pour des prises en charge de plus en plus personna-
lisables. Les avancées sur la dyslexie ont par exemple permis d'adapter
les outils existants aux différentes formes de dyslexie. Ces nouveaux
tests et outils de remédiation, développés par des chercheurs, sont mis
a disposition des orthophonistes. Une mallette pédagogique destinée a
transmettre les connaissances issues de la recherche sur les troubles Dys
est en cours délaboration et pourrait étre proposée aux enseignants de
la région notamment. Un Mooc réalisé a Lyon par une équipe pluridisci-
plinaire sera tout prochainement mis a disposition des enseignants du
supérieur pour comprendre ce quest la dyslexie, étre en mesure d'infor-
mer les étudiants dyslexiques sur leurs droits et adapter de fagon simple
des aspects des enseignements et des examens pour le bien de tous.

15 - Laboratoire Dynamique Du Langage - www.ddl.ish-lyon.cnrs.fr . Par oscillations cérébrales, on entend les rythmes internes au cerveau

déterminant le déclenchement des potentiels daction.
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... Identifier les ages clé auxquels il est nécessaire de dépister le
trouble pour qu’il n'entraine pas de difficultés accumulées a I'école et qu'il
soit pris en charge au bon moment, a savoir : des 3 ans pour les troubles
du langage oral ; dés 4 ou 5 ans pour les difficultés graphiques ; des le CP
pour les difficultés de déchiffrage ; le plus t6t possible pour les troubles
attentionnels et du comportement. La définition de ces tranches d'age
permet de mettre en place précocement une pédagogie adaptée et
denclencher les éventuels bilans si les difficultés persistaient.

... Définir clairement les adaptations pédagogiques a mettre en place

pour chaque trouble.
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Si les troubles Dys sont de mieux en mieux connus des différents profes-
sionnels comme du grand public, s’ils sont plus facilement repérés, il nen
demeure pas moins que les réponses a trouver, dans toutes les compo-
santes de la société (santé, école, université, formation professionnelle,
monde du travail, loisirs...) méritent détre encore largement explorées.

La définition, la classification, la nature, voire I'existence des troubles
ne font pas l'objet de consensus. Le concept de troubles spécifiques du
langage oral et écrit est hétérogene selon la discipline qui l'aborde (neu-
rophysiologie, cognition, psychanalyse, psychologie...). Il serait nécessaire
de parvenir a une conception plus globale du sujet en misant sur la com-
plémentarité des approches, pour assurer une prise en charge globale de
l'enfant qui allie autant l'aspect cognitif que la relation a son environne-
ment’®.

Si beaucoup doutils ont été créés, leur répartition nest pas homogéene
selon les centres. lls ne sont pas toujours clairement définis ou diffusés, ils
nont pas regu les mémes modalités de validation, ce qui rend nécessaire
un effort de tri, de qualification et une centralisation des outils sur un
plateau technique par exemple.

Pour que la recherche serve a la remédiation des troubles Dys, la trans-
mission des connaissances et des outils aux personnels de sante, aux
enseignants et au grand public doit s'intensifier.

16 - Inserm
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Par ailleurs, la coopération entre I'école / les professionnels de santé
et la recherche est fondamentale pour permettre le développement dou-
tils pertinents et validés pour les enfants présentant des troubles Dys. Les
Centres de Référence Troubles Spécifiques des Apprentissages et la re-
cherche devraient développer des synergies, afin d'améliorer conjointement
la qualité des soins, la diffusion des bonnes pratiques et le développement
des connaissances scientifiques. Le Centre de Référence de Lyon travaille
ainsi en collaboration avec le Centre de Recherche en Neurosciences de
Lyon (INSERM et CNRS), I'Institut des Sciences Cognitives et le laboratoire
Dynamique Du Langage..

<P Propositions

1 soutenirle développement de la recherche sur les troubles Dys en inves-
tissant dans des projets transversaux pluridisciplinaires destinés a mieux
comprendre les troubles et/ou a développer des outils de dépistage,
diagnostic, remédiation, compensation destinés aux enfants ou aux adultes

2 soutenir le développement des Nouvelles Technologies de I'Information et

de la Communication (NTIC) en permettant la création doutils numériques
de remédiation ou compensation pour les enfants et les adultes Dys

3 Encourager les partenariats, notamment entre la Recherche, I'Education
nationale et 'Agence Régionale de Santeé (tout en garantissant le maintien
des bonnes pratiques lorsqu'’il s'agit détalonner des tests en milieu
scolaire) dans le but de construire et valider les outils de dépistage, de
diagnostic, de remédiation et de compensation. En Auvergne-Rhone Alpes,
la convention thématique en faveur de I'école inclusive signée entre les 3
rectorats et 'Agence Régionale de Santé le 21 septembre 2016 peut servir
de modele pour construire des fiches d’actions concrétes déja mises en
ceuvre dans dautres domaines (troubles du spectre autistique, difficultés
et troubles du comportement ...).
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Le rapport Ringard-Veber en 2001 et a sa suite le rapport de la Commis-
sion nationale de la naissance et de la santé de lI'enfant en 2013 ont mis
en exergue la nécessité d'améliorer la formation de I'ensemble des ac-
teurs sur les troubles Dys. Loffre de formation et, de maniére générale,
I'information disponible sur les troubles Dys s‘est nettement développée
ces derniéres années. Pour autant, si certains acteurs sont mieux for-
meés, I'accés aux connaissances reste trés inégal.

La formation des professionnels de
santé reste encore insuffisante pour
un diagnostic et une prise en charge
optimale des troubles Dys

Les médecins scolaires semblent étre plutdt bien formés et interviennent
en 1° niveau pour le dépistage et l'orientation vers les bilans nécessaires
au diagnostic.

Les connaissances et formations des médecins généralistes sont par
contre tres variables et directement fonction de l'intérét personnel que
porte le médecin aux troubles de l'apprentissage. Lenseignement a ce
sujet pendant les études de médecine nest pas systématique. lls se
disent eux-mémes souvent désemparés face aux troubles de l'apprentis-
sage, par mangue de connaissance spécifique sur le sujet. lls savent rare-
ment ce qui leur incombe en termes de diagnostic et de coordination du
parcours de soins. lls déplorent un manque d'informations sur les profes-
sionnels vers lesquels renvoyer les patients. Cela concerne les médecins
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généralistes, les pédiatres, mais également les meédecins siégeant a la
CDAPH (Commission des Droits et de 'Autonomie des Personnes Handi-
capeées) qui sont associés aux prises de décisions de cette commission.
Le sujet reste peu maitrise.

De nombreux guides a destination de ces publics sont pourtant édités : la
Caisse Nationale de Solidarité pour 'Autonomie (CNSA) a publié un guide
sur les troubles Dys'” destiné a améliorer les connaissances des MDPH et a
les aider a mieux évaluer les situations, identifier les besoins et construire
des réponses adaptées aux besoins identifiés. La Société Francaise de
Pédiatrie a également publié un guide pratique avec le soutien de la Di-
rection Générale de la Santé des 2009 a destination des médecins : leur
role y est présenté, de méme que les examens qu'ils peuvent mener, et les
symptomes a repérer. Malgre cela, le niveau de connaissance reste tres
hétérogéne, pouvant aller jusqu‘a des positions de déni de la probléma-
tigue chez certains médecins. D'autres moyens d’information devraient
étre envisages.

L'intervention des centres de référence et des réseaux de soins ont un
fort impact sur le développement des compétences des professionnels
meédicaux et paramédicaux

La participation des équipes a la formation des professionnels constitue
une des missions des Centres de reférence et des Réseaux de soins. Les
Centres de Référence peuvent ainsi intervenir dans les instituts de forma-
tion (orthophonie, ergothérapie, psychomotricité, orthoptie), les établisse-
ments scolaires, les Services d'Education Spéciale et de Soins A Domicile
(SESSAD), les rectorats. Ils sensibilisent également les professionnels

17 - Guide dappui pour [élaboration de réponses aux besoins des personnes présentant des troubles spécifiques du langage, des praxies, de l'atten-
tion et des apprentissages
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libéraux. Les Centres de référence conseillent aussi les professionnels sur
les dossiers qu'ils leur soumettent. En leur apportant regard extérieur et
expertise, ils ont un impact fort sur 'amélioration des pratiques. La parti-
cipation des professionnels aux réseaux de soins améliore notablement
leur connaissance du sujet et leur capacité a positionner leur réle dans un
réseau d'intervenants pluridisciplinaires. Dans leurs missions, les réseaux
de santé organisent de nombreuses actions de formation destinées aux
professionnels, notamment des colloques et journées scientifiques ou
l'accent est mis sur I'importance de la pluridisciplinarité et de |'actualisa-
tion des connaissances. Des outils sont par ailleurs mis a disposition. Des
arbres décisionnels diagnostiques ont, par exemple, été proposeés par les
réseaux de soins de la région lors d'une campagne de prévention réalisée
a l'intention des médecins du territoire. Ces interventions et interactions
ont déja prouve leur efficacité, elles ont cependant besoin détre plus lar-
gement établies sur le territoire national, et détre encourageées.

Une forte évolution de la formation
des enseignants mais des
pratiques a harmoniser

Bien que les Universités aient toute autonomie dans I'¢élaboration de leurs
formations, larrété du 27 aolt 2013 fixe le cadre national des formations
dispensées au sein des masters « Métiers de l'enseignement, de I'éduca-
tion et de la formation » (MEEF). Parmi les domaines appartenant au tronc
commun de compétences que les étudiants doivent acquérir, l'arréte fait
référence a « la prise en compte de la diversité des publics et en particu-
lier des éleves en situation de handicap, les méthodes de différenciation
pédagogique et de soutien aux éleves en difficultés »®. Les Ecoles Su-

18 - Article 2, Arrété du 27 aolt 2013 fixant le cadre national des formations dispensées au sein des masters « métiers de l'enseignement, de
I'éducation et de la formation »
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périeures du Professorat et de 'Education (ESPE) ont donc mis en place
des enseignements et des modules spécifiques dans le cadre du tronc
commun. Certaines Universités ont créé ou sont en cours de création de
Masters spécialisés dédiés au sujet. Cest le cas par exemple de 'ESPE
Clermont-Auvergne qui ouvrira a la rentrée 2017 un parcours « Scolari-
sation et besoins éducatifs particuliers » pour son Master « Sciences de
I'Education ». La formation a été construite en partenariat avec les struc-
tures locales telles que les SESSAD et les associations. Elle est adressée
aux enseignants mais également aux professionnels des secteurs medi-
caux, médico-sociaux et éducatifs. Elle vise a permettre I'acquisition d'une
connaissance approfondie de école et de ses pratiques en direction des
éleves a besoins éducatifs particuliers.

La place faite aux Dys dans le programme de formation initiale des en-
seignants est variable en fonction des ESPE. Dans certains programmes,
le volume horaire dédié est faible, voire simplement optionnel, et le
contenu parait insuffisant pour engendrer une véritable expertise de
l'enseignant quant a la mise en ceuvre des adaptations. Mieux connaitre
le fonctionnement neurologique de léleve est indispensable pour mieux
l'accompagner. L'absence de cours dédié a la connaissance du fonction-
nement cérébral ne permet pas aux enseignants dentrer dans une veri-
table démarche de recherche et de construction de réponses adaptées
et d'acquérir la posture associée (écoute active, observation, bienveil-
lance, recherche de solution, test des solutions et ajustements). Le sujet
est souvent abordé par une description sommaire des troubles, asso-
ciée a une liste d'adaptations possibles. Par ailleurs les connaissances
abordées ne semblent pas étre suffisantes pour éliminer les représenta-
tions négatives qui subsistent a l'école concernant les éléves ayant des
troubles Dys (et qui peuvent pourtant aboutir a de réelles souffrances
pour ces enfants).
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De nombreux outils pédagogiques sont a disposition des enseignants
en libre accés : que ce soit a titre informatif, ou en termes de matériel
pédagogique ou de formation continue. Les sites de I'Education nationale
regorgent d'informations. Le site Eduscol™ propose des ressources dac-
compagnement éducatif sur la scolarisation des enfants présentant des
troubles des apprentissages, les sites des circonscriptions ASH (Adapta-
tion scolaire et Scolarisation des éléves Handicapés) sur lequel toutes les
ressources nécessaires sont disponibles. La circonscription de I'Ain a ainsi
mis en ligne en 2017 un site collaboratif exclusivement dédié aux adap-
tations pédagogiques pour les éleves, répertoriant toutes les ressources
utiles pour la mise en place des aménagements. Par ailleurs, le site de
I'Institut denseignement supérieur et de recherche Handicap et besoins
éducatifs particuliers (INS-HEA?) propose des fiches sur les Dys, des
exemples d’adaptations possibles, des ressources pédagogiques.

3 La formation des acteurs :

une nécessité pour une réponse adaptée

La plateforme M@gistére propose depuis le début de I'année 2017 aux
personnels enseignants et déducation du premier et second degré une
offre nationale de parcours a distance. Un module de 3h est dédié a la
scolarisation des éléeves a besoins éducatifs particuliers.

En parallele, une offre de formation continue a été structurée. Les
formations suivies sur le sujet peuvent représenter jusqu’a un tiers des
heures de formations a suivre par un enseignant. Elles sont déclinées en
formations obligatoires ou en Formation d’Initiative Locale, a la demande
du chef détablissement. Lensemble des supports et des guides qui en
sont issus sont a la disposition des enseignants. L'INS-HEA propose ega-
lement des formations continues a destination des enseignants. De plus,
les personnes nouvellement nommeées aux fonctions de direction d'un
établissement suivent, dans leur parcours de formation, un module dédié
a l'inclusion scolaire.

Par ailleurs, dans le champ du handicap, les dipldmes sont en cours de
rénovation pour une professionnalisation accrue des enseignants et
personnels intervenant sur le handicap. Le CAPPEI, Certificat d’Aptitu-
de Professionnelle aux Pratiques de I'Education Inclusive voit ainsi

le jour a la rentrée 2017%". Lambition de ce certificat est de permettre la
concreétisation du droit de tous les éleves a une éducation de qualite,

de contribuer a égaliser les chances de réussite de tous, de développer
les compeétences des enseignants chargés de coordonner les disposi-
tifs pour l'inclusion scolaire et de faire de chaque enseignant spécialisé
une personne ressource pour l'école inclusive. Le certificat propose

cing modules de professionnalisation dans 'emploi dont un dédié a la
coordination d'une Unité Localisée pour I'Inclusion Scolaire (ULIS). Le
tronc commun aborde notamment le cadre législatif et réglementaire,
les cultures et pratiques professionnelles de 'accompagnement et du
soin, la professionnalisation de la relation aux familles, I'identification des
besoins éducatifs particuliers et les réponses pédagogiques. Les troubles
spécifiques du langage et des apprentissages (TSLA) constituent un des
modules dapprofondissement de la formation.

Depuis plusieurs années, I'INS-HEA et I'ESPE de Lyon, en collaboration
étroite avec les rectorats, proposent également un module d'initiative na-
tionale sur les troubles spécifiques du langage et des apprentissages.

19 - http://eduscol.education.fr/ particuliers et & l'accessibilité. Sous la tutelle du ministére de I'Edu-
20 - Institut denseignement supérieur créé par la loi de 2005 pour  cation nationale, de I'Enseignement supérieur et de la Recherche,
I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté  linstitut apporte son concours a la définition et a la mise en ceuvre

des personnes handicapées, I'INS HEA est un établissement public  des politiques relatives aux situations de handicap ou de grandes dif-

national de formation et de recherche deédié aux besoins éducatifs  ficultés scolaires.
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Les limites de la formation continue résident dans le fait que beaucoup de
ces formations sont suivies sur la base du volontariat, ce qui implique une
connaissance des Dys et de leur prise en charge a géométrie variable, en
fonction du temps et de l'intérét que l'enseignant y consacre.

21 - Le CAPPEI remplace les CAPA-SH et 2 CA-SH
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Par ailleurs, si la formation professionnelle est bien incluse dans les heures
d'obligation de service des enseignants du premier degré, ce n'est pas

le cas pour ceux du second degre, pour qui se pose alors la question du
remplacement des heures de cours non assurées. De la méme facon, la
précarité des contrats des accompagnants des éléves en situation de
handicap et le manque de reconnaissance associé rend minimes les pos-
sibilités d'implication volontaires sur la formation professionnelle.

La création du Diplome d’Etat d’Accompagnant Educatif et Social
(DEAES) en 2016 participe de cette rénovation, en instaurant officielle-
ment le métier dAccompagnant des Eléves en Situation de Handicap
(AESH) et en fusionnant deux dipldmes d'Etat préexistants, celui d’Au-
xiliaire de Vie Scolaire (AVS) et celui d'Aide Médico-Psychologique. Le
dipldbme comprend un socle commun de compétences et trois spéciali-
tés : accompagnement de la vie a domicile, accompagnement de la vie
en structure collective, accompagnement a I'éducation inclusive et a la
vie ordinaire. Cette derniére spécialité « atteste des compétences né-
cessaires pour faciliter, favoriser et participer a 'autonomie des enfants,
adolescents et des jeunes adultes en situation de handicap dans les
activités d'apprentissage, et les activités culturelles, sportives, artistiques
et de loisirs » 2. Jusqu'en 2016, 60h de formation étaient prévues dans

le parcours des AVS, dont quelgues heures seulement consacrées aux
troubles des apprentissages, formation jugée trés nettement insuffisante
pour réaliser un accompagnement de qualité des éléves présentant des
troubles Dys. Par ailleurs, l'offre de formation continue dédiée aux AESH
est a construire.

22 - Décret du 29 janvier 2016.
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Beaucoup de réformes et de transformations impactent I'école en méme
temps. Beaucoup de formations sur la réforme du college ont par exemple
pris le pas sur le reste, et notamment sur des temps de formation qui au-
raient pu étre dédiés aux troubles Dys.

Les professeurs d’'Université restent peu sensibles au sujet. Il conviendrait
de les informer sur le nombre croissant détudiants inscrits a I'Universite
et souffrant de troubles Dys, sur la persistance de certaines difficultés
introduisant une inégalité avec les autres etudiants non seulement lors
des examens, mais aussi aux différentes phases des apprentissages. Ces
étudiants sont parvenus au niveau des études supérieures au prix d'im-
portants efforts et grace a l'lamélioration des accompagnements jusqu’au
baccalauréat. Les enseignants qui les accueillent dans les études su-
périeures sont souvent surpris et démunis devant les difficultés de ces
étudiants.

Enfin, il mangue une formation de l'ensemble des personnels qui inter-
viennent dans les établissements scolaires et qui ont un impact sur la sco-
larité des éleves : les agents territoriaux, les conseillers principaux dédu-
cation, les centres d'information et d'orientation, les animateurs dactivités
périscolaires.
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La création de Diplomes d’Université
pluridisciplinaires

La création récente d’'un certain nombre de Dipldmes Universitaires (DU)
pluridisciplinaires constitue une véritable valeur ajoutée dans le paysage
de la formation des professionnels de santé et des enseignants sur les
troubles Dys. LINS-HEA propose par exemple un Dipldme Universitaire

« Troubles Spécifiques du Langage et des Apprentissages, approches co-
gnitive et pédagogique ». Ce dipldme vise a permettre aux professionnels
de I'education de pouvoir repérer un potentiel trouble des apprentissages,
d’agir en fonction, de savoir organiser un environnement de travail et d'ap-
prentissage adapté, de connaitre le role des différents partenaires qui ac-
compagnent l'enfant (orthophoniste, psychologue, ergothérapeute, etc.),
d@étre capable de transmettre & une équipe les connaissances relatives
aux troubles de l'apprentissage et de devenir personne ressource. L'Uni-
versité de Lyon propose deux Dipldmes Universitaires, le DU Neuropsy-
chopathologie des Apprentissages Scolaires et le DU Neuropsychologie
Education Pédagogie. Le premier est centré sur l'expertise diagnostique
et thérapeutique, le second davantage sur la construction des réponses
pédagogiques adaptées. Ces formations transverses permettent le dé-
veloppement des compétences des professionnels en neuropsychologie
du développement et de les faire entrer dans une démarche et posture
de recherche de réponses adaptées dans un cadre pluridisciplinaire. En
centralisant non seulement des enseignements jusque-la éparpillés mais
également en s'adressant a un public pluridisciplinaire, ces formations ont
un impact non négligeable sur le décloisonnement et le dépassement des
identités professionnelles, méme si les places restent limitées en compa-
raison a la forte demande que ces formations suscitent sur l'ensemble du
territoire national.
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La formation des acteurs
de l'insertion professionnelle
et de I'emploi

Si le sujet a progressé aupres des professionnels de santé et de I'Educa-
tion nationale, les acteurs de I'emploi restent assez loin du sujet. La pro-
blématique est peu connue des chargés de mission handicap en entre-
prise. Certains conseillers des structures d'insertion (Missions locales, Cap
emploi, etc) se sont formés, davantage par envie personnelle que par
demande de leur institution. Par conséquent, ils restent peu nombreux a
étre formes.

La sensibilisation du grand public

Les familles restent peu sensibilisées sur ce sujet et ne sont pas toujours
en capacité, de ce fait, de jouer ce role de repérage. Il en est de méme
pour tous les acteurs intervenant sur I'animation d'activités de loisirs qui
ne sont pas formés au sujet. Les associations de familles jouent un role
important sur la sensibilisation, par leur action quotidienne aupres de
tous les acteurs concernés par les troubles Dys. A ce titre, la tenue des
Journées Nationales des Dys dans de nombreux départements permet de
sensibiliser le grand public?®. Le succes croissant rencontré par ces ma-
nifestations témoigne de la pertinence de cette thématique. Néanmoins,
une sensibilisation plus réeguliere et a plus large échelle est nécessaire
pour rendre plus efficace notamment le repérage.

23 - Les Journées Nationales des Dys ont été créées en 2007 par la Fédération Frangaise des DYS et se tiennent chaque année en octobre partout
en France.
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Les informations, outils, guides foisonnent sur le sujet des Dys. Des
modules dédiés aux troubles de l'apprentissage ont été introduits dans
certains cursus de formation initiale, des dispositifs de formation continue

3 La formation des acteurs :
une nécessité pour une réponse adaptée

& Propositions

4 Homogeénéiser les niveaux de connaissance des professionnels du handi-
cap Dys par un plan de formation territorial ciblant les besoins, les priorités
et les réponses a apporter

voient le jour, certains diplédmes font peau neuve pour accentuer la profes-
sionnalisation de la prise en compte des éleves a besoins particuliers. Pour

autant, il est aujourd’hui nécessaire d’aller plus loin sur plusieurs aspects.
2 Soutenir une offre de formation continue pluri-professionnelle sur len-

semble du territoire sous forme de séminaire annuel par exemple et en
sappuyant sur l'existant (exemples : livret Compilio, MOOC)
Devant la multiplication des informations, il est parfois difficile de sy
retrouver sans centralisation des informations pertinentes accessibles a
tous (dépistage, diagnostic, parcours de soin) pour gagner en efficacité et

lisibilite

La transformation des connaissances en gestes professionnels. Beau-
coup de personnes « formées » aux troubles Dys nont pour autant pas
encore réussi a s'inscrire dans une vraie démarche daction aupres des Dys

Le niveau de connaissance des professionnels concernés par les
troubles Dys est hétérogéene

Le transfert des connaissances en neurosciences sur le fonctionnement
cérébral et en sciences humaines et sociales sur la compréhension des
comportements peut permettre de mieux comprendre les troubles Dys,
de faciliter la bienveillance et une adaptation des pratiques aux besoins
individuels
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3 Sassurer de lexistence d'une formation a minima sur les troubles Dys dans

le programme de formation initiale de tous les acteurs concernés
(enseignants, professionnels de santé, médecins, rééducateurs,
personnels MDPH)

4 Améliorer les contenus et dispositifs de formation gréce aux apports des
neurosciences et des sciences humaines et sociales, afin de permettre
I'émergence de postures (écoute active, bienveillance, observation, et
recherche de réponses adaptées) plus que des réponses stéréotypees sur
des adaptations possibles.
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Du repérage a 'accompagnement des troubles diagnostiqués, le suivi
des enfants et adultes implique de nombreux professionnels de champs
d’interventions distincts. Chaque étape requiert l'intervention a la fois des
acteurs du champ médical et paramédical mais aussi du médico-social,
de I'education, de I'animation, des loisirs, de l'insertion professionnelle et
de l'emploi. Pour étre optimales, ces interventions ne peuvent se juxtapo-
ser mais bien tendre vers une prise en charge globale dont I'enfant ou
I'adulte Dys est le centre.

Les tendances dévolution des politiques publiques sur la santé tendent

a privilégier des logiques de parcours et de service. De nouveaux modes
d'accompagnement sont pensés, davantage personnalisés, qui per-
mettent de considérer la personne globalement dans son environnement
et de la positionner au cceur du dispositif. La notion de parcours im-
plique une prise en charge graduée et sans rupture. De fait, cette lo-
gique implique le décloisonnement des interventions, la construction et
I'entretien de passerelles entre les différents acteurs et le développement
d’'une culture de la coopération. La coordination est donc essentielle.

Les échanges entre professionnels pour les cas « simples » de premier
niveau sont nécessaires pour assurer la conérence des parcours. Dans

les cas plus complexes, une coordination plus soutenue est nécessaire
pour parvenir a poser un diagnostic. Selon les cas, et les signes observés,
différents bilans peuvent s'avérer nécessaires et mobiliser l'intervention de
différents professionnels comme les médecins généralistes et/ou spécia-
listes, les orthophonistes, les psychologues et/ou neuropsychologues, les
psychomotriciens, les ergothérapeutes, les orthoptistes. Dans ces cas,
une coordination transversale s'impose afin de permettre un diagnostic
global prenant en compte l'ensemble des observations. En fonction de la
séveérité ou complexité du trouble, le niveau de coordination ne sera donc
pas le méme. Laissé a la libre organisation des différents professionnels
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ou des familles pour les cas les plus simples, il est pris en charge par des
réseaux de soins ou des centres médico-sociaux pour les cas complexes.
La coordination doit €également se faire entre les professionnels médicaux,
paramédicaux, du secteur médico-social et 'Education nationale, tant en
amont pour le repérage et le dépistage quen aval pour 'accompagne-
ment des troubles Dys.

En 2015, 'Académie nationale de médecine recommandait de : « ren-
forcer les liens et généraliser une collaboration étroite entre les com-
pétences médicales et pédagogiques de maniére a dépister le plus tot
possible les troubles neurocognitifs et plus spécialement, les troubles
spécifiques des apprentissages, ainsi que leur retentissement psycho-
logique. Lobjectif est daméliorer leur prise en charge, en permettant
des actions communes médicales et paramédicales a l'intérieur des
établissements scolaires,- de réaffirmer la place et le réle essentiel dans
le parcours de soins des différentes professions paramédicales (ortho-
phonistes, mais aussi psychomotriciens, ergothérapeutes et neuropsy-
chologues), dont le travail en équipe pluridisciplinaire ou en réseau pluri-
professionnel est de plus en plus reconnu comme indispensable pour la
confirmation et le bilan diagnostic comme pour le traitement »*.

Cette nécessité est également réaffirmée par I'Education nationale. Ainsi
le guide Scolariser les enfants présentant des troubles de l'apprentissage
publié par la Direction Générale de I'Enseignement Scolaire mentionne
que pour éleve qui bénéficie d'un suivi, « il est trés important que len-
semble des aides qui lui sont apportées soient coordonnées et que le
travail de chaque intervenant s'inscrive dans un projet densemble incluant
la famille. Léleve doit se sentir au centre d’'un réseau de professionnels qui
échangent régulierement et coordonnent leurs efforts. Lenseignant doit
apprendre a travailler avec ces différents professionnels [...] et intégrer son
travail dans le projet densemble défini en équipe »*. Ce décloisonnement

24 - Dépister et prévenir la dyslexie et les troubles associés, léchec sco- 25 - Scolariser les enfants présentant des troubles de lapprentissage,
laire et lillettrisme ne doivent plus étre une fatalité ; Communiqué de  DGESCO, Aottt 2012, p6
I'Académie Nationale de Médecine du 29 septembre 2015.
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souhaité prend la forme sur le terrain notamment de conventions entre
I'ARS et les académies, visant a mettre en place toutes les actions néces-
saires pour ameéliorer la collaboration entre les établissements scolaires et
médico-sociaux pour favoriser I'inclusion scolaire et les relais de proximite.
Des conventions de coopération peuvent également étre passées entre
les établissements scolaires et les professionnels médicaux ou parame-
dicaux afin de décloisonner les pratiques et de permettre a ces derniers
dacceéder aux éleves ou aux acteurs de I'Education nationale dans les éta-
blissements scolaires. Les réseaux de santé peuvent organiser cette coo-
pération lorsquelle est nécessaire, par les concertations pluridisciplinaires
et l'intervention de professionnels au sein de Iécole.

Néanmoins cette coordination reste aujourd’hui une difficulté majeure,
car non généralisée et limitée a certains territoires et professionnels. Si
beaucoup dacteurs sont proactifs et de bonne volonté, les stratégies
restent mal définies.

Faute de formalisation, le parcours de soins semble étre mal connu (tant
par les professionnels que par les familles) et les acteurs mal identifiés a
chaque niveau (1, 2, 3). Des lors que le repérage d'un trouble est réalisé, les
acteurs ne savent pas nécessairement vers quel professionnel orienter en
premiere intention et quelles sont les étapes du parcours a suivre.

Certains professionnels, souvent les orthophonistes, parfois les méde-
cins généralistes, prennent l'initiative de coordonner le parcours, daller

a la rencontre des autres acteurs, voire méme de structurer un réseau
daccord informel lorsqu'’il n'existe pas de réseau de soins. Il sagit souvent
d’'une coordination qui fonctionne mais qui se fait sur la base du bénévo-
lat, dans la mesure ou les temps consacrés a cette activité ne sont pas
des temps de soin et donc ne sont pas valorisés. Les médecins généra-
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listes ne se sont pas emparés de ce role de coordinateur. Le développe-
ment du carnet de soins numeérique, bien qu’il ne fasse pas l'unanimite,
peut constituer un outil informatique d’aide a la coordination mais il ne
fait pas tout. Les différents secteurs d'intervention restent cloisonnés. La
création d’'un réseau structuré est la garantie d'une coordination optimale
des parcours et constitue un lieu ressources de proximité.

'absence de coordinateur pour les cas les plus complexes impose sou-
vent aux parents de remplir ce roéle. Le manqgue de lisibilité sur le parcours,
la complexité du sujet et le temps dédié que cela suppose rendent cette
tache difficile. Outre les mauvaises orientations dans le parcours de soins
que cela peut engendrer, cette tadche de coordination n'est pas sans dou-
leur pour les familles et représente souvent un poids qui peut aboutir a de
I'épuisement parental et une démotivation des enfants. Certaines familles
sont en souffrance et isolées.

La relation parents-professionnels nest pas toujours évidente. Dans cer-
tains cas, la relation d'un ou des parents au trouble de leur enfant peut
étre impactée par leur propre souffrance (s'ils ont souffert du méme
trouble) ou peut étre teintée de déni, ce qui rend le dialogue compliqué.
Neanmoins, si leur réle ne devrait pas étre de coordonner un parcours de
soins gu'ils ne maitrisent pas, la reconnaissance de leur expertise (en tant
queducateur de leur enfant en parfaite connaissance de ses difficultés, de
leurs impacts et souvent des solutions qui fonctionnent) est un élément
important du rééquilibrage entre les acteurs. Les parents ne sont pas
toujours reconnus comme acteurs a part entiere et a fortiori pas toujours
écouteés. Bien que ce role soit réaffirme, notamment dans les guides dé-
veloppés par I'Education nationale®, restaurer un partenariat multidimen-
sionnel famille-école-professionnel parait nécessaire aujourd’hui pour ne
pas déposseder les familles des décisions et accompagnements reéalisés
(ou non) pour leurs enfants.

26 - « La place des parents est reconnue comme éducateur de len-  de la réalité de chacun ». Guide Scolariser les enfants présentant des
fant, ayant une connaissance du trouble de leur enfant. La relation pa-  troubles de lapprentissage, DGESCO, Aot 2012. P5.
rents-école repose sur la compréhension mutuelle du point de vue et
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Les associations constituent un soutien précieux dans ce domaine. Elles
permettent daccompagner les familles, de rendre plus lisibles les dispo-
sitifs, les pratiques, les outils et de les aider dans cette tache de coordina-
tion. La multitude d‘associations intervenant sur le sujet peut néanmoins
rendre difficile I'identification au premier abord de la structure vers la-
quelle se tourner.

De maniere générale, il existe de réelles difficultés relationnelles entre les
acteurs (notamment entre les acteurs médicaux, paramédicaux et les
acteurs de I'Education nationale), des difficultés a parler le méme lan-

gage, des incompréhensions pouvant aller jusqu‘a la remise en question :

accusation de déni, remise en cause des diagnostics, malveillance, sen-
timent d'un mangque d‘écoute et de considération de l'avis de l'autre. Les
identités professionnelles restent cloisonnées.

Au-dela de la coordination du parcours de soins et d'accompagnement
des personnes ayant un/des trouble(s) Dys, un besoin de coordination ins-
titutionnelle et politique émerge. De nombreux acteurs se sont emparés
du sujet des troubles Dys, chacun a leur niveau et sur leur périmétre tant
fonctionnel que géographique, souvent par adaptation aux besoins du
terrain, plus rarement par volonté politique de leur institution. Ces actions
sont peu coordonnées entre elles, les outils ou bonnes pratiques ne sont
pas centralisés, et ne sont pas rendus visibles. Lorsque I'impulsion vient
néanmoins de l'institution, les pratiques ne sont pas encore déployées de
maniere homogene sur le terrain. Cela aboutit a de véritables inégalités
de traitement, les pratiques étant largement dépendantes des personnes
et des territoires. Une véritable coordination politique et institutionnelle
parait nécessaire aujourd’hui afin d’homogénéiser les pratiques tant sur
le plan territorial quen termes de compeétences. L'action publique sur les
troubles Dys requiert pour avancer une veritable concertation nationale
et le déploiement territorial d'un plan d’action transverse impliquant I'en-
semble des acteurs.
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Créer sur le sujet des troubles Dys, une culture et un langage commun,
sans lesquels les tentatives de dialogue entre professionnels de sante, de
l'eéducation et les familles sont rendues difficiles

Décloisonner des identités professionnelles (exemple : entre 'Education
nationale et le secteur médico-social, mais aussi au sein du secteur mé-
dical lui-méme) pour faciliter le dialogue et les synergies. Mieux connaitre
et mieux respecter les champs d’intervention ou l'expertise des différents
acteurs, contribuerait au décloisonnement en plagant I'enfant et sa famille
au ceeur des préoccupations

Reconnaitre les familles comme un acteur a part entiere dans le dialogue
et la prise de décision

Diffuser une connaissance précise des besoins des personnes Dys, des
roles de chaque intervenant et rendre lisibles les différents niveaux d'in-
tervention

Inscrire la nécessité de coordination entre les intervenants comme in-
hérente au parcours de l'enfant, ce qui suppose de valoriser les temps de
concertation entre les intervenants

Placer I'enfant ou l'adulte Dys au centre de son parcours de vie

Coordonner politiqguement et institutionnellement au niveau de chaque
territoire les actions menées par les difféerents acteurs et institutions.
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& Propositions

4 Créer une Maison des Dys dédiée aux enfants et aux adultes (projet pilote
a léetude en Auvergne-Rhone-Alpes), lieu de ressources et de formation
qui réunirait en un seul et méme lieu les professionnels intervenant sur le
diagnostic et l'accompagnement (tant médical que scolaire et quotidien)
avec une plateforme de conseil dorientation et de coordination pour les
familles, des le repérage

92 Intégrer au sein de cette Maison des applications de la recherche, afin
que celle-ci progresse plus rapidement par des interactions optimisées

entre chercheurs et personnes concernées par les troubles Dys et par des

possibilités accrues dexpérimentation doutils de remédiation

Centraliser (dans cette Maison) toutes les ressources existantes sur les Dys
(information, outils de diagnostic et de remédiation, parcours de soin)

Définir un plan national interministériel pour la prise en charge des
troubles Dys, décliné et piloté de maniéere transverse au niveau des terri-

toires

B Dans le cadre de la mise en ceuvre de projets spécifiques aux éléves
concernés (PAP, PPS...), inscrire la nécessité d’'une coordination entre tous
les acteurs concourant a la prise en charge globale du jeune, en indigquant
qui prend en charge cette coordination.
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L'identification du trouble : 5
repérage précoce et fluidité du parcours

L'identification du trouble nécessite une démarche diagnostique
pluridisciplinaire comprenant plusieurs étapes : le repérage,
le dépistage, le diagnostic.

1. Le repérage des signes :
la nécessiteé d'un repérage précoce

Une approche globale d'accompagnement des enfants repose sur une prise
en charge coordonnée et un dépistage précoce. La prise en charge doit se
faire au plus tot et de facon intensive.

Le repérage consiste a identifier une difficulté ou a soupgonner un trouble.

Il peut étre réalisé par la famille, I'école, les professionnels de la petite
enfance (PMI, creche, assistants maternels), les pédiatres ou médecins
généralistes, les intervenants du secteur social et du secteur loisirs.

Les signes pouvant laisser supposer l'existence d'un trouble Dys sont com-
plexes et il est souvent difficile de les distinguer d'aspects davantage liés au
comportement, a la personnalité, a 'éducation, etc. Le repérage suppose
d‘avoir une connaissance tout d'abord des signaux d’alerte et ensuite du
parcours de soins pour étre en capacité d'adresser la personne au bon pro-
fessionnel. Il sagit en l'occurrence du médecin généraliste ou du pédiatre,
puisqu’une prescription est nécessaire pour acceder aux professionnels
parameédicaux qui réaliseront un ou plusieurs bilans si besoin.

De fait, les acteurs qui parviennent a réaliser ce repérage efficacement
et précocement sont ceux qui ont été sensibilisés ou formés au sujet.
Beaucoup denseignants sont ainsi démunis, ne sachant pas nécessaire-
ment ni reconnaitre les signes, ni vers qui adresser, et ne situent pas les

52

5 L'identification du trouble :
repérage précoce et fluidité du parcours

roles de chacun. Les enseignants sont également plus & méme de repérer
des signes, lorsqu’ils sont habitués a interagir avec des professionnels du
secteur parameédical sur les Dys et ont pu profiter d'une sensibilisation

a travers leurs interventions. Intégrer des professionnels de santé des la
maternelle permet d’'une part de mieux cerner les signes du repérage, de
proposer de nouveaux outils applicables a tous les éléeves (par exemple
pour la prise en main du crayon avec un ergothérapeute).

Les visites médicales, réalisées aupres des pédiatres et des services de santé
scolaire dans le cadre du suivi régulier de I'enfant aux ages clés, permettent
un repérage facilité par quelques questions et mises en situations simples.

Les psychologues scolaires peuvent également étre des acteurs perti-
nents du repérage. Ces derniers ont besoin détre formés régulierement
sur les troubles Dys afin d’actualiser leurs connaissances sur le sujet, ce
qui n'est pas toujours le cas actuellement.

L'amélioration du repérage et du dépistage précoce des troubles de l'ap-
prentissage constitue I'une des priorités du projet regional de santé 2012-
2017 (priorité 9). A titre dexemple, l'ensemble des médecins scolaires et des
enseignants du département de la Loire ont été formés spécifiguement au
repérage des troubles Dys.

Le repérage sest amélioré ces derniéres années. Les professionnels
voient évoluer I'age de leurs patients, qui pour certains arrivaient dans
leur cabinet lorsqu’ils étaient au colleége, alors que désormais ils viennent
en étant en école primaire. Les moyens de repérage sont bien connus de
certains professionnels et ce, de plus en plus tot (cest le cas notamment
des structures d'accueil de la petite enfance). La diffusion n'en est cepen-
dant pas homogene.
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En revanche, le repérage et le dépistage des troubles Dys pour les adultes

reste quasiment inexistant. Les environnements dans lesquels les adultes
pourraient étre repérés ou dépistés ne sont pas sensibilisés au sujet
(entreprise, médecine du travail). Le point dentrée réside souvent dans le
diagnostic d'un trouble Dys chez leur enfant.

Les enseignants peuvent, s'ils sont formeés, utiliser des outils étalonnés afin
de réaliser ces repérages (outils qui portent essentiellement sur la maitrise
du langage oral et écrit).

Les outils du repérage

Des outils existent pour un meilleur repérage des troubles. Loutil Reperdys,
par exemple, est un outil testé dans la Loire (étude de validation menée sur

3 ans) qui ambitionne de rendre le repérage des Dys simple et rapide. Il s'agit
d'un test qui évalue les compétences en langage écrit a partir de l'identifica-
tion des mots, la copie de textes et lorthographe et ce, a partir de matériels
utilisés habituellement par les éleves dans leurs travaux scolaires. Son objec-
tif principal est de cibler une population qui présente un trouble de la lecture,
au sein de laquelle se trouveront les dyslexiques qu'il faudra dépister ensuite.
L'objectif secondaire est de comprendre quel type de difficultés linguistiques
présente |éleve, repéré dyslexique ou non, afin de discuter rapidement avec
lui et sa famille des aménagements pédagogiques adaptés a mettre en place.
Dans l'académie de Grenoble, les enseignants utilisent également des outils
de repérage collectif (RO.LC.) étalonnés CM2-6°me-5¢me_ | a fluence de lecture
est évaluée par loutil « Evaluation de la Fluence en Lecture du CP au lycée ».

La limite de ces tests réside dans le fait qu’ils ne permettent pas de suivre
I'évolution des pathologies. Par ailleurs, les dispositifs de dépistage de
I'Education nationale restent trés axés dyslexie.
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De maniere générale, beaucoup doutils existent mais ils ne sont ni réperto-
riés, ni évalués, ni centralisés.

Repérage précoce et
entrainement scolaire

Les dispositifs permettant d'intégrer les adaptations pédagogiques et des
entrainements intensifs dés le repérage d’'une difficulté offrent la possibili-
té de réaliser de la prévention et, en cas de maintien des difficultés malgré
ces entrainements intensifs, de pouvoir dépister rapidement le trouble. A
titre dexemple, les infirmiers de l'académie de Grenoble utilisent un outil
de repérage rapide (ELFe) qui permet de repérer les lecteurs précaires.
Les enseignants prennent ensuite le relais pour réaliser du renforcement
pédagogique. Si les difficultés persistent, les éléves sont orientés vers le
médecin scolaire. Une expérimentation identique a également été menée
a Lyon. Limplication des enseignants des le repérage et la capacité a pro-
poser des entrainements intensifs tres tot (en parallele si besoin d'un dé-
pistage plus approfondi) constituent une vraie valeur ajoutée. Cela permet
d‘adresser une réponse a l'ensemble des éléves éprouvant des difficultés
mais surtout de réaliser un premier repérage et détablir une distinction
plus claire entre simple retard comblé par un entrainement plus important,
et véritable trouble. Les classes de CM1 de 'Ain et de la Loire sont sou-
mises eégalement a des tests de repérage systématique que font passer
les enseignants, pratique qui doit étre étendue au Rhone.

Ces pratiques ne sont pas homogenes. La précocité du repérage peut
étre ameéliorée notamment car elle reste encore beaucoup trop tardive,
ce qui engendre ensuite une prise en charge retardée. La nécessité de
concentrer les efforts et I'énergie sur les années critiques (CP/CET) parait
fondamentale. Et ce d'autant plus que |'on sait exactement a quels ages
il est souhaitable de depister les troubles pour une prise en charge op-
timale, des chances de remédiation plus grandes et pour éviter un par-
cours scolaire chaotique et douloureux.
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2. Le dépistage

Des progrés ont été réalisés dans le dépistage grace a la formation. Le mé-
decin scolaire, le médecin généraliste, le pédiatre et la PMI effectuent des
dépistages des troubles des apprentissages.

Il existe deux types de dépistage : le dépistage systématique lié aux vi-
sites obligatoires et le dépistage ciblé, lie au repérage d’'un trouble.

Les visites médicales obligatoires constituent le moment privilégié pour la
réalisation de dépistage systématique. Le bilan médical de la grande sec-
tion de maternelle (5-6 ans) permet de repérer précocement des enfants
avec des retards. Ce dépistage systématique en amont des apprentis-
sages fondamentaux du CP permet d’identifier également les éventuels
troubles de santé susceptibles d'entraver les apprentissages (vue, audi-
tion, langage oral). Un bilan infirmier est ensuite réalisé en 6eme (12 ans).

Les éléves mineurs des sections professionnelles affectés a des travaux
réglementés dans leur cursus scolaire sont mieux dépistés. En effet, leur
statut impose une visite daptitude obligatoire tous les ans, ce qui permet
de repérer des la seconde les éleves des lycées professionnels qui pré-
senteraient des difficultés d'apprentissage.

Cependant, les bilans de dépistage systématique ne permettent pas de
couvrir toute la population. Tous les éleves ne sont pas nécessairement
repéreés ni dépistés. A titre dexemple, dans l'académie de Grenoble, seu-
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lement 30% des enfants de 6 ans sont aujourd’hui vus par le médecin
scolaire. En 2015-2016, 2 232 éleves? (1,2%) en élémentaire ont bénéficié
d’'un bilan médical de dépistage ou de diagnostic. 2 502 éleves (1,3%) en
élémentaire ont bénéficié d’'un bilan infirmier pour les troubles des ap-

prentissages.

Le nombre de médecins scolaires est insuffisant pour pouvoir assurer
une couverture de 100% d¢éleves (1 meédecin pour 13 000 éléves dans
l'académie de Grenoble par exemple contre 7 700 en 2004). A ce titre,
les infirmiers (1 infirmier pour 1500 éleves) constituent une bonne alter-
native pour dépister les troubles de l'apprentissage, a condition détre
formeés pour le passage des tests. Sur I'académie de Grenoble, environ
80% des infirmiers se sont formés (sur la base du volontariat).

Dans le cadre des dépistages ciblés, les médecins généralistes doivent
pouvoir faire passer des tests. Néanmoins, faute de formation et de
connaissance précise sur le sujet, peu de meédecins généralistes réalisent

ce dépistage de premier niveau.

Les outils de dépistage ou de suivi ne sont pas standardisés. Les outils
sont sélectionnés souvent en fonction des consensus qui se dégagent
dans une profession ou des recommandations de la Haute Autorité de
Santé. Peu de tests sont étalonnés pour les adultes?.

27 - Contribution de l'académie de Grenoble au projet de livre blanc.

28 - La recherche commence toutefois a se développer a ce sujet
et apporte rapidement des informations spécifiques aux Dys adultes.
On peut citer les projets lyonnais ETUDYS et Dys'R’Able, portant sur
les difficultés des étudiants dyslexiques dans divers aspects de leurs
études, en prenant en compte leurs ressentis (a travers des ques-

tionnaires détaillés) et leurs caractéristiques cognitives (bilans por-
tant sur le langage mais aussi l'attention). Cela permet de dégager
des particularités, de discerner quels tests sont pertinents pour les
adultes, et démettre des recommandations qui sont diffusées lors de
WorkShops, articles, conférences et dans un Mooc destiné aux ensei-
gnants, a sortir tout début 2018.
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3. Le diagnostic

Lorsque plusieurs bilans ont été réalisés, il est préconisé qu'un médecin
fasse ensuite la synthése et pose ainsi un diagnostic global incluant les
données médicales a éliminer en amont (éléments sensoriels, somatiques,
etc). Le bilan consiste a comprendre la cause du symptome. |l doit per-
mettre déliminer : le retard mental global, les troubles psychopatholo-
giques, les carences éducatives précoces, les atteintes neurologiques ou
sensorielles. Cela suppose davoir recours au bilan psychologique, ortho-
phonique, ergothérapique, orthoptique, psychomoteur, neuropsycholo-
gique. Il est donc pluridisciplinaire et doit étre coordonné par un médecin.
En fonction du niveau de sévérité et/ou complexité, la démarche diagnos-
tique s'inscrit dans un parcours gradué a trois niveaux :

le niveau 1 est le niveau de proximité dans les cas les plus simples a savoir
lorsqu’il n'existe qu’un seul trouble,

le niveau 2 est défini par une mobilisation de ressources locales existantes
plus spécialisées et nécessitant une coordination particuliére,

le niveau 3 est réserve aux situations de diagnostics complexes. Il est
constitué par les Centres de Référence pour les troubles spécifiques du
langage et des apprentissages.
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Le niveau1
niveau de proximité pour les troubles simples

Il n'existe pas de consultation dédiée aux troubles Dys pour les situations
simples. Ces dernieres sont prises en charge par les médecins de ville.
Par conséquent, il revient au médecin de prescrire et d’adresser le patient
aux professionnels compétents pour réaliser le bilan, et d'assurer si be-
soin la liaison avec le professionnel concernée.

Une difficulté d’appropriation du sujet et du réle
du médecin généraliste

La premiere difficulté réside dans le manque de connaissance des mede-
cins sur les troubles Dys, sur le parcours de soins dédié mais également
sur les apports de chacune des professions paramédicales associées.

L'acces aux médecins libéraux constitue une priorité de 'Agence Régio-
nale de Santé. Par conséquent, un effort de sensibilisation et de formation
a été demandeé aux Centres de référence a destination des médecins
généralistes pour pallier ce manque de connaissances et leur donner les
moyens de réaliser ce qui est attendu deux.

Cependant, le nombre de médecins généralistes et de pédiatres formés
aux troubles de l'apprentissage reste trop faible pour absorber l'intégrali-
té du besoin.
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La mise en réseau des professionnels

La deuxieme difficulté réside dans la création d'un réseau. Pour pouvoir
coordonner un bilan global concernant des troubles Dys, le médecin doit
pouvoir mobiliser des professionnels de santé de proximité. Si les réseaux
de santé le permettent, ceux-ci nexistent pas partout. Sur le méme mo-
dele, certains professionnels libéraux se regroupent de maniere informelle,
pour apprendre a mieux connaitre les métiers des autres et identifier ce
gue chacun peut apporter.

Les Maisons de Santé Pluridisciplinaires permettent a ce titre de re-
grouper au méme endroit une équipe pluridisciplinaire, qui, du fait de la
proximité géographique, est incitée a coopérer et se coordonner. Cest le
cas par exemple de la Maison de Santé Pluridisciplinaire de Saint Genix
sur Guiers. Elle a axé son projet de santé sur le diagnostic et la prise en
charge des troubles Dys et regroupe des médecins généralistes, ortho-
phonistes, ergothérapeutes qui se sont formés a ces troubles et se coor-
donnent.

Le manque de médecins

Certaines professions font face a une véritable pénurie : orthophoniste,
ergothérapeute, psychomotricien. Par ailleurs, la répartition territoriale

des medecins est inégale, conduisant a l'existence de véritables zones
blanches ne disposant pas doffre de soins adaptée.
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Cela a plusieurs conséquences en termes de délai, de colt et de fatigue
pour les enfants. Les listes d'attente sont longues et il faut parfois attendre
plusieurs mois pour obtenir un rendez-vous chez un orthophoniste ou un
psychomotricien, ce qui rallonge le temps de diagnostic et retarde d'au-
tant la prise en charge, aussi bien en termes de réeducation que dadapta-
tions scolaires. Les familles doivent de plus parcourir de nombreux kilo-
metres pour rejoindre des territoires ou l'offre de soins est plus importante.
De plus, certaines zones blanches sont mal desservies par les transports
publics. Cela signifie un colt financier important a supporter, et une fa-
tigue plus grande pour I'enfant et la famille.

Les actes nhon remboursés

La non prise en charge par la Sécurité sociale des actes réalisés par les
psychomotriciens, ergothérapeutes, neuropsychologues, psychologues
crée une médecine a deux vitesses qui ne permet pas aux familles les
plus modestes d‘avoir acces a un bilan et a une rééducation, notamment
lorsque le suivi est lourd (enfants dyspraxiques par exemple). Cela peut
aboutir a un étalement dans le temps des rééducations, faute de pouvoir
absorber financierement la fréquence de rééducation qu'il faudrait suivre,
voire a des renoncements de soin.
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Le niveau 2
réseaux de soins et centres medico-sociaux

Les réseaux de soins

Les réseaux de soins permettent de proposer aux professionnels et aux
familles une aide a la coordination des situations complexes suivies en
libéral et a l'articulation de 'ensemble des acteurs autour de l'enfant. lls

se composent de professionnels de santé libéraux (orthophonistes, ergo-
thérapeutes, psychomotriciens, médecins géenéralistes ou pédiatres, psy-
chologues, neuropsychologues). lls sont également en relation avec les
professionnels du secteur médico-social et les services de santé scolaire.
Les réseaux permettent une mobilisation de l'ensemble des acteurs autour
de I'enfant, afin dorganiser les actions thérapeutiques et les aides pédago-
giques les plus pertinentes, et ce dans une demarche de co-construction
avec les parents. A l'initiative de rencontres organisées sur le Rhone, les ré-
seaux de santé consacreés aux troubles Dys se sont regroupés en fédération :
la Fédération nationale des troubles du neuro-développement et des ap-
prentissages (FNRS-TLA). lls sont financeés par 'Agence Régionale de Santeé.

Les réseaux de soins constituent une réponse efficace au besoin de
coordination et de diagnostic pluridisciplinaire. lls favorisent 'acces aux
soins et garantissent la cohérence de la prise en charge en organisant
la concertation de tous les acteurs autour de lenfant (professionnels de
santé libéraux, hospitaliers ou du champ médico-social) et en favorisant
la coordination des soins et des aides en lien avec les milieux de scola-
risation ou de formation, et en partenariat avec les parents. Les réseaux
prennent le temps d'accompagner les parents, de les informer, de leur
expliquer le parcours. Par la prise en charge de la fonction de coordina-

tion, les réseaux de soins ont un fort impact sur 'amélioration de l'estime
de soi des enfants, sur leur qualité de vie et diminue le retentissement sur

la vie familiale?®.

29 - Réseau Dys 42 - These de doctorat en médecine de Magali Massé - « Efficacité de la prise en charge par un réseau de santé des enfants

dysphasiques et/ou dyslexiques, avec troubles associés » - 2016.
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Le financement des examens non pris en charge par l'assurance maladie
est assurée par le biais d'actes dérogatoires. Ces actes dérogatoires per-
mettent également de valoriser les temps de coordination des profes-
sionnels, essentiels dans les parcours de soins plurimodaux. Les enfants
restent deux ans dans le réseau. Les dossiers restent ensuite en veille. La
concertation est réactivée si un nouveau besoin émerge.

Les réseaux de soins proposent également une offre importante de for-
mation aupres des professionnels dans la perspective de décloisonner

et mutualiser les pratiques, mais également afin d’actualiser les connais-
sances en fonction de lévolution de celles-ci. Les formations concernent
egalement les autres acteurs intervenant sur le sujet (enseignants, AESH,
médecins scolaires ainsi que le grand public). Des journées scientifiques
sont organisées. Les réseaux permettent de croiser les regards, de mettre
l'ensemble des professionnels autour de la table pour les réunions de
synthese, afin de traiter la situation dans sa globalité en tenant compte
de l'environnement ou elle sexprime.

Leur nombre est cependant insuffisant pour couvrir lensemble des be-
soins (3 sur 12 départements en Région Auvergne-Rhone-Alpes®©).

Hors réseau de soins, le temps de travail dédié a de la coordination par
les professionnels de santé nest pas considéré comme un acte de soin et
n'est donc pas remuneéré.

30 - Le Réseau ANAIS en Isere, DYS/10 dans le Rhéne et DYS-42 dans la Loire. Les réseaux sont accompagnés par I'ARS depuis 2004

63



L'identification du trouble : 5
repérage précoce et fluidité du parcours

Les SESSAD
(Service d’Education Spéciale et de Soins A Domicile)

Les SESSAD sont des services de proximité, animateurs d’'un réseau de
soins pour les enfants et adolescents dont les difficultés rendent néces-
saire la mise en ceuvre de moyens medico-éducatifs, en vue de leur per-
mettre d'accéder a une scolarisation et une inclusion sociale dans tous

les lieux de vie ordinaire (école, lieux de loisirs, maison). Les missions des
SESSAD recouvrent le soutien a l'inclusion scolaire et a l'acquisition de
l'autonomie, le conseil et 'accompagnement de la famille, l'aide a l'autono-
mie par un soutien éducatif, pédagogique et thérapeutique. L'admission
est réalisée apres notification de la MDPH (et généralement apres avoir
été sur liste d'attente quelques années). Cependant, le nombre de places
est restreint. A titre d'exemple, sur la Drome et I'Ardéche, le SESSAD TLA
du territoire accompagne 30 enfants ; 90 sont sur liste d'attente. Selon les
données épidémiologiques, sur ces territoires, pres de 600 enfants entre
5 et 15 ans seraient susceptibles de relever d'un suivi pluridisciplinaire tel
que propose par un SESSAD?!,

Le déploiement des structures a réponses multiples

Malgré lefficacité des réseaux de soins, financés par I'ARS, la question de
leur pérennité est posée chaque année, la tendance visant a promouvoir
des réseaux moins monothématiques notamment a partir des Poles de
Compétences et de Prestations Externalisées (PCPE). Le développement
des PCPE, prévu par l'instruction DGCS/SD3B/2016/119 du 12 avril 2016,
s'inscrit dans le cadre de la démarche «Une réponse accompagnée pour
tous» pilotée par Marie-Sophie Desaulle et engagée dans la continuité du
rapport «Zéro sans solution» de Denis Piveteau.

31- APAJH Dréome / Apeda Dréme
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Le PCPE est un dispositif permettant aux établissement et services medi-
co-sociaux d'apporter leur expertise dans la mise en ceuvre de prestations
a visée inclusive, en faisant intervenir des professionnels formés aux re-
commandations de bonnes pratiques. Aussi, il a pour objectif de prendre
en charge des actes de professionnels non remboursés par la Sécurité
sociale notamment ergothérapeute, psychomotricien, psychologue...
Adossés a des établissements et services médico-sociaux, les PCPE ont
pour but de compléter les besoins en prestations qui restent encore a

la charge des familles aprés financement par I'Allocation d’Education de
I'Enfant Handicapé (AEEH). Ces pdles devront permettre de mobiliser des
professionnels libéraux dans une logique de réseau.

Issues de ces nouvelles réflexions, deux associations 'APEDA et IAPAJH
de la Drébme, en coordination avec les services hospitaliers spécialisés
de Valence et Romans, ont créé un PCPE Troubles du Langage et des
Apprentissages (TLA) adossé au SESSAD TLA, auxquels sera adjointe
une plateforme TLA, pour en faire un péle dévaluation de liaison et dac-
compagnement. Le PCPE a ainsi vocation a constituer une alternative au
SESSAD et a pour mission de réaliser les diagnostics pluridisciplinaires,
de tenir un réle de conseil et daccompagnement vers la prise en charge
en fonction des ressources locales, dassurer un suivi des enfants par
des praticiens libéraux et un accompagnement des parents (groupes
déchanges, ateliers, interventions a domicile). Il assure également une
présence aupres des enseignants et membres de la coommunauté éduca-
tive et une animation de réseau des professionnels de santé. Un coordi-
nateur de parcours assure le suivi de l'enfant.
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Autre exemple : Delta O1 est un service dévaluation, de soins et d'accom-
pagnement pour des enfants et adolescents présentant des troubles spé-
cifiques des apprentissages multiples et/ou séveres qui comprend trois
entités : un SESSAD sur les lieux de vie de I'enfant ; un service découte et
de conseil auprés des familles qui fait le lien entre les professionnels ; un
centre de ressources (service departemental de référence) aupres des
acteurs des différents secteurs pour des actions de sensibilisation, forma-
tion, information. Pour les familles dont les enfants ne sont pas orientés
par la MDPH, le service assure un premier niveau d’information et d'orien-
tation.

Les centres ou réseaux de niveau 2 assurent des consultations dexper-
tise pour les professionnels. Il peut s'agir de partage de dossiers d'exper-
tise envoyés par les libéraux ou les autres structures (aide a l'ajustement
des parcours de soins, ouverture a de nouveaux référentiels, aide a lop-
timisation des bilans et accompagnements, création d'une dynamique
déquipe) ou de synthéses accompagnées (temps de travail proposés aux
professionnels libéraux pour étudier ensemble la situation de I'enfant).
Ces temps ont un intérét pedagogique fort pour sensibiliser les profes-
sionnels au repérage ou a l'évaluation des troubles des apprentissages.

Il manque de maniére générale des structures de niveau 2 pour le dia-
gnostic et la prise en charge des troubles des apprentissages : les SESSAD
et centres médico-sociaux sont surchargés. Sur certains territoires, il N’y

a aucun réseau de santé speécialisé ni structure adaptée, et l'accés aux
professionnels libéraux est difficile (c'est le cas notamment de la Savoie, la
Drome, I'Ardéche et I'Ain). Cela a trois impacts : un diagnostic et une prise
en charge au mieux retardés, au pire non reéalisés ; une obligation pour

les parents de coordonner eux-mémes le parcours de soins ; un engorge-
ment du niveau 3.
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Certains établissements ou services de niveau 2 constatent une complexi-
fication des profils qui leur parviennent, ce qui tendrait a démontrer que le
niveau 1 commence a prendre en charge en volume les situations simples
correctement. En parallele, le nombre de notifications envoyées par la
MDPH augmente également.
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Le niveau 3
les Centres de Référence

Le niveau 3 est constitué des Centres de Référence pour le diagnostic des
troubles du langage et des apprentissages®. Les Centres de Référence
pour les Troubles du Langage et des Apprentissages (CRTLA) ont été créés
suite au rapport Ringard-Veber et au plan interministériel de mars 2001%,

Les Centres de Référence constituent un plateau de consultation multi-
disciplinaire pour poser un diagnostic précis et orienter la prise en charge
réeeducative et le mode d'inclusion scolaire. lls assurent le suivi et la coor-
dination des soins, travaillent en réseau avec les partenaires extérieurs,
participent a la formation des professionnels de santé, participent a des
protocoles de recherche clinique et dévaluation sur les troubles eux-
mémes mais aussi les outils de diagnostic, les techniques de rééducation
et I'imagerie cérébrale. Ce travail en coopération avec les chercheurs a
beaucoup favorisé la mise en place de nouveaux outils de diagnostic et
de remédiation, une meilleure compréhension de l'origine cognitive et
cerébrale des troubles.

Les Centres de Référence conseillent également les équipes éducatives,
les équipes impliquées dans le domaine médico-social ou les équipes
soignantes. lls interviennent pour les situations complexes et/ou séveres,
a la demande des professionnels libéraux, des réseaux de soins, des
services ou établissements du secteur médico-social (CAMSP, SESSAD,
CMPP, ITEP, IME, CMP34), ou directement des familles. En outre, les Centres
de Référence jouent un role danalyse et dorientation des demandes de
consultations et de bilans pluridisciplinaires (permanences téléphoniques,

32 - La Région Auvergne-Rhone-Alpes compte 3 Centres de Références 33 - Circulaire DHOS/O 1 N°2001-209 du 4 mai 2001

TLA (CHU de Clermont-Ferrand, CHU de Grenoble, CHU de Lyon) et un 34 - Pour l'explication des sigles, se référer au glossaire en fin de do-

centre dévaluation du langage a Saint-Etienne. cument.
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transmission de bilan pour avis). Les Centres travaillent aussi avec les as-
sociations de familles du territoire.

Les CRTLA développent les réseaux de médecins de ville en portant des
missions d’information et de formation, suscitent les rencontres avec les
professionnels de premier niveau. Des temps dédiés de partage de dos-
siers amenés par les médecins ou établissements médico-sociaux sont
organisés pour un transfert dexpertise. Cela permet d'ancrer les compé-
tences des professionnels.

En l'absence d'un premier niveau en capacité de prendre pour leur
compte les diagnostics simples, les CRTLA se sont retrouvés dans l'obli-
gation pendant quelques années de prendre des diagnostics de premiére
ligne. Un recentrage sur les activités d'expertise de niveau 3 depuis deux
ans a permis de les désengorger. Cependant, les listes d'attente restent
conséquentes pour certains centres.

Un facteur dengorgement du niveau 3 réside dans le fait que certaines
MDPH demandent des diagnostics posés par les Centres de Référence,
alors que la complexité de la situation ne le nécessite pas. Sachant cela
Oou N‘ayant pas connaissance du parcours de soins, certaines familles
sadressent directement au niveau 3. Lengorgement dépend également
de l'offre de niveau 1 et 2 sur le territoire. Enfin, certains acteurs para-
meédicaux hésitent a poser des diagnostics alors que cela reléve de leur
champ de compétence.
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Ameéliorer le dépistage précoce des le plus jeune age sur les lieux de vie
de l'enfant (exemple : creche, école maternelle)

Reduire les délais de diagnostic qui restent globalement longs, ce qui
occasionne des retards de prise en charge. Certaines erreurs daiguillage
allongent egalement les parcours

Ameéliorer la coordination des différents niveaux de parcours de
soins et la coopération entre les professionnels de santé pour optimiser
la remeédiation

Renforcer les ¢ connaissances sur les troubles Dys des acteurs des
niveaux 1 et 2 pour éviter le nomadisme médical et le colt économique
gu’il engendre, tant pour les familles que pour les pouvoirs publics

Ameéliorer I'égalité d'acces au diagnostic pour certaines populations et
pallier les disparités territoriales. Il Ny a pas aujourd’hui d’harmonisation ter-
ritoriale et l'accés aux personnes ressources est tres inegal en fonction des
territoires. Certains diagnostics ne sont pas réalisés faute d’acces aux bilans.
La disparité d'acces au diagnostic concerne également les populations en
difficulté sociale, pour qui l'absence de diagnostic et de prise en charge
des troubles de l'apprentissage se surajoute aux difficultés sociales déja
existantes. Par ailleurs, les troubles de l'apprentissage peuvent parfois étre
masqueés par les difficultés sociales, rendant le repérage plus complexe.

Rendre les parcours de soins moins colteux aux familles en élargissant
le champ de remboursement de la Sécurité sociale et éviter daccentuer
les inégalités sociales

Permettre aux adultes d’accéder a un diagnostic. Si le parcours nest
pas toujours lisible pour les enfants, il est encore plus complexe pour les
adultes. D’'une part parce que le diagnostic est plus difficile lorsque le
trouble de l'apprentissage a été compense en partie. D'autre part parce
qu’il n'existe pas de centre de référence, de bilan, de prise en charge et de
rééducation dédiés aux adultes.
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& Propositions

1 Garantir un acces aux diagnostics et soins égaux pour tous les Dys sur
chaque territoire ; recenser et encourager la présence des professionnels
paramedicaux dans les déserts médicaux

2 Garantir et renforcer I'acces a des diagnostics différentiels par des évalua-
tions pluridisciplinaires, dans des établissements publics ou privés (avec
prise en charge financiere)

3 Inscrire les suivis dergothérapie, de psychomotricité et de remédiation
cognitive dans la nomenclature des soins pris en charge par la Sécurité
sociale

4 Créer un niveau 0 dans le parcours de soins précisant le réle des acteurs
du repérage

B Perenniser les réseaux de soins et favoriser lémergence de nouveaux ré-
seaux dans les départements non pourvus

6 Pérenniser et optimiser les moyens alloués aux SESSAD et aux structures
de niveau 2 déja existantes

7 |nclure dans la Maison des Dys (plus largement, creer des structures dans
les grandes villes) un espace diagnostic et soin dédié aux adultes et sensi-
biliser les entreprises pour éviter des licenciements.
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Parcours de soins, parcours scolaire, parcours de vie : 6
la nécessité de penser une approche globale de 'accompagnement

La loi d’orientation et de programmation pour la Refondation de l'école
de la République réaffirme I'impératif de réussite de tous les éléves et
de parcours scolaires adaptés pour une meilleure insertion sociale et
professionnelle. Lécole inclusive permet une meilleure prise en compte
des besoins spécifiques de tous les éléves et notamment des éléves a
besoins éducatifs particuliers. Deux dispositifs encadrent la mise en
place d’adaptations pédagogiques a lI'école : le Plan d’Accompagne-
ment Personnalisé (PAP) et le Projet Personnalisé de Scolarisation (PPS).

Le Plan d’/Accompagnement
Personnalisé (PAP), outil de
différenciation pédagogique

Le PAP est inscrit dans la loi de Refondation pour Iécole de la Répu-
blique®. Il concerne les éleves présentant des difficultés scolaires durables
en raison d'un ou plusieurs trouble(s) des apprentissages. Le PAP formalise
les aménagements et adaptations de nature pédagogique a mettre en
oceuvre, en réponse aux besoins spécifiques de 1€léve.

Il est proposé par léquipe pédagogique ou la famille. Le constat des
troubles doit étre réalisé par le médecin de I'Education nationale ou par
le médecin qui suit I'enfant, sur la base de l'examen meédical et le cas
échéant de bilans psychologiques et paramédicaux. Le médecin de
I'Education nationale donne ensuite un avis sur la mise en place d'un
PAP_ || releve de la responsabilité du directeur décole ou du chef déta-
blissement d¢élaborer le Plan d’Accompagnement Personnalisé avec
I'équipe éducative, en y associant la famille ainsi que les professionnels
concernés. Le PAP doit étre transmis a la famille pour accord. Il suit Iéleve
lors des changements détablissement (école-college / college-lycée).

35 - Loi n°2013-595 du 8 juillet 2013 dorientation et de programmation 36 - Circulaire 2015-016 du 22 janvier 2015
pour la Refondation de Iécole de la République
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Il est mis en ceuvre par le ou les enseignants de |éleve, avec l'appui des
professionnels qui y concourent. Dans le second degré, le professeur
principal est chargé de coordonner la mise en ceuvre et le suivi du plan.
Une évaluation des aménagements et des adaptations est réalisee chaque
annee¥.

Le Projet Personnalisé de
Scolarisation (PPS)

Le PPS est prévu par larticle D.351-6 du Code de Iéducation (article intro-
duit par la loi du 11 février 2005 pour l'egalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées). Il est élabore
par I'équipe pluridisciplinaire de la MDPH a partir des besoins identifiés et
vise a organiser la scolarité de |éleve qui en bénéficie®®. Il préconise les
actions pédagogiques, psychologiques, éducatives, sociales, médicales
et paramédicales a mettre en ceuvre en lien avec les professionnels du
secteur médico-social et ceux de léducation, la famille et I¢éléve. Il précise
les accompagnements thérapeutiques ou rééducatifs nécessaires, les
activités de la personne chargée de l'aide humaine, 'utilisation du matériel
pédagogique adapté, les aménagements pedagogiques.

Il est transmis a l'enseignant référent de suivi de la scolarité. Une équipe
de suivi de la scolarisation assure le suivi des décisions de la CDAPH®°. Un
enseignant référent’®, nomme sur un secteur géographique, est charge
de coordonner I'équipe, a laquelle la famille ou I'éleéve majeur participe
obligatoirement. Il assure les relations avec I€éléve et ses parents, réunit
I'equipe de suivi de scolarisation et est garant de la continuité et cohé-
rence de mise en ceuvre du projet de scolarisation.

37 - Circulaire 2015-016 du 22 janvier 2015 40 - Article D351-12 du Code de I'Education, créé par la Loi du 11 février
38 - L112-2 du Code de 'Education 2005 pour légalité des droits et des chances, la participation et la ci-
39 - L112-4 du Code de I'Education toyenneté des personnes handicapées.
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La mise en ceuvre des PAP et des PPS

Le déploiement des PAP est récent. De nombreuses formations ont été
déployées afin de former les enseignants au dispositif. Néanmoins le de-
gré d'appropriation est encore trés hétérogene et de nombreux freins a la
mise en ceuvre demeurent.

Le PAP est encore souvent vécu comme un outil administratif listant les
adaptations a mettre en place par l'enseignant et ne constitue pas encore
l'outil de coordination qu'il serait supposé étre.

Le premier frein réside dans le manque de médecins scolaires en capacité
d’acter la présence d'un trouble de l'apprentissage et de formuler un avis
sur le PAP. Certains départements contournent la difficulté en sollicitant le
médecin traitant mais ce nest pas le cas de tous. Par conséquent, certains
PAP ne sont pas réalisés faute de médecin scolaire pour les signer.

Le PAP doit étre réalisé par I'€quipe éducative, en y associant les profes-
sionnels concernés et la famille. Or bien souvent les professionnels et la
famille ne sont pas associés. Parfois seules les recommandations du mé-
decin font office de plan d’adaptation et le plan est transmis tel quel aux
enseignants pour mise en ceuvre. Ce qui a pour effet de laisser souvent
les enseignants désemparées, ne sachant pas comment mettre en ceuvre
les adaptations. Labsence de co-construction des adaptations a mener
empéche l'enseignant de se trouver en situation de création de nouvelles
pratiques pédagogiques et donc de devenir véritablement acteur d'une
pédagogie difféerenciée pour répondre au besoin.
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La répartition des roles et responsabilités sur le dispositif n‘est pas lisible,
ni pour les enseignants, ni pour les familles. Les enseignants ayant besoin
d’accompagnement sur le sujet ne savent pas a qui sadresser. Les familles
ne savent pas non plus vers qui se tourner lorsquelles se retrouvent face a
un enseignant qui refuse de mettre en ceuvre le PAP, ou face a une équipe
indifférente aux besoins d'un éléve.

Les PAP semblent étre mieux maitrisés dans les écoles que dans les col-
leges et les lyceées. Par ailleurs, les relations entre les écoles et les profes-
sionnels de santé semblent étre moins cloisonnées dans le premier degré
que dans le second. La mise en ceuvre et le suivi du plan d'adaptation par
le professeur principal et/ou le chef détablissement sont totalement dé-
pendants de son niveau de formation sur les troubles Dys, sur le dispositif
et de sa volonté a agir. Lobligation de répondre aux besoins particuliers
des éleves fait néanmoins partie de la formation des chefs détablisse-
ment et de leurs prérogatives. Pour les PPS, I'enseignant référent cou-
vrant plusieurs établissements ne peut réaliser un suivi de proximite.

Des difféerences importantes de mise en ceuvre sont donc constatées en
fonction des établissements. Par ailleurs, l'absence de temps deédié a la
coordination et aux reunions pour les enseignants du secondaire a un
impact notable sur la prise en compte de la problématique, contrairement
aux enseignants du primaire pour qui ce temps est inclus dans leur obliga-
tion de service.

Les inspecteurs de circonscriptions sont garants de la prise en compte
des besoins particuliers des éléves. lls peuvent constituer un recours et
proposer une mediation.
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Le sujet est souvent philosophiquement lié a la nostalgie des classes a
petits volumes. Il ne s'agit parfois que d'une question de posture parce
qu’'il est impossible d’individualiser a 30. Les enseignants manquent d'ou-
tils pour revoir l'organisation de leur classe et du travail dans cette pers-

pective de pédagogie différenciee.

Certains adaptent leurs documents pour tous : écrire en plus gros, avec
plus d'interligne...

Les adaptations pédagogiques

Les ameénagements pedagogiques peuvent étre de plusieurs sortes : ameé-
nagements spatiaux ou en termes de matériel (installation de I€éléve dans
la classe, codes couleurs, schémas, photocopies, etc), aménagements de
taches, de supports, dévaluation, adaptation des attitudes (prendre en
compte la fatigue, etc.)

En lien étroit avec l'ensemble des autres corps d’inspection et des chefs
détablissements, sous l'autorité du directeur académique, I'Inspecteur
de I'Education Nationale pour I'Adaptation scolaire et la Scolarisation

des éleves Handicapés (IEN-ASH) sassure de la bonne scolarisation des
éleves a besoins éducatifs particuliers, notamment par la mise a disposi-
tion de toutes les ressources nécessaires afin de faciliter la connaissance
et la mise en ceuvre des adaptations péedagogiques.
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Les adaptations pédagogiques et le besoin auquel elles répondent font
rarement l'objet d'explication au sein de la classe et des autres éléves, ce
qui peut créer une stigmatisation génante pour |éleve et avoir un impact
important sur la relation aux autres éléves.

Les outils informatiques constituent une aide importante pour certains
troubles Dys : traitements de texte, aides a la lecture, aides a ‘écriture,
schématisation, etc. De multiples logiciels ont été développés spécifi-
quement pour les troubles Dys. Au-dela des matériels pédagogiques
adapteés, le plan numérique pour Iécole ouvre de nombreuses possibilités
d'adaptation des méthodes d'apprentissage. Il vise en effet a systématiser
l'usage de l'informatique en dotant d’ici a la rentrée 2018 tous les collé-
giens déquipements individuels mobiles.

Le délai de mise a disposition d'un ordinateur suite a une notification de
la MDPH est souvent long. Le PAP permet l'utilisation d’'un ordinateur, a
condition que celui-ci soit mis a disposition par la famille ou par I'établis-
sement scolaire. Or cette mise a disposition n'est pas toujours évidente
et dépendante soit des ressources de la famille, soit des ressources des
collectivités locales, ce qui peut créer des inégalités entre éléves.

Le suivi entre I'école et le college, puis entre le college et le lycée ne se
fait pas toujours et engendre parfois des ruptures dans les parcours.
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Les examens et concours de
I'enseighement scolaire

L'article L112-4 du Code de léducation prévoit que peuvent étre ameéna-
geées les épreuves orales, écrites, pratiques ou de contrdle continu des
examens et concours de I'enseignement scolaire et supérieur. Ces ameé-
nagements peuvent porter sur? : 'accessibilité des locaux, l'installation
matérielle dans la salle dexamen, le temps majoré, I'utilisation des aides
humaines, I'utilisation des aides techniques (ordinateur, logiciel, calcula-
trice), la possibilité de passer des épreuves orales a lécrit.

Pour les aides humaines, il est stipulé que leur octroi doit prendre en
compte le besoin du candidat mais aussi « son degré de familiarité avec
les aménagements proposeés. Afin de ne pas placer le candidat dans
une situation inconfortable, il est souhaitable que les compensations
humaines pour les épreuves dexamen ou de concours soient, dans la
mesure du possible, en cohérence avec celles dont le candidat a bénéfi-
cié pendant sa scolarité »*.

Des dispositions particulieres sont applicables au baccalauréat. Les candi-
dats présentant certains handicaps (déficience auditive, déficience du lan-
gage écrit, déficience du langage oral, déficience de la parole, déficience
de l'automatisation du langage écrit) peuvent demander a étre dispensés
partiellement de I'épreuve de langue vivante 1 et partiellement ou totale-
ment de I'épreuve de langue vivante 2, et demander un aménagement

ou une dispense partielle des épreuves déducation physique et sportive,
d’histoire-géographie, dévaluation des compétences expérimentales. La
demande est faite par Iéleve. Le médecin, désigné par la Commission des

41 - Circulaire n° 2015-127 du 3-8-201536 - Circulaire 2015-016 du 22 jan- 42 - Circulaire n°® 2015-127 du 3-8-2015
vier 2015.
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Droits et de I'Autonomie des Personnes Handicapées, propose les aména-
gements necessaires. La décision revient au recteur d'academie®®. En cas
de désaccord, des voies de recours existent.

Dans la mise en ceuvre, les aménagements dont [éleve a bénéficié tout
au long de sa scolarité ne sont pas toujours retenus pour la passation des
examens, ce qui peut mettre en difficulté I'éleve. Par ailleurs, la nécessité
de faire des demandes daménagements alors méme que Iéléve a dispo-
sé de ces mémes aménagements tout au long de la scolarité est vécue
comme une lourdeur administrative.

Les aménagements notifiés par
la Maison Départementale des
Personnes Handicapées (MDPH)

Le recours ala MDPH

Lorsqu’une personne dépose un dossier aupres de la MDPH de son Dé-
partement, une équipe pluridisciplinaire évalue la situation de I'enfant ou
de l'adulte concerné. Pour cela, elle se fonde sur un projet de vie rempli
par la personne (qui reprend ses attentes, ses besoins), le certificat medi-
cal (diagnostic, altération de fonction, retentissement des troubles dans
la vie quotidienne, prises en charges thérapeutiques en cours ou a venir),
les bilans des professionnels médicaux et paramédicaux et le GEVA-Sco*
pour la scolarisation. Léquipe pluridisciplinaire évalue si la situation de la
personne est liée a une altération de fonctions, son impact sur la réalisa-
tion d'activité et la participation sociale, et si la réponse a apporter justifie
daller au-dela du droit commun et d‘avoir recours au droit spécialise.

43 - Arrété du 15 février 2012 relatif a la dispense et ladaptation de cer-  une déficience de l'automatisation du langage écrit, une déficience vi-
taines épreuves ou parties dépreuves obligatoires de langue vivante @  suelle

llexamen du baccalauréat général, technologique ou professionnel pour 44 - Guide dévaluation des besoins de scolarisation de la personne han-
les candidats présentant une déficience auditive, une déficience dulan-  dicapée, renseigné par léquipe éducative

gage écrit, une déficience du langage oral, une déficience de la parole,
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L'équipe pluridisciplinaire propose, dans le cadre d’'un plan personnel de
compensation, les réponses a apporter. La Commission des Droits et de
I'Autonomie des Personnes Handicapées décide. Les réponses peuvent
étre de plusieurs ordres : la scolarisation en ULIS* ; la scolarisation en
unité denseignement en milieu spécialisé ; la mise a disposition de maté-
riel pédagogique adapte ; la mise a disposition d'un AESH?*, ['orientation
vers un SESSAD* ou vers un établissement médico-social ; le versement
de 'AEEH*® et de ses compléments. Plus rarement, la Prestation de Com-
pensation du Handicap (PCH) peut étre versée. Pour les adultes, la RQTH*
pourra étre attribuée et une orientation professionnelle prononcée (mar-
ché du travail, Centre de Rééducation Professionnelle, milieu protége),
des aménagements des conditions de formations professionnelles et de
travail peuvent étre préconisées.

LAEEH est destinée a compenser les frais déducation et de soin appor-
tés a un enfant en situation de handicap, lorsque le taux d’incapacité

est supérieur a 80% ou lorsque le taux d’'incapacité est entre 50 et 80%
et que l'enfant fréquente un établissement ou un service médico-social
et/ou qu'il bénéficie d'un dispositif de scolarisation adapté lié au handi-
cap, ou qu'il nécessite des soins et/ou des rééducations préconisés par
la CDAPH. Un complément d‘allocation peut étre accordé lorsque les

besoins de I'enfant liés au handicap ont nécessité le recrutement d'une

tierce personne rémunérée et/ou entrainé des répercussions sur l'activité

professionnelle des parents (réduction, cessation, renoncement) et/ou
ont entrainé ou entraineront des frais liés a la charge de la famille.

LAEEH et les compléments peuvent couvrir plus ou moins completement
des soins non ou mal rembourses, des lors qu’ils sont en lien avec le han-

dicap : frais de transport, consultation de certains professionnels libéraux
non remboursée par la Sécurité sociale (psychologues, ergothérapeutes,

psychomotriciens).

48 - Allocation déducation de lenfant handicapé
49 - Reconnaissance de la Qualité de Travailleur Handicapé

45 - Unité Localisée pour I'Inclusion Scolaire
46 - Accompagnant déléve en Situation de Handicap
47 - Services déducation spécialisée et de soins a domicile
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La mise en ceuvre des processus dévaluation et de décision au sein des
MDPH sont variables en fonction des territoires. Les différences de pra-
tigues semblent étre liees a la conception que chagque MDPH a de son
propre role, au volume de dossiers a traiter ainsi qu’a l'intensité des rela-
tions que la MDPH a réussi a nouer avec ses partenaires (dont dépend
la composition des équipes pluridisciplinaires). Ainsi, les documents
demandés en amont ne sont pas toujours les mémes ; les compositions
des équipes pluridisciplinaires varient en fonction des MDPH (Il n'y a pas
nécessairement un médecin connaissant spécifiguement les troubles
Dys méme lorsqu'’il sagit du dossier traité). Certaines ont mis en place
des commissions dédiées au public jeune. Les familles peuvent étre re-
cues dans certaines (a des moments variables du processus) et pas dans
dautres. Chaque MDPH dispose de ses propres criteres dattribution.

Le manque de connaissance sur le sujet des troubles Dys a conduit les
equipes pluridisciplinaires elles-mémes a souhaiter disposer d'outils pour
améliorer leurs réponses. La Caisse Nationale de Solidarité pour 'Autono-
mie (CNSA) a ainsi publié un guide dappui pour Iélaboration de réponses
aux besoins des personnes présentant des troubles spécifiques du lan-
gage, des praxies, de 'attention et des apprentissages en 2014. Ce guide
est a disposition des équipes pluridisciplinaires afin daméliorer leurs
pratiques. Il sagit de simples préconisations.

Par ailleurs, lorsque cette hétérogéneité est associée a un mangque de
communication envers les familles, cela génére un sentiment d'opaci-

té pour les usagers. Certaines décisions, non expliquées, suscitent des
incompréhensions (le fait de suspendre des accompagnements spéci-
figues parce que l'enfant évolue positivement et qu’il est jugé ne plus avoir
besoin daménagements pédagogiques, la non prise en compte du projet
de vie, la décision dattribution d'un matériel spécifique, etc.). Les parents
ne comprennent pas toujours le mode de fonctionnement des MDPH, ne
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savent pas qui sont les membres de I'équipe pluridisciplinaire. Les voies de
recours manguent également de clarté. Une tendance croissante a la ju-
diciarisation du sujet est constatée par le recours de plus en plus frequent
a un avocat pour se rendre a la MDPH ou par la saisine des tribunaux. Ces
recours restent néanmoins sollicités par les familles les plus aisées qui ont
les capacités intellectuelles et financieres de les envisager.

Par ailleurs, la MDPH est souvent associée a la lourdeur administrative.
Les compensations identifiées ne sont valables qu’'un ou deux ans et
doivent faire l'objet d'une demande de renouvellement régulierement.

Ce qui impose aux familles de refaire des bilans méme dans le cas ou le
trouble névolue pas. Par ailleurs, la complexité de la procedure génere un
besoin d'accompagnement (au remplissage du dossier) et d'information
(sur le processus) pour les familles.

Les délais sont souvent longs et incompatibles avec les cycles scolaires
(jusgua 18 mois entre le dépot de dossier et le passage en commission).
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L'attribution d’'un Accompagnant des Eléves
en Situation de Handicap (AESH)

En réalité, il ne sagit pas uniquement de l'attribution d'un AESH mais de l‘attri-
bution d'une aide humaine qui peut étre soit individualisée, soit mutualisée.

Lorsque le handicap de |éleve le nécessite, 'accompagnement par un
AESH peut étre attribué par la CDAPH. Il existe deux types d’AESH : IAESH
individuel qui est affecté au suivi individuel d'un éleve ou 'AESH mutua-
lisé qui assure le suivi de plusieurs éléves scolarisés en milieu ordinaire.
L'AESH travaille sous la responsabilité pédagogique de l'enseignant et
peut exercer trois types dactivités : 'accompagnement dans les actes

de la vie quotidienne, dans l'accés aux activités d'apprentissage, dans les
activités de la vie sociale et relationnelle. LAESH est associé aux réunions
de I'equipe de suivi de la scolarisation et aux rencontres avec les familles.

Dans le cas des AESH mutualisés, il revient a Iéquipe pédagogique de
définir sur quelles activités 'AESH est présente en fonction des besoins
identifiés des éleves concernés. La notification de la MDPH ne précise pas
les activités sur lesquelles porte le besoin d'accompagnement et de la
méme fagon, elle peut ne pas notifier le nombre d’heures correspondant.
Par conséquent, lorsque le nombre d’heures nest pas notifié, le temps
dedié a Iéleve est fonction du nombre déléves total devant disposer d'un
AESH mutualisé dans létablissement. Cela conduit a ce que, souvent, les
arbitrages realisés et les activités accompagnées ne correspondent pas
toujours au besoin réel de l'enfant.

L'ancienne fonction d’Auxiliaire de Vie Scolaire (AVS) que remplace deé-
sormais I'AESH se caractérisait par sa précarité et sa faible rémunération,
ce qui rendait difficile un suivi durable et stable des éléves qui pouvaient
étre amenés a changer régulierement d’AVS.
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Le nouveau statut des AESH, mis en ceuvre depuis 2014, doit permettre
de professionnaliser le métier mais aussi de le pérenniser en permettant
l'accés au contrat a durée indéterminée. Les AESH sont donc désormais
recrutés en CDD en tant qu‘agents contractuels de I'Etat. Les AESH indli-
vidualisés sont recrutés par I'Etat. Les AESH mutualisés sont recrutés par
I'Etat ou par I'établissement. Le CDD est conclu pour trois ans maximum,
donc il est possible que la durée du contrat soit supérieure a l'année sco-
laire si le besoin daccompagnement le permet. Le CDI est accessible au
bout de six ans dancienneté. Les candidats aux fonctions d’AESH doivent
désormais étre titulaires d’'un diplédme professionnel dans le domaine de
l'aide a la personne. Cependant les personnes ayant exerce cette fonction
en CUI-CAE pendant deux ans peuvent étre recrutées en CDD d’AESH et
le cas échéant étre dispensées du diplome.

Le manque de formation est un sujet régulierement mis en avant tant par
les enseignants que par les familles. Bien que les AVS aient eu l'obligation
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La relation avec les enseignants n'est pas toujours évidente. La relation
AESH - enseignant requiert une coordination que les enseignants du
second degré nont pas le temps de dédier (temps qui ne figure pas dans
leur obligation de service) et qui nétait pas prévue jusque-la non plus dans
le décompte d’heure des AVS.

Les parents regrettent le manque d'accés aux AESH pour la transmission

d’'information.

Enfin il n'existe pas de continuité entre l'aide a domicile et l'aide a I'école.

de réaliser 60h de formation, celle-ci est jugée nettement insuffisante
pour permettre un accompagnement adapté aux troubles Dys.

Désormais, les AESH recrutés par CDI bénéficieront au moins tous les
trois ans d’'un entretien professionnel. Lentretien a l'issue de la premiere
année dexercice des fonctions doit permettre de vérifier la qualité du
service rendu, de repérer les éventuelles insuffisances et le cas échéant
de mettre en place un accompagnement et des formations adaptées.
L'entretien est réalisé par le chef détablissement. Parmi les critéres éva-
lués : la maitrise des techniques de l'accompagnement déléves en situa-
tion de handicap, I'implication dans l'actualisation de ses connaissances
professionnelles, la volonté de s'informer et de se former®°.

Le temps de service de 'AESH ne se limite pas a 'accompagnement de I€leve.
Il participe notamment aux réunions ou tout autre dispositif en lien avec sa
mission de suivi et de mise en ceuvre du projet personnalisé de [éleve.

50 - Arrété du 27 juin 2014 relatif a l'entretien professionnel et a la reconnaissance de la valeur professionnelle des accompagnants des éléves

en situation de handicap
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Les scolarisations en ULIS ou en
établissements meédico-sociaux
et SESSAD

Les éléves orientés en ULIS par la MDPH sont ceux qui, en plus des ameé-
nagements et adaptations pédagogiques et des mesures de compensa-
tion mis en ceuvre par les équipes éducatives, nécessitent un enseigne-
ment adapté dans le cadre de regroupements spécifiques.

Encadrés par un enseignant spécialisé, ils regoivent un enseignement
adapté qui met en ceuvre les objectifs prévus par le projet personnalisé
de scolarisation (PPS). Chaque éléve scolarisé au titre d'une ULIS bénéfi-
cie, selon ses possibilités, de temps de scolarisation dans sa classe de
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référence ou il peut effectuer des apprentissages scolaires a un rythme
proche de celui des autres éléves. L'enseignant spécialisé affecté sur un

dispositif ULIS est coordonnateur. Il assure l'enseignement aux éleves lors

des temps de regroupement au sein de I'ULIS, la coordination de 'ULIS
avec les partenaires extérieurs et est personne ressource pour la com-

munauté éducative. Les ULIS permettent la mise en ceuvre de leur projet

personnalisé de scolarisation. Il existe 7 types d'ULIS dont les ULIS TFC

(troubles des fonctions cognitives et mentales), et les ULIS TSLA (troubles
spécifiques du langage et des apprentissages), qui ne se trouvent toute-

fois pas dans tous les départements.

La présence d’'une ULIS dans un établissement et d'un enseignant spécia-
lisé a un fort impact sur la prise en compte des troubles Dys dans |établis-
sement, dans la mesure ou l'enseignant spécialisé devient une personne
ressource pouvant repondre au besoin daccompagnement des autres
enseignants pour mettre en ceuvre des adaptations pédagogiques.

L'enseignement peut étre réalisé au sein d'un établissement médico-so-
cial ou de santé accueillant des enfants et adolescents handicapés a
temps plein ou partiel.

Les Services d'Education Spéciale et de Soins A Domicile (SESSAD) sont
I'un des meilleurs appuis a la scolarisation en milieu ordinaire. Lenquéte
du RHEOP®', commandeée par I'ARS sur les déepartements de l'lsére, de la
Savoie et de la Haute-Savoie en 2016, met en évidence que I'amélioration
du taux de scolarisation des enfants en situation de handicap est corrélée
au developpement de l'offre de SESSAD depuis 2005. lls dispensent une
prise en charge globale en matiére de soins, de rééducation et

51 - Registre handicaps de I'enfant et Observatoire Périnatal
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denseignement, sur le lieu de vie ou létablissement scolaire de l'enfant.
Cependant les places sont limitées®.

L'@émergence de projets
expérimentaux

Des projets expérimentaux décoles spécialisées ont vu le jour pour pro-
poser des accompagnements adaptés et pluridisciplinaires aux éléves
souffrant de troubles de l'apprentissage. Cest le cas par exemple de I'asso-
ciation Mon Ecole Extra-Ordinaire, une école spécialisée en région Au-
vergne-Rhone-Alpes qui accompagne les enfants de 5 a 13 ans en grandes
difficultés dans le milieu scolaire ordinaire et présentant des troubles
neuro-développementaux, troubles du spectre autistique, troubles des ap-
prentissages, précocité intellectuelle, troubles de l'attention avec ou sans
hyperactivité. Lécole est reconnue et subventionnée depuis octobre 2016
comme « Structure expérimentale et Projet innovant » par 'Agence Regio-
nale de Santé (ARS). La valeur ajoutée de cette école réside dans sa ca-
pacité a proposer des pedagogies différenciées en fonction des besoins
de chaque éléve, a s'appuyer sur des outils informatiques créés par des
ergothérapeutes (un cartable informatique personnalise). La pédagogie
utilisée repose sur les neurosciences et la pédagogie positive et vise, en
paralléle des programmes scolaires, a renforcer le développement social,
emotionnel, cognitif et multi-sensoriel des éléves. Enfin, pour limiter les
déplacements et la fatigue des enfants et favoriser la coordination entre
les différents professionnels, les prises en charge médicales ou parame-
dicales sont realisées directement a I'école (pédiatre, neuropsychologue,
ergothérapeute, psychomotricienne, psychologue).

52 - 3000 enfants sont en attente d'un service ou d'un établissement ~ accompagnement médico-social - Convention thématique en faveur
meédico-social, majoritairement en SESSAD sur la grande région en  de lécole inclusive entre 'Agence Régionale de Santé Auvergne-Rho-
2016. 15% des éleves en situation de handicap nont pas acces a un  ne-Alpes et la Région Académique Auvergne-Rhone-Alpes.
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L'articulation entre le parcours de
soins et la scolarisation

Que le parcours de soins de I'enfant soit réalisé en libéral ou dans le cadre
de structures spécialisées, il requiert une coordination entre les acteurs du
soin et les acteurs scolaires pour une prise en charge globale de I€éleve.

Certains établissements font intervenir quelques professionnels de san-
té dans leur classe (psychomotricien, orthophoniste), d'autres sont plus
réticents. Globalement les postures professionnelles résistent encore
beaucoup a une véritable coopération.

Pourtant, la coopération est valorisée comme une condition sine qua non
pour la mise en ceuvre des PPS. Des conventions de coopération peuvent
étre signées entre un professionnel du secteur de la santé et un établis-
sement scolaire dans le cadre d'un PPS. Ces conventions de coopération
sont destinées a permettre a des professionnels de santé qui peuvent
concourir a la mise en ceuvre du PPS, de réaliser le suivi au sein de |éta-
blissement scolaire ou de rencontrer l'équipe éducative, sur demande de
la famille aupres de l'inspecteur d'académie. Lemploi du temps de I€éleve
est alors aménageé pour tenir compte des priorités de scolarisation ou

de soin. Par ailleurs, le renforcement du partenariat institutionnel et de

la coopération entre les établissements scolaires et les établissements

et services meédico-sociaux a pris la forme d'une convention thématique
en faveur de école inclusive entre I'ARS et la Région Académique Au-
vergne-Rhone-Alpes en 2016.

En outre, sur les territoires ou agissent les réseaux de santé, ils peuvent

étre facilitateurs de cette coordination car ils interviennent régulierement

pour assurer |articulation des actions sanitaires et pédagogiques.
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Les études supérieures

Lentrée a I'Université constitue souvent une rupture dans la transmission
d'information. Il n'y a pas de continuité entre les dossiers et les aménage-
ments proposes par I'Education nationale. Les étudiants perdent la majori-
té des aides qu'ils avaient jusqu‘alors.

Les Universités se sont toutes dotées depuis une dizaine dannées de mis-
sions handicap, lieux découte, d'information, de conseil et daccompagne-
ment des étudiants en situation de handicap. Les missions se sont struc-
turées, avec des équipes qui fonctionnent souvent en réseau : mission
handicap centralisée, référents dans les composantes, étudiants volon-
taires en support pour la mise en ceuvre des aménagements, constitution
deéquipes pluridisciplinaires dans le cas de problématiques complexes a
traiter. Les modalités d'accompagnement se sont professionnalisées.

A son entrée a I'Université, en general, il appartient a l'étudiant de se ma-
nifester lui-méme aupres de la mission handicap. Néanmoins des lors que
I'etudiant se déclare dans le dossier d'inscription, une visite médicale est
automatiquement déclenchée. Il revient au médecin de statuer sur les be-
soins de l‘étudiant. Selon les universités, une rencontre est ensuite propo-
sée pour évaluer les besoins et aménagements a mettre en place.

Les aides peuvent concerner : les aménagements dexamens, l'accompa-
gnement physique par un auxiliaire d'intégration (pour les déplacements,
l'orientation, etc.), l'assistance a la prise de notes (par des étudiants recru-
tés et rémunérés qui transmettent les cours), l'assistance pédagogique
pour le travail en bibliotheque. L'Université de Clermont-Ferrand met en
place un soutien pédagogique pour aider a la compréhension du cours,
reformuler. Il est réalisé par un tuteur pédagogique, un étudiant qui est re-
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cruté et rémunéré pour cette mission. Les tuteurs doivent obligatoirement
suivre une sensibilisation au handicap.

Des entretiens de suivi permettent d’ajuster les aménagements.

Des associations détudiants prennent le relais et réalisent des médiations
avec les établissements d'enseignement supérieur pour veiller au bon
déroulement des projets de formation et aider a gérer la transition entre
le lycée et 'enseignement supérieur.

Les adaptations pédagogiques des professeurs restent cependant rares.
La proceédure de sollicitation daménagement des examens est lourde,

et doit étre réitérée pour chague examen ou concours passé. Il nexiste
aucun moyen de repérage déleves qui nauraient pas ete diagnostiqués
jusqualors. Sans reconnaissance MDPH il est parfois difficile de faire valoir
les droits a aménagements dans les cursus post bac. Beaucoup détu-
diants ne se déclarent pas a la mission handicap par méconnaissance,
autonomie ou pudeur. Lors des examens et concours, I'étudiant doit faire
autant de demandes d'aménagements que dexamens ou concours gu'il
doit passer. Les documents demandés ne sont pas toujours les mémes et
chaque autorité administrative prend sa décision.

Le projet Etudys®®, un projet de recherche sur les difficultés des étudiants
dyslexiques a l'université visait a objectiver les difficultés ressenties par
les étudiants afin que I'Université puisse mieux comprendre leurs be-
soins : enquéte sur les difficultés ressenties, confrontation a des données

53 - Projet de recherche sur la dyslexie a I'Université menée par des  de I'Homme, de la Mission Handicap de I'Université de Lyon, du

chercheurs et ingénieurs du LabEx ASLAN, de I'Institut des Sciences ~ CRNL, et des praticiens hospitaliers.
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issues d'un bilan orthophonique et neuropsychologique et sensibilisation
des acteurs universitaires a la pathologie. Létude a permis de mettre en
evidence que les difficultés se concentraient sur : la prise de notes, la
géne du bruit en cours, la compréhension des consignes écrites, l'expres-
sion écrite et l'apprentissage de l'anglais.

Par ailleurs les différentes études mettent en avant I'impact sur l'estime de
soi, le sentiment d'insécurité, 'anxiété comme des conséquences indi-
rectes des troubles des apprentissages hérités du passée scolaire.

Deux difficultés importantes ont été identifiees sur l'anglais et l'organisa-
tion du discours®. La réduction des contraintes de temps semble étre un
outil de compensation important pour aider les étudiants dyslexiques.
Cependant elle doit saccompagner d’'une aide pour gérer cette variable
afin de mieux lire les énoncés, le temps de décodage (et non de com-
préhension) des informations étant plus long ; pour mieux organiser le
discours. Par ailleurs, des outils de remédiation créés récemment sont en
cours de test et leurs effets positifs montrent qu’il est possible d’amélio-
rer, par exemple, la perception de parole en francais et en anglais méme
chez les jeunes adultes. Ces avancées de la recherche gagneraient a
étre diffusées aux étudiants et enseignants. Les suivis orthophoniques
ponctuels a I'age adulte peuvent aussi permettre daider les personnes
dyslexiques dans leur quotidien.

54 - La nécessité dapprofondir ces deux difficultés a donné lieu a la création de deux projets de recherche : DYS'/RABLE et FLEXIDYS.
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L'impact des troubles Dys sur la vie
quotidienne

Les troubles de l'apprentissage ne se réduisent pas a la scolarité. L'acces
a certains outils d'inclusion simples, gage dautonomie, peut étre limité
par l'existence d'un trouble de l'apprentissage. Certains aspects de la vie
courante peuvent devenir inaccessibles et poser probleme au quotidien,
faute d'adaptation aux spécificités des troubles. Cest le cas notamment
de l'acces aux loisirs ou encore au permis de conduire.

Les acteurs des activités sociales et de loisirs et des temps périsco-

laires ne sont pas formés au sujet. Les temps daccueil périscolaire ne
permettent pas d‘assurer une continuité des prises en charge du milieu
scolaire. Les organismes d’accueil nN'ont aucune obligation quant a l'ac-
cessibilité de leurs activités pour les personnes ayant des troubles Dys.
Néanmoins, les communes ont été incitées et accompagnées financiere-
ment a la mise en accessibilité de leurs activités périscolaires, essentielle-
ment en ce qui concerne le handicap psychique et sensoriel.

Certaines associations se sont rapprochées des mouvements deducation
populaire afin de former les animateurs (BAFA). Une expérimentation en
Auvergne a permis de mettre en place une journée de formation dédiée
aux animateurs en partenariat avec les CEMEA et la MDPH. Des partena-
riats avec la Fédération Frangaise Handisport sont également initiés pour
permettre aux jeunes daccéder au sport de haut niveau.

Des dispositifs permettant l'accessibilité aux activités de loisirs se déve-
loppent, comme notamment le dispositif Dahlir (Dispositif d'accompagne-
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ment du handicap vers des loisirs intégrés et réguliers). Lobjectif du dis-
positif est de permettre a des personnes en situation de handicap d‘avoir
acces au milieu « ordinaire » pour les loisirs sur tous les territoires de
Haute-Loire et méme au-dela. Le dispositif assure 'accompagnement des
personnes vers la structure de loisirs, provoque la rencontre entre la struc-
ture et la personne en situation de handicap, définit un projet d’activité en
fonction des possibilités de la personne, prend contact avec l'entraineur et
assure un suivi sur l'année.

Le manque daccessibilité des transports pour certains troubles Dys (plan
des réseaux de transports en commun difficilement déchiffrable, affi-
chage insuffisant) peut avoir un impact sur 'autonomie de la personne.

Les difficultés quant au passage du permis de conduire sont multiples. Le
mode de passation du code (questionnaire a choix multiple) pose difficul-
té pour les personnes atteintes de troubles spécifiques du langage oral et/
ou écrit et/ou de troubles de I'acquisition de la coordination. Léchec est
fréquent, non du fait de l'incapacité a comprendre Iépreuve, mais du fait
du mode dévaluation des connaissances retenu.

Selon lenquéte réalisée en 2012 par DFD Dyspraxie®®, seulement 1 jeune
dyspraxique sur 10 obtient son permis la premiere fois. 2 jeunes sur 10
abandonnent. La majorité dentre eux repassent le permis plusieurs fois
(jusqua 5 reprises) avant de lobtenir. Le bruit et la gestion du temps
(temps de visualisation de I'image, temps de réponse) sont difficiles a
gérer et entrainent des difficultés pour l'apprentissage et la réussite de
I'examen du code de la route. Par ailleurs la lecture et la compréhension
des diapositives, lorsque cela suppose des positionnements dans l'es-
pace, posent probleme. Le nombre de legcons nécessaire pour réussir le

55 - Enquéte sur les conditions de passage du permis de conduire par des adultes dyspraxiques, DFD Dyspraxie France Dys, décembre 2012.
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code est plus élevé (45% ont eu besoin de 30 lecons de code, 20% de 40
a 70 lecons). Les deux tiers ont également eu besoin de legons supplé-
mentaires pour la conduite. 39% des jeunes mentionnent qu'ils auraient
eu besoin dexplications plus claires ou de commentaires supplémen-
taires. Les besoins liés au passage de I'examen relevaient a 61% de temps
supplémentaire pour visualiser les images et les questions avant de
répondre, a 39% d'un surentrainement avant l'examen et dexplications re-
formulées par le moniteur. Pour la conduite, les difficultés qui revenaient
le plus souvent (plus de la moitié des répondants) relevaient des troubles
de l'attention, de la gestion du stress, du fait de devoir effectuer simul-
tanément plusieurs taches, de gérer la droite et la gauche, du degre de
fatigue en fin de journée, des manceuvres pour se garer. Les conseils for-
mulés pour améliorer étaient de prévoir du temps supplémentaire pour
effectuer le parcours, et de prendre le temps de reconnaitre ce parcours
alavance.

En 2013, les associations de la Fédération Francgaise des DYS ont signe
une convention avec le Délegué interministériel a la sécurité routiere pour
aménager I'épreuve théorique du permis de conduire. La convention a
permis la mise en place d'aménagements des épreuves au code de la
route pour les personnes reconnues porteuses d'une dyslexie, dysphasie
et/ou dyspraxie mais également de reconnaitre I'expertise des associa-
tions et leur capacité a tenir un roéle de conseil auprés de la délégation a
la sécurité et a la circulation routiéres. Depuis cette date, les candidats
peuvent bénéficier d'un temps plus long pour I'examen des diapositives,
demander la lecture a haute voix des questions et passer le code lors des
sessions prévues pour les candidats sourds et malentendants.

Par ailleurs, par cette convention, la délégation a la sécurité routiere et a
la circulation encourage et soutient l'initiative des associations de mettre
en place, avec une école de conduite, des stages de préformation au
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code de la route, spécifiguement adaptés aux personnes atteintes de
troubles spécifiques du langage et/ou d'acquisition de la coordination.
Ces stages permettent aux jeunes atteints de troubles Dys de pouvoir
ensuite se présenter dans des écoles de conduite ordinaires. Les forma-
teurs appartiennent a des écoles de conduite spécialisées sur le handi-
cap et sont spécifiquement formés aux troubles Dys par les associations.

Depuis 2016, des associations participent a la formation des nouveaux ins-
pecteurs du permis de conduire. Ces formations et sensibilisations restent
encore a dispenser a lensemble des inspecteurs et moniteurs, afin de les
inciter a adapter les examens : passer en premier pour limiter le stress de
I'attente, apprentissage sur simulateur, boite automatique, apprentissage
sur circuit.
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L'application effective des textes et dispositifs déja existants

L'ancrage de la constitution des PAP dans une véritable concertation de
tous les acteurs

Permettre aux enseignants détre a l'origine de pratiques pédagogiques
différenciées innovantes afin que les adaptations pour les éléves Dys
servent a la généralisation d'une pédagogie différenciée pour tous

|dentifier des référents, personnes ressources, dans les établissements
qui pourront permettre aux enseignants de sapproprier les PAP et PPS et
les adaptations pédagogiques qui en découlent

Eliminer les représentations négatives sur les Dys qui sous-tendent
parfois les attitudes de refus de mise en ceuvre des adaptations. Lécole
est le lieu de construction de son identité. Les représentations négatives
qui sont portées sur les troubles Dys et qui enferment les éléves dans des
identités qui ne sont pas les leurs, tout comme l'absence d'adaptation a
leurs besoins, sont destructrices. Dabord parce quelles les empéchent
daccéder a un parcours scolaire serein et ensuite parce quelles ont un
impact sur leur orientation et leur capacité a acceder a un emploi, enfin
parce quelles alimentent une perte de confiance en soi
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Développer une culture homogéne de la bienveillance, de I'écoute et de
I'empathie de la part de 'ensemble des personnels qui ont pour réle dac-
compagner les parcours de vie, de soin et scolaire des enfants Dys

Clarifier les roles des différents acteurs, dispositifs, processus tant a
I'ecole que pour le recours a la MDPH afin que Iéleve comme les familles
puissent redevenir acteurs de leur parcours et ne pas subir

Décloisonner les identités professionnelles et les interventions sec-
teur medico-social / école pour un meilleur partage dexpertise et une
co-construction pour la prise en charge globale de |éleve

Inciter les Universités a revoir leurs méthodes pédagogiques en in-
formant les enseignants sur les troubles Dys et les moyens simples de
contribuer a l'égalité des chances

Garantir I'égal acces aux activités de loisirs mais aussi a toutes les ac-
tivités de la vie quotidienne permettant a la personne présentant des
troubles Dys détre autonome.
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<& Propositions

1 Limiter le coat d‘acquisition d’'un ordinateur et des logiciels pour les
éleves ayant besoin d'un matériel de compensation adapté

2 Clarifier les roles et responsabilités de chaque acteur et notamment des
voies de recours dans la mise en ceuvre des PAP et PPS

3 Désigner et former un référent Dys dans chaque établissement qui soit
une personne ressource pour la mise en ceuvre des PAP

4 Expérimenter la possibilité que les AESH puissent assurer une continuité
d’accompagnement de I'enfant entre le domicile et I'école

5 Assurer une continuité de parcours entre le secondaire et le supérieur
avec une cohérence dans les aménagements des emplois du temps et/ou
les soutenances dexamen

6 Favoriser la coopération entre les éléves Dys et non Dys par une sensibi-
lisation de tous les éleves sur les fonctionnements typiques et atypiques
du cerveau, afin daméliorer la dynamique inclusive
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7 Homogénéiser les pratiques des MDPH et simplifier les processus

8 Identifier un référent MDPH pour exercer une mission d’accueil, d'infor-
mation, d'accompagnement et de conseil des familles (communication,
pedagogie, écoute)

9 Adapter les activités de loisirs et I'acces au permis de conduire (formation
des acteurs, obligation d’adaptation)

10 Ameéliorer l'accessibilité des établissements scolaires par la mise en place
de points de repéres visuels, fléchage, prises électriques accessibles...

11 Améliorer l'accessibilité de I'information sur les transports en ville par
l'usage de pictogrammes, images (en fin de compte utiles a tous)

12 Former les acteurs de la protection de Ienfance et de la justice aux
troubles Dys.

101



L'ACCES
A LEMPLO]

Adapter les pratiques
pour une meilleure inclusion

-

+



L'acces a l'emploi, adapter les pratiques 7
pour une meilleure inclusion

Le passage de I'environnement scolaire au marché de I'emploi est
souvent compliqué et engendre, pour les personnes concernées, le
sentiment qu’une fois devenues adultes tous les accompagnements
s’arrétent. La prise en compte de troubles des apprentissages dans
les situations quotidiennes de travail reste embryonnaire, 'accompa-
gnement des Dys reste peu mature pour le public adulte en recherche
d’emploi ou en emploi. Néanmoins les troubles sont davantage pris en
compte dans le cadre des dispositifs d’apprentissage.

Les acteurs de l'insertion,
passerelle entre le milieu scolaire
et le marché du travail

Pour les jeunes sortis du systéme scolaire et entrant sur le marché de
I'emploi, l'action des acteurs de l'insertion est fondamentale. A ce titre, les
Missions locales peuvent constituer un relais important mais ne disposent
pas des compétences suffisantes pour assurer un accompagnement par-
ticulier, efficace et pertinent des troubles Dys.

Les Missions locales accueillent, informent, orientent, accompagnent les
jeunes de 16 a 25 ans révolus, sortis de Iécole ou de 'Université, pour les
aider a résoudre I'ensemble des problemes que pose leur insertion pro-
fessionnelle et sociale.
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Les jeunes qui sont suivis par les Missions locales sont en général peu
qualifiés. Il nexiste pas de suivi quantitatif des jeunes Dys qui seraient
suivi par les Missions Locales. Les jeunes qui arrivent a la Mission locale
peuvent venir deux-mémes ou étre orientés par différents acteurs (les
CIO?%, |es travailleurs sociaux, Pble emploi). Il n'y a pas de transmission de
dossier ou de contenu d'un éventuel plan d’adaptation ; les éléments du
dossier d'inscription sont constitués a partir des éléments déclaratifs de
la personne. Par conséquent, la pertinence des informations recueillies
est dépendante de la qualité d’investigation du conseiller et donc de sa
connaissance des troubles. Or aujourd’hui, les conseillers ne sont pas ou
peu formés aux troubles Dys. Certains se sont formés davantage a titre
personnel que sur injonction institutionnelle. Il nest pas inscrit explicite-
ment dans les missions des conseillers daccompagner leurs interlocu-
teurs sur ces aspects. La détection d’'un signe de trouble est par consé-
guent complexe, tout comme la proposition d’adaptations. Une prise de
conscience émerge néanmoins sur la nécessité de semparer du sujet.
Les travaux effectués par les autres acteurs ont un impact sur la prise

en compte des troubles Dys au sein des Missions locales (la Chambre
des Métiers et de 'Artisanat, la Démarche qualitative H+ de la Région
Auvergne-Rhone-Alpes, etc.). Mais par manque de coordination globale,
d‘action concertée et de formation, les Missions locales peinent a étre
des acteurs du repérage et de 'accompagnement des jeunes Dys sur les
adaptations.

Les Cap emploi peuvent également constituer un réseau mobilisable
pour l'acces a l'emploi. Spécialistes de 'accompagnement vers 'emploi
du public handicapé, les Cap emploi ont une connaissance du sujet han-
dicap, de la compensation et des problématiques de l'acces a lemploi.
Néanmoins, tous ne sont pas formés spécifiqguement sur les troubles Dys.

56 - Centre d'information et dorientation
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Les situations d'illettrisme de certains adultes peuvent par ailleurs mas-
quer un trouble de l'apprentissage non pris en charge, qui rend difficile
I'acquisition des savoirs de base et compétences clés nécessaires a l'en-
trée sur le marché de l'emploi.

L'apprentissage

L'écart entre le dispositif scolaire et celui de I'apprentissage est important.
Le suivi des apprentis ne prend pas systématiguement en considération
les éventuels troubles Dys, faute d'initiative politique forte en la matiére et
de formation des acteurs. Cependant, deux démarches sectorielles sur la
région Auvergne-Rhone-Alpes permettent de couvrir ce champ.

Au sujet de l'apprentissage et du handicap, les deux anciennes régions
Auvergne et Rhone-Alpes avaient investi le sujet de maniere différente. La
premiere en créant un CFAS, Centre de Formation pour Adultes Spéciali-
se, accueillant un public d'adultes handicapés en son sein. La pédagogie
est adaptée aux besoins de ce type de public et un accompagnement
spécifique est mis en place. Les effectifs par classes sont réduits, les
examens amenages et les apprentis accompagneés individuellement. Le
CFAS est finance par la Région.

L'ancienne Région Rhone-Alpes a davantage misé sur l'inclusion du han-
dicap dans les CFA ordinaires. L'inclusion se base sur deux dispositifs :
les plans dadaptations pédagogiques, issus d'une convention entre les
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Chambres des Métiers et de I'Artisanat, les Chambres de Commerce et
d'Industrie et les Chambres d’Agriculture et 'AGEFIPH, qui assure donc le
financement du dispositif ; et la démarche qualitative d'accueil en forma-
tion des personnes en situation de handicap H+, financée par la Région.
Cette démarche H+ est désormais élargie a l'ensemble du territoire d’Au-
vergne-Rhone-Alpes.

Les plans d’adaptation pédagogique

La Chambre des Métiers et de I'Artisanat (CMA) et la Chambre de Com-
merce et d’'Industrie (CCl) accompagnent le développement de l'appren-
tissage : elles ont un réle d'information et de promotion des métiers et de
l'apprentissage aupres des jeunes.

Les Centres d’Aide a la Décision des CMA ont un réle d’'information et de
promotion des métiers et du mode de formation par l'apprentissage au-
prés des jeunes. lls sont organisés autour de psychologues qui regoivent
les jeunes pour les informer, les orienter, les accompagner, évaluer leurs
aptitudes et motivations, formuler un avis sur leur projet, les mettre en
relation avec une entreprise daccueil.

Gréace a la convention signée avec 'AGEFIPH, les chambres consulaires
accompagnent les apprentis en situation de handicap par la réalisation
de plans d'adaptation pédagogique®. Les CMA (pour leur compte et,

par délégation, pour celui de la CCl et de la Chambre d’Agriculture) co-
construisent le plan d’adaptation pédagogique avec le CFA daccuell, et

57 -En 2016, cela représente plus de 300 plans dadaptation pédago-  cap accompagnés, 49% relevaient de troubles cognitifs.
gique réalisés. Par ailleurs sur les 244 apprentis en situation de handi-
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notamment avec le référent H+ lorsque le CFA est adhérent a la démarche
H+. Ce plan vise 8 compenser le handicap au cours de la formation. Les
adaptations portent sur les enseignements théoriques et pratiques, les
techniques, l'inclusion et 'accompagnement en entreprise, la prépara-
tion a l'examen, la sensibilisation des équipes pédagogiques au handicap.
Elles peuvent étre mises en place par le CFA ou des prestataires externes.
Les modalités de mise en ceuvre sont souples, facilement et rapidement
mobilisables a tout moment de la formation de l'apprenti sur le temps de
formation, ou en entreprise, ou a domicile.

Le réseau des référents handicap des Centres d’Aide a la Décision sont
formeés par un neuropsychologue pour mieux comprendre les troubles et
les prendre en charge au travers des plans d'adaptation pédagogique.

En parallele, pour faire mieux connaitre les troubles Dys aux tuteurs, un
support a leur intention présentant les troubles de l'apprentissage, ainsi
que des mises en situation et des conseils par type de trouble, a été realisé.

Par ailleurs, fort du constat que les chances de réussite de l'apprenti sont
meilleures lorsqu'il est accompagné®®, les CMA accompagnent égale-
ment la relation entre le maitre d'apprentissage et l'apprenti par la mise
en place de réunions de démarrage (CFA, apprenti, maitre dapprentis-
sage), un suivi régulier et une médiation en cas de besoin.

58 -Le taux d'insertion des apprentis en situation de handicap est plus élevé que les jeunes ordinaires du fait d'un meilleur accompagnement.
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Cependant, le suivi n'est pas aussi frequent qu'il ne le faudrait faute de
temps et de moyens. Les aménagements sont évalués lors de la réunion
de démarrage, or cela ne permet pas de réévaluer/réajuster frequemment
selon ce qui fonctionne ou non. Seulement deux réunions par an sont pré-
vues, ce qui n'est pas suffisant pour réaliser un suivi individualisé.

Le nombre de personnes formées au sein des CFA a |'utilisation des outils
pédagogiques reste faible.

Les CMA ne prennent en considération que les adaptations pédagogiques
mais le champ des remédiations cognitives n'est pas abordeé et il n'y a pas
de centre qui permette de prendre le relais.

Certains enseignants restent réticents a adapter leurs méthodes péda-
gogiques. Certains référents handicap de centres ayant signé la charte
H+ proposent aux maitres dapprentissage une journée de formation aux
troubles Dys. Il reste cependant difficile de mobiliser les entreprises sur le
sujet, méme sur un temps court.
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La Charte H+, un gage d’amélioration continue des
organismes de formation et CFA quant a I'inclusion
des personnes handicapées et I'adaptation de leur
programme en conséquence

Dans le cadre du Plan régional handicap, la Région Auvergne-Rhoéne-Alpes
a créé une charte qualitative d’accueil en formation des personnes en
situation de handicap H+ afin de garantir la qualité daccompagnement

de la personne handicapée, I'accés a la formation et la prise en compte
des besoins spécifiques. Létablissement adhere a la charte, accepte un
engagement contractuel et progressif pour une amélioration permanente
de l'accueil des personnes handicapées, rend compte de ses actions et
accepte la visite d'un expert. En échange, la Région autorise l'utilisation

du logo H+ et finance la formation des référents®. Pour adhérer a la dé-
marche, l'organisme de formation remplit un outil en ligne d’autodiagnos-
tic. Un plan d'action est élaboré. Un comité de concertation présidée par

la Région et réunissant les acteurs clés régionaux de 'accompagnement
vers lemploi et la formation valide I'entrée de l'organisme dans la dé-
marche pour trois ans et autorise la signature de la charte. Trois critéres
sont incontournables : I'identification d'un temps dédié (et donc la pré-
sence d'un référent dédié, formé), la connaissance des partenaires a mobi-
liser pour les adaptations pédagogiques et les aménagements de poste et
enfin le suivi des parcours d'acces a lemploi.

La démarche H+ a permis de créer dans chaque organisme de forma-
tion et CFA adhérent une mission de référent handicap et de former des
acteurs relais sur le sujet en capacité de proposer des adaptations pé-
dagogiques. Malgré cette démarche, certains types de handicap restent
encore mal identifiés et pas suffisamment bien accompagnés, dont no-
tamment les troubles de l'apprentissage. La formation des acteurs de la
formation nest pas encore homogene. Les adaptations peuvent encore

étre largement améliorées quant aux programmes, aux modes de
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communication, aux rythmes de formation et aux modes de recrute-
ment. Une formation dédiée aux troubles de l'apprentissage a été dé-
ployée et reste a consolider. Par ailleurs, la démarche H+ reste basée

sur le volontariat.

L'acceés a l'emploi

Les modes de recrutement (CV, lettre de motivation, le fait de devoir se

« vendre » en entretien), les situations de travail, les modalités de formation
et dévolution peuvent avoir un impact sur la capacité pour une personne
souffrant d'un trouble Dys a accéder a un emploi et le conserver. Lobliga-
tion de parler anglais pour certains postes ou la nécessité de passer par
une lettre de motivation écrite pour postuler peuvent constituer une bar-
riere insurmontable. En situation de travail, sans adaptations, beaucoup
de consignes ou de taches peuvent poser probléeme et avoir des impacts
sur la réalisation du travail ou les relations avec les collegues (la compré-
hension des consignes, l'orientation spatio-temporelle, la coordination des
gestes, la difficulté a sorganiser, une prise de note difficile, la fatigue, les
difficultés de communication, I'impulsivité, la géne due au bruit).

La principale voie d'acces a la fonction publique réside dans les concours.
La loi prévoit I'adaptation des concours de droit commun aux personnes
handicapées. Pour les personnes justifiant de ce statut®, les limites dage
a ne pas dépasser pour se présenter aux concours peuvent étre reculées
ou supprimées. Les modalités de passation aux concours peuvent étre
adaptées : durée et fractionnement des épreuves, aides humaines et tech-
niques, temps de repos entre les épreuves. La demande daménagement

59 -Pour plus d'informations, consulter le site du CRDI - www.handiplace.org
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60 -Travailleurs reconnus handicapés par la commission des droits et
de l'autonomie des personnes handicapées ; victimes d'accidents du
travail ou de maladies professionnelles ayant entrainé une incapacité
permanente au moins égale a 10% et titulaires d'une rente ; titulaires
d'une pension d'invalidité, a condition que leur invalidité réduise au
moins des deux tiers leur capacité de travail ; anciens militaires et

assimilés, titulaires d’'une pension militaire d'invalidité ; sapeurs-pom-
piers volontaires titulaires d'une allocation ou d’une rente d'invalidité
attribuée en raison d'un accident survenu ou d'une maladie contrac-
tée en service ; titulaires de la carte d'invalidité ; titulaires de lalloca-
tion aux adultes handicapés.
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des épreuves doit étre effectuée directement auprés de chague service
organisateur. Un médecin préconise des conditions particulieres dont
peut bénéficier le candidat lors des épreuves, préconisations soumises
ensuite a la validation ou non du jury de concours. A titre dérogatoire, les
personnes handicapées ont également la possibilité détre recrutées par
la voie contractuelle (recrutement contractuel donnant vocation a titu-
larisation) dans la fonction publique, sans concours aprés une période
demploi en qualité d'agent non titulaire. La durée du contrat correspond
a la durée que doivent accomplir les fonctionnaires stagiaires du corps
ou cadre demploi concerné. Des difficultés demeurent concernant les
concours. Les médecins agrées tout comme les candidats eux-mémes
meéconnaissent les possibilités réelles d'aménagements pour les troubles
de l'apprentissage.

La loi du 11 février 2005 pour légalité des droits et des chances, la par-
ticipation et la citoyenneté des personnes handicapées, en rappelant le
taux demploi des personnes handicapées a atteindre de 6%, a permis de
faire entrer le sujet handicap dans le monde du travail. De nombreuses
entreprises ont nommeé des référents handicap, voire des missions handi-
cap pour les plus grandes, ont adapté leurs processus et leurs pratiques
aux spécificités de l'inclusion des personnes handicapées. Si beaucoup
dentreprises ont gagné en maturité sur la question de l'intégration du
handicap, de nombreux freins perdurent.

Les entreprises qui ont adapté leurs processus et pratiques sont souvent
celles qui ont une taille importante. Dans beaucoup dentreprises, le sujet
n'est pas encore maitrisé. Certaines entreprises, malgré la présence d'un
référent ou d'une mission handicap, restent en difficulté sur la mise en
ceuvre de la compensation et nont revu leurs processus qu‘a la marge.
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Les entreprises sengouffrent dans les compensations techniques liées

a un handicap visible parce qu'elles sont moins difficiles a identifier et a
mettre en ceuvre. Elles ont du mal & mettre en ceuvre des compensations
relevant davantage de I'adaptation de l'organisation du travail ou de I'ac-
compagnement (tutorat, etc.).

Le handicap cognitif est trés peu connu. Des sensibilisations commencent
a voir le jour dans quelgques entreprises mais le passage a la mise en

oceuvre reste compliqué. Les principaux acteurs (RH, référents handicap,
managers) éprouvent des difficultés a se représenter ces troubles et leurs
consequences sur les situations de travail. Inexistant dans le vocabulaire de
'AGEFIPH® jusqua il y a peu, il est associé dans le catalogue des aides du
FIPHFPS? au handicap psychique et mental, ce qui effraie les employeurs du
fait de leur difficulté a déja trouver des solutions de maintien dans l'emploi
des personnes en situation de handicap psychique et mental.

Par ailleurs, toutes les personnes ayant un trouble Dys ne sont pas né-
cessairement reconnues travailleur handicapé. La prise en compte du
trouble est souvent liee a lobtention de la Reconnaissance de la Qualité
de Travailleur Handicapé (RQTH). Sans cette reconnaissance, les entre-
prises peinent a reconnaitre et compenser ces troubles quelles ne mai-
trisent pas.

61 Association de gestion du fonds pour l'insertion des personnes 62 - Fonds pour l'insertion des personnes handicapées dans la fonc-
handicapées tion publique
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Une prise en considération récente du
sujet par I'’AGEFIPH

L'approche du sujet Dys par 'AGEFIPH est récente et encore peu structu-
rée. Loffre d'intervention de 'AGEFIPH s‘articule historiquement autour des
cing grandes familles de handicap : visuel, auditif, moteur, mental et psy-
chigue. Jusgu'en 2016, les documents ou dossiers a remplir pour 'AGEFIPH
ne comprenaient pas de case « handicap cognitif ».

L'émergence du sujet tient a deux facteurs :

- l'arrivée de jeunes sur le marché du travail qui ont été diagnostiqués a
I'ecole, qui ont fait l'objet d'adaptations scolaires et qui ne trouvent plus
ces adaptations une fois arrivés en entreprise, voire méme a qui une
RQTH est refusée bien qu’ils aient bénéficié d'une Allocation d'Education
de I'Enfant Handicapé ;

- les adultes non diagnostiqués qui rencontrent des difficultés dans le
milieu professionnel. Souvent il sagit d’adultes disposant d'une RQTH pour
un autre handicap et qui se trouvent confrontés a des difficultés lors d'une
reconversion professionnelle et face a la nécessité de reprendre une for-
mation. Au quotidien les adultes compensent, contournent, dissimulent le
trouble de l'apprentissage dans leur vie professionnelle.

Par ailleurs des lors qu'il s'agit de diagnostiquer ou d’adapter, les outils de
bilan comme de compensation pour les adultes restent difficiles a trou-
ver, la majorité de ces derniers ayant été congus pour les enfants et le
milieu scolaire.
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Afin d’adresser le sujet et de proposer un accompagnement plus perti-
nent des personnes souffrant d’'un trouble Dys et augmenter leur acces

a la formation, 'AGEFIPH finance une expérimentation innovante : TCO2

- Troubles Cognitifs et Compeétences. Lexpérimentation a été lancée entre
2014 et 2016 sur trois départements : Isére, Savoie, Haute-Savoie.

Il s'agit d'une aide a l'insertion professionnelle des personnes présen-
tant des troubles cognitifs suite a une lésion cérébrale ou a une problé-
matique Dys. Pour la phase 1 de lexpérimentation, l'aide comprenait le
diagnostic, la mise en ceuvre d'un passeport, I€laboration d’'un projet
professionnel, l'appui a l'acces et au suivi en formation ou en emploi et
I'appui-conseil pour le maintien en emploi. Elle a été réduite au diagnostic
et a l'appui a l'accés et au suivi en formation ou en emploi en phase 2. Elle
peut étre prescrite par Pole emploi, Cap emploi, les Missions locales, les
Centres d’Aide a la Décision, les SAMETH (le Service d’Appui au Maintien
dans 'Emploi des Travailleurs Handicapés), les entreprises et les CARSAT
(Caisse d’Assurance Retraite et de la Santé au Travail). Le dispositif a pour
valeur ajoutée de croiser les éléments cliniques avec les exigences du
milieu professionnel et de proposer un accompagnement réalisé en lien
avec un orthophoniste spécialisé pour les adultes et des neuropsycholo-
gues. Le projet est entré dans sa deuxiéme phase en 2017 et a été étendu
aux départements de l'Ain et du Puy-de-Déme.

Enfin, les outils dédiés aux adultes en situation de travail faisant déefaut,
I'AGEFIPH a par ailleurs financeé l'expérimentation par le laboratoire CHArt
de I'Université Paris 8, d'un outil appelé ADELE (Aide aux personnes Dys
pour |'Ecriture et la Lecture en Entreprise). || s'agit d'un logiciel dédié aux
personnes Dys en situation de travail, permettant d'adapter les supports
et outils de travail écrits. Il est congu pour faciliter la lecture de documents
longs dont le lecteur doit extraire les parties utiles pour lui. Visuellement, il
respecte les principales fonctionnalités actuellement connues pour aider
la lecture oculaire du texte par des personnes Dys.
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Le monde du travail reste tres en retard sur la connaissance et la prise
en compte des troubles Dys. Les actions menées sont davantage le fruit
d’'une volonte individuelle et d'une conviction de certains acteurs plus que
d'une démarche institutionnelle. Marquer la volonté politique d’agir sur les
troubles Dys et son corollaire, l'action coordonnée, semble étre un préa-
lable au développement du sujet.

Le sujet des troubles de l'apprentissage a souvent été cantonné au
milieu scolaire. Le manque d’information et d'outils dédiés aux adultes en
situation de travail est important. Des travaux montrent qu'’il est possible
d’améliorer les performances des adultes Dys dans les domaines per-
turbés, méme a I'age adulte, par exemple pour aider a lire de facon plus
experte, et pour l'apprentissage des langues étrangeres.
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& Propositions

1 Définir un processus de suivi des jeunes ayant des troubles Dys a l'entrée
dans l'enseignement supérieur ou dans la vie professionnelle par les mis-
sions locales

2 Sassurer d'une formation initiale et continue sur les troubles Dys pour les
Reférents H+ afin de leur permettre d’actualiser leurs connaissances et de
disposer des outils nécessaires pour accompagner les personnes concer-
nees

3 Rendre obligatoire pour les CFA et organismes de formation I'adaptation
des cours aux troubles Dys

4 Dupliquer les outils et processus déeployées par la Chambre des Métiers et
de I'Artisanat

B perenniser le dispositif TCO2 et le transformer en prestation ponctuelle
spécifique

6 Soutenir la création d'outils de compensation pour les adultes et en facili-
ter la promotion.
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Rhone-Alpes (CRIs)

+ Union Régionale des Associations Familiales

(URAF) Auvergne-Rhone-Alpes

« Groupe DYS Audiologie

Mission locale Bresse-Dombes-Cotiére

« Académie de Grenoble

Agence Régionale de Santé

« Association Mon Ecole Extra-Ordinaire

(MEEO)

« URPS orthophonistes

Auvergne-Rhone-Alpes

« Réseau de soins DYS-42

« Laboratoire Dynamique Du Langage (DDL),
CNRS

« Département du Puy de Dome
contribution collective APF, F-Acteur DYS,
PEP 63 - SESSAD Victor Duruy, Compagnie
des DYS, CHU Clermont-Ferrand et Centre
de référence, les Gravouses

+ Association F-Acteur DYS

«ENS Lyon 2

« Association Handica Réussir Formations

« APAJH Drome et APEDA Drome

« AGEFIPH

« LADAPT

« Fedération Dyspraxigue Mais Fantastique

« Commission handicap du Barreau
de Lyon

« UF Troubles du Langage, pdle de
Pedopsychiatrie, Centre Hospitalier
Le VINATIER.

Contributions individuelles : Parents,
Meédecins, Professionnels de santé.

La Région Auvergne-Rhone-Alpes tient a remercier chaleureusement le
Cabinet TH Conseil pour son accompagnement dans tout le processus
de rédaction du livre blanc, et en particulier Amanda Pesselon-Blin et
Virginie Janin-Favre pour leur implication sans failles.
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AAH : Allocation aux Adultes Handicapés
AEEH : Allocation d'Education de I'Enfant Handicapé
AESH : Accompagnant des Eleves en Situation de Handicap

AGEFIPH : Association nationale pour la Gestion du Fonds pour I'Insertion des
Personnes Handicapees

ARS : Agence Regionale de Sante
ASS : Allocation de solidarité specifique
ATA : Allocation Temporaire d’Attente

AVS : Auxiliaire de Vie Scolaire - statut remplace aujourd’hui par 'AESH.
Il existait trois types dAVS (Auxiliaires de vie scolaire) :
« les AVS-1: les Auxiliaires de vie scolaire individuels.
La demande d'AVS-| est a formuler par les parents auprées de la MDPH, elle fait partie
du projet personnalisé de scolarisation -PPS.
La CDAPH attribue un nombre d'heures hebdomadaires pour l'enfant sous
reserve de disponibilité. Laffectation de I'AVS se fait par I'Education Nationale.
Son role aupres de l'enfant est de lui permettre de suivre sa scolarité tout en
veillant a lautonomie de lenfant : adaptation de documents, aide a lorganisation,
reformulation de consignes ..
« les AVS-Co : les Auxiliaires de vie scolaire collectifs.
lls sont rattachés a des classes ou dispositifs de scolarisation collective (ULIS) ;
les parents nNont donc pas a faire de demande. Ils peuvent aider lenseignant a
preparer ou adapter certains cours pour les éleves ou accompagner un enfant
pendant le temps de scolarisation en classe ordinaire par exemple.
Les AVS doivent avoir recu une formation.
« les AVS-M : les Auxiliaires de vie scolaire mutualises.

CAMSP : Centre d’Action Médico-Sociale Précoce
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CAPPEI : Certificat dAptitude Professionnelle aux Pratiques de I'Education Inclusive
CARSAT : Caisse d’Assurance Retraite et de la Santé au Travall

CCI : Chambre de Commerce et de I'Industrie

CDAPH : Commission des Droits et de l'Autonomie des Personnes Handicapéees
CEMEA : Centres d’Entrainement aux Méthodes d’Education Active

CENTRE REFERENT : Plateau de consultation multidisciplinaire permettant dapporter
un diagnostic precis. Il est rattaché a une equipe hospitaliere universitaire

CFA : Centre de Formations d’Apprentis

CFAS : Centre de Formation pour Adultes Spécialisé
CHU : Centre Hospitalier Universitaire

CIlO : Centre d'Information et d'Orientation

CLIS : Classe pour I'Inclusion Scolaire - nexiste plus aujourd'hui, remplacee
par 'ULIS primaire

CMA : Chambre des Métiers et de [Artisanat

CMP : Centre Médico-Psychologique

CMPP : Centre Medico-Psycho-Pedagogique

CNSA : Caisse Nationale de Solidarité pour 'Autonomie

CRTLA : Centre de Référence des Troubles du Langage et des Apprentissages

CUI-CAE : Contrat Unique d'Insertion - Contrat dAccompagnement dans I'Emploi
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DAHLIR : Dispositif dAccompagnement du Handicap vers des Loisirs
Intégres et Reguliers

DDL : Laboratoire Dynamique Du Langage
DEAES : Diplome d'Etat dAccompagnant Educatif et Social
DGESCO : Direction Générale de I'Enseignement SCOlaire

DYS ... : Le préfixe « dys » indique le trouble d'une fonction. On parle de dyscalculie,
dysorthographie, etc... Ces troubles interviennent sans aucune lésion organique. Ce
sont des troubles neuro-développementaux qui entravent l'acces aux compétences
académiques (lecture, expression orale et ecrite, calcul). lls sont présents dans
toutes les cultures et quel que soit le milieu social. lls sont durables et persistent
de fagon typique a lage adulte, méme s'il existe des différences culturelles et
développementales dans la manifestation de ces difficultés.

EA : Entreprise Adaptée
EDUSCOL : Site Pédagogique du ministere de I'Education nationale
ELFe : Outil de repérage

ENSEIGNANT REFERENT : Il joue le réle de courroie de transmission entre [équipe de
suivi de scolarisation de |€leve et léquipe pluridisciplinaire de la MDPH pour favoriser
le parcours scolaire de l'enfant et saisir la MDPH si nécessaire. Il est le correspondant
privilegie des parents. Cest lui qui est en charge de réunir, conseiller et animer
l'équipe de suivi de scolarisation. Il nN'occupe aucune position hierarchique vis a vis
des écoles

ESS - EQUIPE DE SUIVI DE SCOLARISATION : Cest elle qui est chargée de suivre et
de veérifier la bonne mise en ceuvre du Projet Personnalisé de Scolarisation. Elle est
composee des parents, enseignants, reeducateurs, medecins.... Elle se réunit une
fois par an et peut faire des propositions dévolutions ou de modifications du PPS a
l'equipe pluridisciplinaire qui a élabore le PPS
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ESAT : Etablissement et Service dAide par le Travall
ESPE : Ecole Supérieure du Professorat et de I'Education

ETABLISSEMENT SCOLAIRE DE REFERENCE : Etablissement public ou privé sous
contrat de son secteur auguel chague enfant est naturellement rattache. Celui-
ci constitue son etablissement scolaire de référence. Il est possible dobtenir une
dérogation quand létablissement ne peut proposer les amenagements necessaires
a la scolarite de Ieleve handicapeé.
Dans ce cas, il faut envisager, soit :
- de |le scolariser dans un établissement proposant une CLIS (Classe pour I'Inclusion
Scolaire) ou une ULIS (Unité Localisée pour I'Inclusion Scolaire);
« de lui assurer une enseignement a domicile (cours particuliers) ou a distance
(CNED);

- d'intégrer un établissement sanitaire ou medico-social (mais dans ce cas il doit étre

inscrit dans un établissement scolaire)
FFDYS : Fedeération Francaise des DYS

FIPHFP : Fonds pour l'Insertion des Personnes Handicapées dans la Fonction Publique

FNRS : Fedération Nationale des Réseaux de Sante troubles du neuro-développement,

du langage et des apprentissages

FONCTIONS COGNITIVES : Elles représentent les processus cerebraux par lesquels
létre humain acquiert l'information, la traite, la manipule, la communique, et sen
sert pour agir. Elles incluent la perception, l'attention, la mémoire, les fonctions
executives, le langage oral, le langage écrit, le calcul, la représentation dans lespace
et le temps, le geste, le raisonnement, les émotions, la capacité a se connaitre, a
interagir avec autrui

IME : Institut Médico-Educatif

INSHEA : Institut denseignement supeérieur et de recherche Handicap et besoins
educatifs particuliers

IPCSR : Inspecteur du Permis de Conduire et de la Sécurité Routiere
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ITEP : Institut Thérapeutique Educatif et Pédagogique

LOI DU 11 FEVRIER 2005 : La loi du 11 février 2005 est I'une des principales lois sur les
droits des personnes handicapées, depuis la loi de 1975.
Les toutes premieres lignes de la loi rappellent les droits fondamentaux des
personnes handicapées et donnent une definition du handicap : “Constitue un
handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d'activité ou restriction de
participation a la vie en société subie dans son environnement par une personne
en raison d'une altération substantielle, durable ou définitive d'une ou plusieurs
fonctions physigues, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un
polyhandicap ou d'un trouble de santé invalidant”.

MEEF : Métiers de 'Enseignement, de I'Education et de la Formation

MDPH : Maison Départementale des Personnes Handicapées

OMS : Organisation Mondiale de la Sante

PAP : Plan dAccompagnement Personnalisé

PCH : Prestation de Compensation du Handicap

PCPE : Pole de Compétences et de Prestations Externalisées

PMI : Protection Maternelle et Infantile

PPS : Projet Personnalisé de Scolarisation.
Chaqgue enfant dont le handicap est reconnu bénéficie dun Projet Personnaliseé de
Scolarisation (PPS) qui organise sa scolarite et definit des mesures d'accompagnement.
C'est a partir de ce projet que la CDAPH se prononce sur lorientation de [éleve et sur
déventuelles mesures d'accompagnement. Ce sont les parents qui ont l'initiative du
PPS et doivent en faire la demande a la MDPH. Lequipe pluridisciplinaire de la MDPH
elabore le PPS et lenvoie a la famille qui a 15 jours pour notifier ses remarques. La
CDAPH valide le PPS et cree ainsi un droit opposable. La mise en ceuvre est faite par
l'equipe pedagogique, léquipe de suivi de scolarisation facilite cette mise en ceuvre,

en assure le suivi et propose des revisions si besoin.

PVSE : Perception Visuo-Spatiale Elémentaire
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RASED : Réseau d'Aide Spécialisée aux Eleves en Difficulté

REPERDYS : Outil de repérage des Dys

RQTH : Reconnaissance en Qualité de Travailleur Handicape

SAFEP : Service dAccompagnement Familial et d’Education Precoce

SAMETH : Service dAppui au Maintien dans I'Emploi des Travailleurs Handicapés
SESSAD : Service d'Education Spéciale et de Soins & Domicile.

SSEFIS : Service de Soutien a I'Education Familiale et a I'Intégration Scolaire

TDA-H : Trouble Déficitaire de I'Attention avec ou sans Hyperactivité, durable, qui
sexprime quel que soit l'environnement

TDC : Trouble Développemental de la Coordination (dyspraxie)

TROUBLES COGNITIFS SPECIFIQUES : || sagit d'une déficience d'une ou plusieurs
fonctions cognitives sans déficience intellectuelle globale. La sévérité du trouble et
I'association potentielle de plusieurs troubles varient d'une personne a lautre.

TSL(A) : Trouble Spécifique du Langage (et des Apprentissages)

TSLE : Trouble Spéecifique du Langage Ecrit (dyslexie)

TSLO : Trouble spécifique du langage oral (dysphasie)

ULIS : Unité Localisée pour 'Inclusion Scolaire

UPI (voir rubrigue ULIS gqui remplace UPI) : Unité Pédagogique d'Integration
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