
  

	Toujours trop de « rejets »
   d’enfants dyslexiques…


	témoignage janvier 2005
	autres témoignages

	…ÇA VA DURER ENCORE LONGTEMPS ?
… Durant les classes de primaires j'avais beau expliquer que mon fils était dyslexique, personne ne pouvait le croire. La psychologue scolaire, le médecin scolaire, l'orthophoniste du C.P. disaient en cœur, que ce n'était pas cela. Or, le 4 octobre 2004, suite à son entrée en 6ème j'ai demandé personnellement un rendez vous avec le docteur […] de l’hôpital […] pour que mon fils passe un bilan neuropsycho. Et le résultat est tombé DYSLEXIE. 6 années de perdues en primaire. Aujourd'hui, j'attends que l'on mette en place un PAI au collège. 3 mois après la rentrée des classes toujours rien. […]. Le médecin devait établir un protocole pour la prise en charge. J'ai un RDV avec le prof. principal suite à une visite d'une Institutrice spécialisée de la CCSD de […], mais que va t on nous proposer […].


 

Depuis de nombreuses années nous avons constaté une évolution sensible des conditions de scolarisation des enfants atteints de difficultés spécifiques durables des apprentissages scolaires. 

La compréhension des élus politiques et des décideurs de l'éducation nationale, stimulés par le mouvement associatif, la volonté récurrente des parents et des professionnels, c'est traduite par une nouvelle attitude plus volontaire, semble-t-il ?
Néanmoins selon les échos reçus, en permanence, beaucoup reste à faire encore aujourd'hui… Souvent nous avons l'impression que tout serait à faire ou refaire ! 
Il n'est plus possible, d'ignorer une réalité démontrée par le monde médical d'aujourd'hui, l'Organisation Mondiale de la Santé, avec bien évidemment des nuances et des contradictions, dès lors que les mots et les définitions engagent une réflexion qui induisent des prises de positions légitimement nuancées par des cursus et “installations” professionnelles, avec quelquefois même, des options quasi philosophiques.
Hors frontière la chose est entendue ! Les États unis, le Canada, l'Angleterre, la Belgique, la Suède, etc., encore qu'ils ne bénéficient pas de notre remarquable outils qu'est l’Éducation nationale, répartie sur tout le territoire, en principe 
[ Notons par ailleurs, selon des témoignages de parents que l’Angleterre n'offre pas ou n'offre plus aux enfants dyslexiques les mesures qui s'imposent - la régression du service public UK semblerait se prononcer, les dyslexiques ne trouvant que trop peu de rééducateurs (orthophonistes) ; les enfants dyslexiques étant orientés vers les établissement dédié aux enfants autistes ou aux enfants atteints de débilité ].

De quoi s'agit-il ?…
…du cerveau. Ce n'est pas neutre, ce n'est pas anodin ; la plus petite des options ou le choix de n'en prendre aucune, engage le devenir d'une partie des acteurs de la société. Cette société, est-il besoin de le rappeler, est “une et indivisible” ce qui implique l’existence d’une multitude d'aspects qui ne sont pas seulement juxtaposés mais heureusement liés et imbriquées, on ne peut de ce fait exclure d'une façon ou d'une autre l'une de ses composantes minoritaires, pour l'heure…, dont le cerveau présente, par rapport à la normalité convenue, une différence qui ne se voit pas (c'est son principal problème). 

Une définition s'impose pour mieux cerner le jeune scolarisé, celle du Professeur Pierre Debray-Ritzen est toujours d'actualité

“L’enfant dyslexique est normalement intelligent, il ne présente pas de troubles sensoriels
ni psychologiques primaires, il est normalement scolarisé”

précisons immédiatement que les origines de la dyslexie, permanent sujet de recherches, sont principalement de deux ordres génétique et (souffrance) développementale, écartons les aspects périphériques sociaux, psychologiques et d'influences de mamans, parait-il, trop envahissantes ou aimantes… (ce fut longtemps le credo d’opposition aux parents invités a aborder une psychothérapie avec leur enfant… traumatisante et inutile).
La dyslexie est un handicap durable inaltérable, ce n'est pas une maladie qui peut-être réduite, soignée, au mieux elle peut être compensée par des rééducations (spécifiques) et aussi avec des stratégies individuelles, ce que savent très bien faire certains dyslexiques pour leur plus grand succès, à l'insu de la société (être dyslexique est encore et toujours inavouable, pouvons-nous imaginer une sommité de la science, de la recherche, de la politique, des arts ou un simple collaborateur avouer son état sans perdre son crédit ? - impossible - c’est peut-être aussi un appel à témoins que je fais).

Non-assistance à personne en danger d'ignorance
Injustice d'une part, pour l'enfant auquel on ne donne pas toutes ses chances avec tous les moyens que l'on connaît et que l'on a déjà depuis longtemps étalonnés.

Manque à gagner d'autre part, pour la société qui se prive de compétences, de personnalités "affûtées". 
Qui oserait aujourd'hui occulter des enfants tel le petit Albert Einstein, les petits Hans Andersen, Édison, l'élève W. Churchill, et d'autres tout aussi prestigieux ou tout simplement acteurs anonymes
– mais bien présents et indispensables –.

Sachez qu'en ce moment précis des directoires des grands groupes multinationaux “high-tech” - outre atlantique - recherchent et préfèrent, pour la conduite et la pérennité de leur dynamique, des personnalités dyslexiques, bien sûr, ayant put recevoir et capitaliser les connaissances auxquelles elles pouvaient prétendre.
Les arts et activités artistiques en général ainsi que les arts appliqués à l'industrie ont toujours été, hier comme aujourd'hui, animés par nombre de personnalités dyslexiques. Refoulés, exclus des cursus convenus. 
Mais ces exceptions masquent aussi la véritable tragédie qu'est le nombre des “gâchés”, des “meurtris”, des “laissés pour compte”. 

Concernant leur reconnaissance, leur prise en charge. Comme toujours les bonnes intentions seraient au rendez-vous, les efforts et les espérances associatives enfin récompensés. Nous aimerions bien le croire et le constater, mais…
…les témoignages qui parviennent jusqu'à nous effacent le temps, une vingtaine ou une trentaine d'années en arrière , puisqu'il semble bien que la situation du dyslexique est encore bien fragile aujourd’hui.
Des dépistages tant attendus (des évaluations pour être précis, c'est plus pernicieux) permettent au mieux à quelques parents "décidés" ou ”avertis ” et des enseignants (en grand nombre…), de permettre à ces enfants d'entreprendre la poursuite d'un cursus convenable ; au pire, dans la pratique commune, de se défier de ces élèves à facteurs problématiques que l'on dirige trop facilement, selon les circonstances, vers des Clis (Classe d'intégration scolaire adaptée), des Cmpp (Centre médico-psycho-pédagogique), des Segpa (Section d'enseignement général et professionnel adapté) où, trop souvent, aucune équipe spécialisée et multidisciplinaire n’accueille ces élèves intelligents - et ne parlons pas des établissements de formation professionnelle !

Il faut savoir que ces " points de chute" doivent impérativement être dotés du personnel spécialisé nécessaire et qu'un enfant dyslexique a besoin d'être immergé dans un contexte de population scolarisée porteur et revalorisant, il est par nature “intelligent” et a besoin d'être confronté à des adultes intelligents. Il convient donc de fuir ces orientations prématurées dès lors que les garanties ne sont pas certaines 

Il est très étonnant d'apprendre que les parents souvent inquiets poussent les évaluations jusqu'au QI pour s'assurer et rassurer leurs interlocuteurs de la normalité de leur enfant ! et s'aperçoivent souvent que le QI est supérieur à la moyenne ! – au reste un établissement privé du sud de la France [ à Toulon ] se préoccupe de ces deux populations d'enfants…).

Le temps n'arrange rien, le temps perdu ne se rattrape que trop difficilement. Attendre que l'enfant s'éveille à l'apprentissage est, pour le dyslexique,souvent une coupable bêtise. 
Il a besoin, outre de sa rééducation spécifique (déterminée par un bilan complet établi par un service de pédopsychiatrie ou de neuropédiatrie d'un service hospitalier, CHU, ou en cabinet de rééducation orthophonique) d'une pédagogie scolaire attentive et instruite de sa prise en charge pour une bonne harmonie des efforts conjugués. 

La formation des intervenants, les compétences…
Certes, il n'est pas question de demander aux enseignants d'être des rééducateurs, bien évidemment, mais d'avoir été instruits des précautions et attitudes indispensables (souvent du bon sens et de l'intérêt) ce devrait être fait depuis 1990 selon les réponses positives que nous avions reçues des IUFM (Institut de formation des maître) ; lesquels, répondant à nos courriers suite à la Note de Service de janvier 1990, mirent en place des modules d'initiation et de formation. Certains IUFM avaient peut-être déjà anticipé cette volonté de l'époque, diffusée à tous les responsables de l’Éducation nationale par le Directeur des Écoles de l'époque, M. Balladier.

Cette Note de Service, fut une véritable carte d'identité du dyslexique enfin reconnu*, remplaçant un projet de loi visant à la reconnaissance du handicap dyslexie, projet non présenté suite à des pressions corporatistes (Demandez, par curiosité, à Monsieur Michel Berson (Président du Conseil général de l'Essonne) député à cette époque quelle était cette pression !) ; pressions légitimes certainement (?) – nous voulons bien le croire…– mais illustratives de l'ambiguïté qui pèse sur ces enfants scolarisés : négation de la présence des dyslexiques que certains, même parmi ceux qui sont chargés de cette “importante clientèle”, réduisent à un ou deux pour-cent de la population. 
Or il est admis dans tous les pays une variation de huit à dix pour cent suivant l'intensité et la variation du handicap.

Considérez l'enfant dyslexique comme handicapé… 
C'est un handicap et seule cette notion, qu'il faut admettre, permet ou permettra de créditer les individus dyslexiques des mesures qui leur sont indispensables. Je rappellerai simplement les propos du Professeur Dugas, Chef du service de Pédopsychiatrie de l'Hôpital Hérold (Robert Debré) lors du premier colloque international sur la dyslexie que nous avions co-organisé au Ministère de la Santé en 1986 (nous sommes en 2003 !), “Considérez l'enfant dyslexique comme handicapé… je sais que c'est un terme qui heurte, qui choque, et qu'on a essayé même de l'évacuer pour d'autres handicaps, sensoriels ou moteurs par exemple. 
Mais il faut être assez réaliste : si l'on veut que la société aide les enfants en difficulté, il est plus facile d'obtenir cette aide lorsqu'on leur reconnaît une situation particulière, que si l'on considère simplement qu'ils ne sont qu'un individu sur une courbe de distribution normale, alors qu'on sait très bien qu'il n'existe pas de courbe de distribution normale : la dyslexie n'est pas simplement le bas d'une courbe de distribution normale, c'est autre chose, c'est une situation particulière ”.

Aujourd'hui ce problème est résolu et des textes précis existent et permettent aux parents d'enfant dyslexique de faire-valoir leur droit, sous réserve du quitus des responsables locaux de l'Éducation nationale, Médecins scolaires, Commissions… et de leur appréciation avisée au cas par cas.

Mais, avant les examens, il y a le quotidien des cursus scolaires et des rééducations dépendant des formations et de la prise de conscience de tous les professionnels ainsi que des structures établies. Il n'est pas d'enfants scolarisés handicapés par la dyslexie dont les parents puissent être serins, sécurisés, confiants, au vingt et unième siècle.

Il n'y a pas, selon les témoignages de parents et d'enseignants, d'informations suffisantes sur le terrain, nous l'avons ressenti par le décalage entre les intentions des IUFM (si elles ont été créditées depuis 1990) et la formation du personnel enseignant; il n'y a pas de structure propre intégrative proposable aux dyslexiques.

Seuls quelques établissements spécifiques permettant de recevoir en relais ponctuel ou en période longue, selon les cas, ces élèves. Il n'est pas normal de constater que seule une demie douzaine d'établissements, dotée de tout le personnel spécialisé relèvent surtout d'initiatives privées assurant ainsi une obligation d'État, ils sont débordés, sectorisés…

Injustice géographique ajoutée à l'injustice du sort auxquels s'ajouteront, très certainement dans un avenir assez proche, l'injustice de ne pas résider dans une région favorisée par une décentralisation aux effets heureux ici et déplorable là. L'État a le devoir d'offrir à tous les enfants scolarisés les moyens nécessaires induits par l'obligation de l'instruction.

Une chose est assurée, le dyslexique fait vivre une bonne partie de la société, c'est un facteur de notre économie (on pourrait mieux faire et «l'exploiter» plus intelligemment…).

Pourquoi le sort de l'enfant dyslexique n'est pas, à ce jour, amélioré compte tenu de tous les textes existants et des recommandations successives de commissions, dont l'une des plus récente abrogeant (confortant) la note de service de janvier 1990,

la Circulaire n° 2002-024 du 31-1-2002
" Mise en œuvre d'un plan d'action pour les enfants atteints d'un trouble spécifique du langage oral ou écrit " 
Outre, il faut le signaler pour ajouter à l'agacement, des initiatives de création de structures internes efficaces dues à la volonté de certains chefs d'établissement qui ne purent résister au départ de leurs initiateurs, jamais de pérennisation

Rappelons également la conclusion du rapport de l’Observatoire Nationale de la lecture (du Ministère de l’Éducation nationale de la recherche et de la technologie) “Apprendre à lire” - au cycle des apprentissages fondamentaux (GS, C.P., CE1) - fruit d'un long travail de collaboration entre les chercheurs et les praticiens membres de l’Observatoire, un quart de l'ouvrage portant sur la dyslexie ! “… une attention éclairée des enseignants et des parents doit être portée aux difficultés d'apprentissage manifestées par les enfants. 
En recourant éventuellement à des spécialistes, il faut permettre une identification correcte de la nature de ces difficultés, il faut aussi mettre sur pied des interventions qui iront, suivant les cas, d'une aide systématique dans le cadre de l'écoles jusqu'à la rééducation par une équipe spécialisée”.

Ce n'est pas un phénomène de société moderne, 
ni une mode comme certains l'affirment…
Nous pourrions, de la sorte, remonter jusqu'en 1881 avec les premières constatations de Berkan attirant l'attention sur ce qu'il nommait “la cécité verbale congénitale ”, en 1897 avec James Ker parlant enfin “d'une difficulté spécifique à apprendre…” 
Les professeurs Galaburda et Signoret insistèrent dès 1978 sur l'organisation anatomique et fonctionnelle des cerveaux des dyslexiques différentes des non dyslexiques. 

À la défense de tous ceux qui pourraient catalyser l'aigreur légitime des parents il faut bien comprendre et cerner maints aspects, quelques fois pernicieux :
· Les dyslexiques (dénomination générique) présentent des caractéristiques certes communes mais abordent, tous, un profil spécifique à leur personnalité.
· Le dyslexique est un individu comme tous les autres, il a sa personnalité, ses motivations, ses possibilités à apprendre indépendamment de son handicap.
· Les parents de l'enfant dyslexique qui possèdent plus ou moins les informations utiles, les possibilités auxquelles ils peuvent éventuellement avoir recours.
· Les enseignants quelquefois, pour ne pas dire souvent, démunis ou pire culpabilisés, même si la plupart du temps ce sont eux qui, heureusement, alertent les parents.
· Les directions d'établissements insuffisamment informés, ou impuissantes face à ces nouvelles exigences et procédures supplémentaires.
· Les médecins scolaires plus avertis aujourd'hui, semble-t-il, mais selon certains témoignages encore, pour certains, “récalcitrant”.
· Des commissions scolaires attentives à ne pas succomber à “des modes” 
et par la même réticentes au vu du flou qui entoure encore aujourd'hui la dyslexie.
· Les instances hiérarchiques de l'Éducation nationale qui n'éprouvent peut-être pas toujours le besoin d'imposer (si cela est possible ?) les directives qui se diluent petit à petit. 
(Nous avons le souvenir précis d'une initiative cantonale de sensibilisation par un dépistage des enfants en difficultés d'apprentissage, les dyslexiques, ayant eu l'aval du Conseil général du département, d'associations, de rééducateurs, etc., de l'Inspection académique ; mais, annulée à la dernière seconde par le “mauvais vouloir” d'un Inspecteur départemental et d'un syndicat d'orthophonistes… allez comprendre !). 

· Les médecins de familles et les médecins pédiatres qui ne perçoivent pratiquement rien de ce problème sauf s'ils sont sollicités par les parents pour l'obtention d'une ordonnance afin d'effectuer soit un “Bilan du langage écrit et/ou oral” soit un “Bilan d'aptitudes à l'acquisition du langage…”.
· Les médecins contrôleur de la sécurité sociale par toujours favorables à l'attribution de la prise en charge des séances rééducatives, estimant parfois que c'est du “perfectionnisme”. 
Une rééducation pouvant perdurer pendant des années en de longues périodes segmentées.
· Les professionnels aussi, il faut bien le signifier même si aujourd'hui la raison l'emporte enfin ; même si c'est grâce à leur soutien que les associations de parents ont pu voir leurs requêtes écoutées, si ce n'est prises en considération. 
Leurs travaux sur le plan international ne permettent plus aucune échappatoire, même si la recherche perdure. Les différentes instances administratives, ministérielles, professionnelles ne peuvent plus “se renvoyer la balle” au nez des parents pour le plus grand désastre qu'est l'ignorance.


Tous les outils existent concernant le dépistage, l'analyse, la rééducation, la pédagogie 
et le suivi des enfants scolarisés. Il y a l'embarras du choix pour répondre à toutes les nécessités de leur développement par des pédagogies et des rééducations appropriées.

Nous ne pouvons plus supporter de se voir opposer “la durée” par laquelle le parent citoyen et son enfant sont endormis et abusés.
Il n'est plus supportable d'entendre sporadiquement l'annonce d'une initiative relative à la création d'une classe pour enfants dyslexiques dans tel établissement telle région, effet médiatique qui n'a comme heureux résultat d'occuper quelques secondes d'un journal télévisé (privé de surcroît). 


Le pire est peut-être à venir
Avec, semble-t-il, une tendance actuelle qui consisterait à orienter assez tôt les enfants “peu doués” pour l'apprentissage scolaire vers des filières professionnelles avec des systèmes d'alternances ; tendance ou volonté justifiée, légitime selon des réflexions dont on ne peut raisonnablement pas suspecter à la fois le bien-fondé et l'honnêteté mais nous nous étonnons de voir systématiser une action qui anticiperait les véritables aspirations des futurs adultes - comment choisir une filière, un secteur d'activité aux abords de la cinquième, lorsque l'on est, si ce n'est en échec scolaire dans une phase de non-réussite. Le sort des enfants scolarisés handicapés par des difficultés durables, les dyslexies, peu ou pas décelées, quelquefois passée inaperçues à ce stade du cursus scolaire, celles-ci étant plus pernicieuses encore…
Le choix d'une vie imposée par des parents désinformés (quelque soit le niveau social parental), plus souvent par un contexte social d'où ne pourra s'échapper que de trop rares personnalités grâce aux hasards et aux opportunités, encore faut-il-être en mesure de les saisir.


Le problème n'est que déplacé, le jeune scolarisé en difficulté le restera dans ces filières ou de toutes les façons son handicap sera en permanence un obstacle à son évolution. 
A moins que l'on souhaite avoir une partie de la population réduite aux minima, à quelles fins, je n'ose y penser. Une chose est certaine, et c'est peut-être là la finalité, arriver enfin à des statistiques de réussites scolaires satisfaisantes dans le secondaire et les études supérieures dégagées à bon compte, sans frais (pensent“-ils”) de cet insupportable échec, échec de ceux qui se croient l'élite…


J'en appelle à toutes les associations dont le nombre a explosé de façon exponentielle, 
à se regrouper comme elles le furent par le passé avec des objets précis et spécifiques d'intérêt général comme le handicap qui préoccupe beaucoup d'entre nous. Nos victoires (relatives) attestent de cette nécessité.


*La Caed, en faisant aboutir la note de service de janvier 1990 et en faisant élaborer un texte de loi, à assumé sa vocation…

 

Jean-François Houlard
membre de l'association C.a.e.d.
