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réinventées (Oh quand mes seins... !), les lettres anonymes, nos exploits en basket et nos
vacances de folies entre filles ! Encore mille et une bétises a faire ensemble.
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A Salomé, merci pour ton écoute, ta sagesse et nos conversations de filles. Et bien slr tes
snapchat qui me font toujours beaucoup rire !
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bonne humeur contagieuse. Je vous souhaite tout le bonheur ensemble.

A Etienne, Antoine, Pascal, les copains du lycée, merci pour les soirées a la campagne, les jours
de I’an et New York. A trés vite pour de nouvelles aventures.

Aux Narbonnais, la famille !! : c’est a Narbonne que je m’abandonne....

A Sophie, ma premiére copine de I'internat ! A notre colloc’ Perpignanaise pleine de souvenirs, a
nos soirées O’Flahertys et a I'invention de la Cofie, pour laquelle nous devrions déposer un
brevet.

A Mika qui la supporte au quotidien, hate de venir bronzer devant votre belle maison finie !
A Alizée, de Narbonne a Montpellier, on ne s’est plus quittées. Merci pour tes petits oignons,

votre mariage de folie, nos soirées filles et tous les bons moments que nous partageons
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LEXIQUE ET ABREVIATIONS :

AVS : Auxiliaire de Vie Scolaire

CAP : Certificat d’Aptitude Professionnel

CDAPH : Commission des Droits et de I’Autonomie des Personnes Handicapées

CFA : Centre de Formation d’Apprentis

CMP : Centre Médico-Psychologique

CMPP : Centre Médico Psycho-Pédagogique

CNED : Centre National d’Enseignement a Distance

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

Dyschronie : difficulté a appréhender toute notion du temps ou organisation temporelle.
MDPH : Maison Départementale des Personnes Handicapées

MFR : Maisons Familiales Rurales

PAI : Projet d’Accueil Individualisé, concerne les enfants avec une maladie chronique

PAP : Projet d’Accueil Personnalisé, concerne les éleves ayant des troubles des apprentissages et
des difficultés scolaires durables

PPS : Projet Personnalisé de Scolarisation en milieu scolaire ordinaire des éléves en situation de
handicap

RASED : Réseau d'Aides Spécialisées aux Eleves en Difficulté

TSA : Trouble Spécifique des Apprentissages

TSLE : Trouble spécifique du langage écrit
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. INTRODUCTION

La lecture et I'écriture sont deux acquisitions nécessaires a la vie quotidienne. La dyslexie-
dysorthographie, ou trouble spécifique du langage écrit (TSLE), est reconnue comme étant une
cause d’illettrisme (1). Ce trouble n’est pas anodin et a des répercussions dans la vie des enfants
qui sont des adultes en devenir. En effet, leur intégration dans la société pourra étre compromise
avec des choix limités dans le cursus scolaire puis dans la vie professionnelle. Leur prise en charge

est donc un enjeu majeur de santé publique.

1. DEFINITIONS

La dyslexie-dysorthographie est le trouble le plus courant des troubles spécifiques des
apprentissages (TSA) et le plus exploré. Les TSA comprennent plusieurs déficits cognitifs allant
des troubles du langage oral, écrit, jusqu’aux troubles moteurs. Ils sont appelés « spécifiques »
car ils ne peuvent étre totalement expliqués ni par une déficience intellectuelle, ni par une
déficience sensorielle ou neurologique lésionnelle, ni par un trouble du spectre autistique ou un

trouble psychique.

Les premieres descriptions cliniques de dyslexie développementale concernant les troubles
spécifiques du langage écrit remontent au XIXe siécle. En 1887, Rudolf Berlin est le premier a
utiliser le terme « dyslexie » pour décrire I'incapacité a lire chez certaines personnes. Par la suite,
le médecin anglais Pringle Morgan publie en 1896 la description de I'un de ses patients, un gargon
de 14 ans trés intelligent mais dans I'incapacité totale de lire et d’écrire. Il nomme ce trouble «
cécité congénitale du mot ». Entre 1920 et 1940, le neuropsychiatre Samuel Orton étudie prés

de 3 000 dyslexiques de tous ages. Il parle le premier de « troubles spécifiques de la lecture ».

La définition du trouble spécifique du langage écrit a évolué et de nos jours, I'Organisation

Mondiale de la Santé (OMS) dans sa Classification Internationale des Maladies (CIM 10, 1993) la

décrit a travers des critéres diagnostiques :
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Tableau | : Critéres diagnostigues du Trouble spécifigue de la lecture selon la CIM-10

Présence soit de 1 soit de 2 :

1. La note obtenue a une épreuve standardisée d'exactitude ou de compréhension de la lecture se situe a au
moins deux écarts-types en dessous du niveau escompté, compte tenu de 'age chronologique et de l'intelligence
générale de I'enfant ; I'évaluation des performances en lecture et du QI doit se faire avec des tests administrés
individuellement et standardisés en fonction de la culture et du systéme scolaire de I'enfant

2. Antécédents de difficultés séveres en lecture, ou de résultats de tests ayant repondu au critere 1 a un age
antérieur ; en outre, le résultat obtenu & un test d’orthographe se situe a au moins deux écarts-types en dessous
du niveau escompté, compte tenu de I'age chronologique et du Ql

La définition du DSM V, datant de 2013, introduit la notion de persistance des symptémes malgré
une prise en charge adaptée et I'importance de la notion de comorbidité.
On parlera donc de trouble spécifique des apprentissages avec difficulté de lecture (dyslexie) ou

avec difficulté de I'expression écrite (dysorthographie).

La physiopathologie de ce trouble reste encore floue a I’heure actuelle. Les chercheurs
suspectent une anomalie de développement du cortex cérébral avec un dysfonctionnement des
aires cérébrales responsables de la compréhension verbale. D’autres théories sont également a
I’étude, notamment une cause ophtalmologique selon I'une des derniéres études publiée en

2017 par des chercheurs francais (2).

Concernant I'évolution de ces troubles, plusieurs études longitudinales (Shaywitz et coll., 1999 ;
Sprenger-Charolles et coll., 2000) indiquent que la dyslexie résiste avec I’dge et représente donc

un déficit persistant du développement (3).

2. PREVALENCE

En 2007, I'expertise collective de I'INSERM (Institut National de la Santé et de la
Recherche Médicale) sur le bilan des données scientifiques concernant la dyslexie, la
dysorthographie et la dyscalculie nous rappelle que les chiffres de prévalence publiés sont tres
variables (3). En effet, la prévalence varie en fonction de la langue du pays et de la définition
sélectionnée dans les études. Les troubles spécifiques du langage écrit ont été explorés
principalement dans les pays anglophones. Pour la langue anglaise, compte tenu des différentes

définitions, la prévalence de la dyslexie varie, de 2,3 % a 12 %. En France, il existe peu de données
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épidémiologiques, les études ayant été effectuées sur des cohortes beaucoup plus faibles.
Malgré cela, les résultats sont comparables avec une prévalence de 6,6% (Sprenger Charolles,
2000) a 7,5% (Zorman 2004) d’enfants d’une méme classe d’age qui présenteraient une forme

spécifique, sévere et durable des troubles du langage écrit (dyslexie, dysorthographie).

Concernant le sexe, les probléemes de lecture sont de 1,5 a 3 fois plus fréquents chez les gargons

que chez les filles selon les derniéres études.

Il est a noter que la dyslexie survient rarement isolément, il est trées courant d’y voir associé
d’autres déficits. Dans une étude réalisée au CHU de Marseille (Habib, 2003) regroupant
I'inventaire des diagnostics portés lors de 209 cas successifs recus en consultation de troubles
d’apprentissage, on peut voir que la dyslexie est fréquemment associée aux autres troubles
d’apprentissages tels que les troubles du langage oral (35,6%), la dyscalculie (23,7%), la
dysorthographie (20,3%), la dyschronie (19,7%) (4).

3. PARCOURS DE SOINS DES ENFANTS

La prise en charge d’un enfant atteint d’un trouble spécifique du langage écrit s’organise
dans le cadre d’un parcours de soins. L'HAS définit le parcours de soins comme le juste
enchainement des différentes compétences professionnelles, liées directement ou
indirectement aux soins, dans le cadre de la prise en charge clinique, thérapeutique et de
I"accompagnement des malades. Cette notion de parcours de soins s’appuie sur les bonnes
pratiques de chaque professionnel et sur le développement des actions d’anticipation, de

coordination et d’échanges d’informations entre tous les acteurs impliqués.

Depuis une vingtaine d’années en France, on assiste a une prise de conscience des autorités
publiques concernant la prise en charge des troubles des apprentissages et I'amélioration du
parcours de soins des enfants. Le Plan d’action interministériel en faveur des enfants atteints de
troubles spécifiques du langage oral ou écrit a été publié en 2001 (2001-2004) (5). Les mesures
de ce plan ont pour objectif d'améliorer le dépistage et la prise en charge, priorités réaffirmées
par laloidu 9 ao(t 2004 relative a la politique de santé publique. Il souligne la création de Centres

de Référence des Troubles du Langage et des Apprentissages (CRTLA).
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La loi du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances et pour la citoyenneté des
personnes handicapées a permis la reconnaissance des troubles spécifiques du langage écrit

comme handicap.(6)

En 2013, la Commission Nationale de la Naissance et de la Santé des Enfants (CNNSE) a publié un
rapport ayant pour objectif de proposer des pistes d’amélioration du parcours de soins des
enfants atteints de troubles des apprentissages (7). Elle définit les 3 niveaux d’organisation des
soins : Le niveau 1 constituant le premier niveau de proximité, le niveau 2 représenté par les
réseaux de santé, les CMP/CMPP, les centres ressources travaillant en lien avec le CHRU (Centre

Hospitalier Régional et Universitaire) et le niveau 3 représenté par le CRTLA.

Durant la réalisation de notre étude, en décembre 2017, I’'HAS a publié un guide sur « Comment
améliorer le parcours de santé d’un enfant avec des troubles spécifiques du langage et des
apprentissages ? » (8). Il propose un parcours de santé afin d’améliorer I'orientation de I'enfant.
Il contient également des éléments d’information a I'intention des familles, des professionnels
de la petite enfance, des enseignants, et des professionnels de santé en précisant leur place

respective dans le parcours.

A I’échelle locale, dans le département de I’Hérault, le Centre de Référence des troubles
des apprentissages est dirigé par le service de Neuropédiatrie du Centre Hospitalier Régional
Universitaire de Montpellier. Il propose une prise en charge pluridisciplinaire au service des

parents et des enfants.

Il existe également un centre de soins pluridisciplinaire de niveau 2, Médiscol 34, situé a
Castelnau-Le-Lez, spécialisé dans la santé de I'enfant et I'adolescent. Il s’agit d’'un regroupement
de professionnels libéraux impliqués dans la santé de I'enfant et de I'adolescent, et plus
particulierement dans les troubles du développement, des apprentissages scolaires (dyslexie,
dyspraxie, dyscalculie, probléemes de mémoire ou d’attention..) et du comportement
(hyperactivité...). L'Institut Saint-Pierre a Palavas-Les-Flots effectue également des consultations

pluridisciplinaires de diagnostic et propose une prise en charge adaptée aux enfants présentant
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des troubles des apprentissages. Il propose également des classes spécialisées indépendantes de

I’Education Nationale destinée a accueillir des enfants atteints de TSA.

Depuis 2010, le CHRU de Montpellier travaille sur la mise en place d’'un réseau de santé régional
ayant pour ambition d’optimiser le dépistage, le diagnostic et le traitement des troubles
d’apprentissages. L’association READ LR (Réseau d’Aide aux Enfants et Adolescents en Difficulté
scolaire du Languedoc-Roussillon) se veut étre a la fois un réseau de soins pour les patients, les
éleves et les familles mais aussi un réseau d’appui a la coordination et a la coopération pour les

professionnels.

De par son implication dans le suivi du jeune enfant, le médecin généraliste est souvent
un interlocuteur privilégié pour les familles. En avril 2009, la Société Frangaise de Pédiatrie publie
un guide destiné aux professionnels de santé sur les difficultés et troubles des apprentissages

chez I’enfant a partir de 5 ans.

Il définit le r6le du médecin par 5 items. Celui-ci doit :
1- CONNAITRE les étapes globales du développement de I'enfant et de ses acquisitions
2- REPERER les difficultés dans les apprentissages scolaires
3- EXAMINER et interroger I'enfant
4- DOCUMENTER la pathologie ET ORIENTER le patient et sa famille
5- SUIVRE ET ACCOMPAGNER I’enfant en coordination avec I'ensemble des intervenants

Elle propose également plusieurs outils utilisables en pratique de ville par les médecins pour
repérer les troubles spécifiques des apprentissages (Annexe n°1) (9). A l'issue de ce dépistage
global, il s’agira de réaliser des tests spécifiques par des professionnels de santé spécialisés dans

le domaine afin d’étiqueter précisément le trouble et d’éliminer des pathologies associées.

Durant notre étude, I'HAS a publié en décembre 2017 son premier « Guide parcours de santé»
des troubles des apprentissages (8). Cette publication précise que toute difficulté
d’apprentissage persistante a l'issue de 3 a 6 mois de pédagogie différenciée, ou d’emblée
sévere, et/ou toute difficulté d’adaptation scolaire et/ou dans la vie quotidienne et sociale
nécessitent I’évaluation par le médecin de I'’enfant (médecin généraliste ou pédiatre), le médecin
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de PMI ou le médecin de I’éducation nationale. Dans tous les cas, le médecin de I’enfant doit étre

informé par la famille du repérage d’une difficulté a I'école.

Afin de guider les médecins, 'HAS a édité un tableau permettant de guider les médecins

généralistes en fonction de I’age de I’enfant dans la prise en charge.

Tableau Il : Signes d’alerte a I'intention du médecin de premier recours et actions a mettre en

ocsuvre

Quand
singuiéter ?

Signes d'appel

Actions 3 mettre en ceuvre

2° krimestre
du CP

3¢ trimestre
du CP

Critéres de sdvéritsd -

= persistance de dificultés du langage oral ;

= ne fait pas ke lien entre ke(s) signe(s) acrit
{graphémefs]) et ke son qu'ills) symbolissing
{phonéme) et vice varsa ;

= ne rentre pas dans la leciure das syllabes

= [ificultés persistantes au 3= timestre,

surtout si pas ou peu de progras avec
I'intarvantion pSaagogioue.

Bilan orthophonique (angage oralfangage
ot et rééducation si nécessain,

gique préventive (entrainement).

Eilan orthophomgua (langage orallangage
ecrit) et daducation si nécessain.

CEl

CE2

et aprés

= Toute difficultd scolaie persistante :
= jaciure anormalement lente ou improcise
ol namenant pas a une comprshension
il message Gorit ;
= écriture Bisible avec des emaurs phong-
fiques fréquentes.
= Tout refus de irefaller & 1'école ou autre
plainte somatique.

= S le déficit est modénd etfou ne touche
qu'uns sauls compatanca.

Praticuuer ure évaluation normmss de echure
vitesse, pricision, comprahension) el
d'ofhographe comespondant & la classe
suivie par I'enfant.

Intervention padagogique durant 3-4 mols
e FEsAONT.

= TJoute persistance du déficil d'une de ces
compéatences malkgnd ke soutien padago-
gigque a Fissue da 3- 4 mois dinlervention

= Scoms insuffisants & un test dtalonné do
lecture et d'orthographe.

= Bléve on difficults - échec vis-a-vis de la
lecture, cmours do dechiffromeaent ou kentour
de la lecture, difficultés pour retenir les mots
d'usage courant, kes principales negles:
d'accord, segmenter les mols.

= Déchifffage lent, aboreo:, géné par des
arreurs enire des lkelires elfou des groupes
de lettres,

EBilan orthophomigue (langage orallangage
ecrit) el readucation si ndcosssing.

Bilan orthophonique (langage orallangage:
écrit) et éducation si nécessaine,

= [ifficultés de lecture, lenteur 4+ entravant
parfois Faccés au sens, troubles de FMortho-
graphe.

Bilan orthophomique el rieaducation si
. i i 1 . ~
Compenser ke trouble s 5"agit de
soquelos d'un trouble daja traitd.
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4. PROBLEMATIQUE DE RECHERCHE

Les parents d’enfants atteints de TSLE sont des acteurs a part entiére du parcours de
soins. lls sont amenés a prendre toutes les décisions jusqu’a ce que leur enfant soit lui-méme en
capacité de faire des choix. lls vont développer un partenariat avec les équipes soignantes et
devenir ce que I’'HAS appelle des « parents experts » : « ils savent repérer ses difficultés, ils savent
I’'accompagner, mettre en place de maniere naturelle des adaptations de I’environnement, des

remédiations. lls participent a la coordination du projet de vie de leur enfant » (8).

Chaque famille touchée par cette pathologie a un parcours différent. Nous nous sommes
questionnés sur le vécu parental du parcours de soins. En effet, hormis le témoignage
d’associations de parents, peu d’études se sont intéressées a leur ressenti (10). Nous nous
sommes demandés quel était leur parcours, quelles difficultés ils avaient rencontrées, quels
acteurs étaient sollicités et quelles répercussions avait cette pathologie. Aussi, nous avons décidé
de réaliser notre étude en interrogeant les parents d’enfants atteints de TSLE pour étre au plus

pres de leur vécu et de leur ressenti.

De plus, notre manque de connaissances et d'expériences en pratique quotidienne nous a fait
nous interroger sur la place que nous avions, en tant que médecin généraliste, dans ce parcours.
Quel est notre role, quelle place détenons-nous dans la prise en charge de ces enfants et quelles

améliorations de nos pratiques avons-nous a réaliser ?

Ainsi, nous avons défini notre objectif qui était de comprendre le vécu parental du parcours de

soins des enfants atteints de troubles spécifiques du langage écrit et la place du médecin

généraliste.
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Il. MATERIEL ET METHODE

1. Recherches bibliographiques

Nous avons réalisé des recherches bibliographiques en langue frangaise et anglaise a partir des
moteurs de recherche tels que Pubmed, Google Scholar, SUDOC, Cairn.info et sur des sites
internet tels que EM Premium (Elsevier Masson Premium), les sites de I'HAS, I'INSEE, 'INSERM
et I'INPES.

Les mots-clés utilisés étaient : Dyslexie-dysorthographie, trouble spécifique du langage écrit,
parents, médecin généraliste, parcours de soins, vécu, méthode qualitative.

Les mots clés ont été traduits en anglais grace au CISMEF.

2. Type d’étude

Etude qualitative a partir d’entretiens semi-dirigés aupres de parents d’enfants porteurs

de troubles spécifiques du langage écrit.

Nous avons choisi de réaliser une étude qualitative. En effet, c’est la méthode la plus

appropriée pour comprendre le vécu des patients et leur ressenti (11). Elle est parfaitement
adaptée a la recherche en médecine générale.

Nous avons réalisé des entretiens dits "semi-dirigés" qui permettaient de créer un cadre intime
favorable a I'expression. lls permettaient également de laisser une grande liberté dans les

réponses des patients.

Le guide d’entretien : L'objectif était de suivre de facon chronologique les différentes

étapes constituant le parcours de soins d’'un enfant atteint d’un trouble spécifique du langage
écrit. A chaque étape, une question concernant le réle du médecin généraliste a été incluse. Un
item plus général sur les attentes des parents vis-a-vis du médecin généraliste concluait le
guestionnaire. Le conducteur d’entretien a été élaboré en référence a celui de la these
d’Alexandra DEPOIX sur « La place du médecin généraliste dans I'accompagnement des enfants

atteints d'un trouble du spectre autistique » (12).

24



Nous avons fait valider notre guide a la « Référente guide d’entretien » du Département de
Médecine générale, le Docteur Agnes Oude Engberink-Isambert puis nous I’avons testé lors d’un
premier entretien. Nous avons ensuite modifié le guide afin que les questions soient mieux

comprises et I'avons de nouveau soumis a la référente guide d’entretien.

La version finale comprenait 5 questions : (Annexe n°2) :

1/ La premiére question « brise-glace » permettait d'amorcer le questionnaire et de mettre en
confiance le parent interrogé.

2/ La deuxiéme question permettait d’avoir une vision générale du parcours des enfants atteints
de troubles spécifiques du langage écrit.

3/ La troisieme question abordait le choix des intervenants autour de I’'enfant

4/ La quatriéeme question abordait le vécu des parents de la situation de leur enfant

5/ La cinquiéme question abordait directement la place du médecin généraliste dans le parcours

des enfants.

Alafin de I'entretien, nous demandions au parent s’il souhaitait nous parler d’éléments qui I’avait

marqué dans le parcours ou que nous n’avions pas évoqué.

Autres données recueillies :

Age et sexe de I'enfant et du parent
Profession du parent

Le suivi par un médecin généraliste ou un pédiatre

3. Choix de la population d’étude

Population d’étude : Parents d’enfants atteints de troubles spécifiques du langage écrit.

Nous avons choisi d'adopter le point de vue des parents qui sont au cceur du parcours de soins
de leur enfant afin d’étudier leur ressenti, les répercussions sur la vie de leur famille et la place

de chaque intervenant autour de I'enfant.

25



Echantillon :

Criteres d'inclusion :

- avoir un enfant de plus de 6 ans avec un diagnostic de dyslexie-dysorthographie posé par un
professionnel de santé

- avoir un suivi médical de la famille par un médecin généraliste

Critéres d'exclusion :
- la non maitrise de la langue frangaise
- la présence d’une pathologie dominante vis-a-vis des TSLE et nécessitant une prise en charge

prépondérante.

Modalités de constitution de I’échantillon :

Nous avons recruté les parents par I'intermédiaire de :

- 3 orthophonistes rencontrées de facon préliminaire afin de leur présenter notre étude.
Elles ont recruté des parents parmi leur patientéle puis aprés I'obtention de leur accord,
nous ont transmis leurs coordonnées pour que nous puissions les contacter et convenir
d’un rendez-vous.

- Un cabinet de médecine générale, les médecins ont proposé a des parents de nous
rencontrer et nous les avons recontactés par la suite pour leur présenter notre étude et

leur proposer un rendez-vous.

Taille de I’échantillon :

S’agissant d’une étude qualitative, la taille de notre échantillon n’était pas décidée a I'avance.
Nous avons réalisé I'analyse en paralléle de la réalisation des entretiens jusqu’a saturation des
données. Il s’agissait du moment ou les données recueillies et leurs analyses ne fournissaient plus
d’éléments nouveaux a la recherche en cours. Ainsi nous sommes arrivés a saturation lors du
1leme entretien et avons réalisé un entretien supplémentaire pour le confirmer, soit 12

entretiens au total.

Aspect éthique :

D’apres le décret de mai 2017, les études observationnelles dans le champ des Sciences

Humaines et Sociales ont été exemptées de passage au Comité de Protection des Personnes
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(CPP). Le Docteur Philippe SERAYET, « Référent loi Jarde » au DMG de Montpellier-Nimes nous a

confirmé que notre étude ne relevait pas d’une demande auprés du CPP.

4. Réalisation des entretiens

a) Déroulement des entretiens

- Proposition de réalisation de I'entretien au cabinet médical ou au domicile, dans des
conditions de calme, propices a I’échange.

- Présentation de I'étude en insistant sur la nécessité de parler librement, sans filtre,
I'important étant de recueillir leur vécu.

- Recueil du consentement pour I'enregistrement de I'entretien en leur assurant qu’il serait
anonymisé et détruit apres retranscription.

- Enregistrement des entretiens avec un dictaphone et a I'aide d’'un logiciel
d’enregistrement sur un smartphone.

- Prise de notes au fur et a mesure sur les différents points abordés par le parent a préciser
ou approfondir.

- Enfin d’entretien, proposition de leur donner les résultats de I'étude.

- L’échange sur la nature de I'étude et les commentaires faits en dehors du périmétre de

I’entretien ne sont pas retranscrits.

b) Retranscription et analyse

A la suite des entrevues, j'ai retranscrit mot a mot chaque entretien le jour méme ou le
lendemain afin de ne pas perdre la communication non-verbale. Lorsque les parents insistaient
dans leurs propos, I'expression était écrite en majuscule. La communication non verbale était
transcrite entre parentheéses. Les verbatims étaient anonymisés et numérotés de V1 a V12 dans

I'ordre de réalisation des entretiens (exemple de retranscription en Annexe n° 3).

Nous avons réalisé une analyse thématique sur les bases de la théorie ancrée, au fur et a mesure
des entretiens, selon une méthode inspirée des travaux de P. Paillé (13) (14). Initialement, nous
avons réalisé une analyse verticale de chaque entretien. Des unités de sens ont été isolées de
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chaque verbatim puis regroupées selon leur signification en sous-catégories, catégories puis en

themes. Chaque verbatim a été ensuite analysé de fagon transversale avec les autres entretiens.

Les analyses ont été retranscrites dans le logiciel Excel pour chaque entretien (Annexe n°4) puis
dans un tableau commun pour I'analyse transversale (Annexe n°5).
Chacun des thémes a été modélisé en arbre thématique via le logiciel Xmind 7.5. Un arbre global

regroupant 'ensemble des themes a été réalisé (Annexe n°6).
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lll. RESULTATS

1. DONNEES SOCIO-DEMOGRAPHIQUES

a) Caractéristiques des entretiens

Les entretiens ont eu lieu du 4 décembre 2017 au 21 février 2018.

Nous avons réalisé 12 entretiens : 2 parents ont été recrutés au cabinet de médecine générale,
10 par l'intermédiaire des orthophonistes.

Les parents ont tous préféré réaliser I'entretien au sein du cabinet médical. lls sont tous venus
seuls a I'entretien, aucun n’était accompagné de son enfant.

La durée des entretiens a été comprise entre 19 et 52 minutes avec une moyenne de 28 minutes.

b) Caractéristiques de I"échantillon

Tableau Ill : Données socio-démographiques

Code Durée

Entretlen| Entretlen Sexe Age Profession Sexe de I'enfant = Age de I'enfant ' Suivi par un pédiatre
V1 | 20min15s Femme 43 ans Vendeuse Gargon 13 ans Oui jusqu'a 6 ans
V2 | 23mind5s Homme 42 ans Cuisinier Fille 11 ans Oui jusqu'a 4 ans
V3 35min29s Femme 40ans = Auxiliaire de vie 2 Gargons 18anset 13 ans = Le lerjusqu'a 6 ans
V4 23mindds Femme 33 ans Secrétaire Fille 9 ans Oui jusqu'a 4 mois
V5  36mind7s Femme 4lans = Secrétaire médicale Gargon 11 ans Non
V6  |40minlés Femme 42 ans Manceuvre Fille 10 ans Non
V7 |21min23s Femme 40 ans Comptable Fille 14 ans Oui jusqu'a 6 ans
V8  |29min30s Femme 46 ans Fonctionnaire Fille 11ans Qui jusqu'a 1an
V9 52min20s Femme 42ans Sans Emploi Gargon 14 ans Non
V10 |22min30s Femme 45 ans Commerciale Gargon 10 ans Quijusqu'a lan
Vil | 18mind3s Femme 40 ans Sans Emploi 1Garconet 1Fille 20 anset 17 ans Non
V12 |20min34s Femme 44 ans Secrétaire Comptable Gargon 8 ans Non
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L’age des parents va de 33 a 46 ans, soit un age moyen de 41 ans. 11 parents sur 12 sont des
femmes soit 91,6% des parents interrogés.

Les enfants ont entre 8 et 20 ans. L'dge moyen des enfants est de 12 ans. Le pourcentage de
garcons et de filles est respectivement de 57,1% et 42,9%.

La moitié des enfants ont été suivis a un moment de leur vie par un pédiatre, 'autre moitié

uniquement par un médecin généraliste.

2. LAPERIODE DU REPERAGE AU DIAGNOSTIC

La période du repérage au diagnostic était une période charniére pour les parents que nous avons
interrogés. lls devaient faire face aux premiers signes d’alerte jusqu’a I'étiquetage du trouble de

leur enfant.

2.1 Modalités de repérage des difficultés

a) Repérage de |'école

L’école jouait un role majeur dans le repérage des troubles spécifiques du langage écrit. En effet,
les instituteurs étaient souvent au premier plan pour mettre en évidence les premiers signes
d’alerte.

V1 - donc la remplagante a commencé a s’apercevoir qu’il avait un probléme, heu ben justement au niveau
des lettres quand il commengait a connaitre les lettres, au niveau du graphisme, au niveau du déplacement
dans I’espace donc la on a commencé un petit peu a s’inquiéter

V4 - donc a I’école la maitresse a détecté qu’elle avait des problémes de lecture

V8 - c’est I'équipe pédagogique qui a pris, qui I’a pris en charge en fait. lls se sont rendu compte qu’il avait
des difficultés, heu surtout a I’écriture.

V9 - La maitresse me dit : « Oui oui, il a un souci, retournez voir un orthophoniste ».

V10 - En fait, ca a été vraiment au départ I’école qui a été déclencheur

Les parents avaient le sentiment que la charge du repérage incombait a I’école. En effet, il leur
paraissait logique, normal, que ce soit I'école qui dépiste les troubles d’apprentissage de leur
enfant de par la confiance naturelle qu’ils mettaient en elle. Ils considéraient alors comme un

échec I'absence de repérage par les professionnels de I’éducation.
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V8 - Ce qui m’a surpris c’est que... Les instits, ‘fin l'instit heu... N’a pas donné le signal d’alarme en fait.
C’est moi qui me suis dit, je voyais...

V2 - Parce que son parcours scolaire primaire, a la maternelle pardon, était sans probléme, parce qu’on
connait bien les maitresses, dd a la premiére (rit), heu, elles nous ont jamais dit : « je trouve que votre fille

a un probléme »

Malgré cette confiance initiale, si les parents n’avaient pas pris conscience de la présence de
difficultés par eux méme, ils avaient tendance a minimiser les alertes des instituteurs et a suivre
leur propre jugement.

V1 - Donc bon, pareil j’ai laissé couler, c’est vrai que c’était une classe un petit peu particuliere, il était un
petit peu agité mais sans plus, il avait besoin de remuer mais bon je ne trouvais pas ¢a inquiétant,

V10 - Ot on m’a méme proposé de lui faire redoubler la grande section, donc je trouvais que c’était pas

nécessaire

b) Repérage par les parents

Les parents étaient eux aussi au premier rang dans le repérage des troubles de leur enfant. En
effet, le fait de vivre au quotidien avec lui leur permettait de prendre conscience de certaines
difficultés, en particulier lors des premiers essais de lecture ou d’écriture.

V3 - c’est en maternelle que la j’ai détecté, au moment, vous savez en 3eme section, quand ils commencent
a apprendre les lettres, a retenir

V5 - on comprenait pas ses difficultés a I’école. Et c’est nous qu’avons pris tout en main pour voir ben ce
qui se passait réellement.

V7 - je me suis rendu compte qu’elle avait de grosses difficultés avec les, les lettres.

V8 - Parce que quand j’ai vu qu’elle avait des D et des C en orthographe... [...] je me suis dit : y a un truc

qui va pas quand méme

Plusieurs éléments de repérage leurs permettaient de soupgonner la présence d’un trouble
d’apprentissage. Ainsi la présence d’'un antécédent personnel de dyslexie-dysorthographie
pouvait favoriser sa détection chez leur enfant. Le fait d’étre passé par les mémes difficultés, de
reconnaitre des erreurs qu’ils faisaient eux-mémes, les alertait.

V1 - « dans votre famille, qui est-ce qui est dyslexique ? » « Papa et Maman (rit). Les deux. »

V3 - Moi je suis passée par la puisque je suis dyslexique, je I’ai décelé plus tét.
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La présence de la pathologie au sein de la famille était également un élément facilitant.
V8 - J'ai une sceur qui est dysorthographique. Et la je me suis dit : y a un truc qui va pas quand méme. J'ai
une sceur qui est dysorthographique. Et la je me suis dit : y a un truc qui va pas quand méme.

V9 - Comme papa. Oui bien évidemment sinon ¢a serait trop simple (rit).

Avant 'apparition de troubles spécifiques du langage écrit, certains enfants présentaient déja
des troubles du langage.

V1 - un bébé sans probléme, heu, qui a I’dge de 3 ans ne parlait toujours pas.

V8 - déja a I’école maternelle, ¢a avait été une assistante maternelle qui m’avait donné I'alerte parce qu’il
avait un petit défaut de langage.

V11 - Elle a eu un gros retard de langage quand elle était petite, elle parlait pas. Donc déja, des la moyenne
section elle a été suivie par un orthophoniste. Pour son retard de langage

V12 - L’acquisition du langage tres tres lente au départ. On a de suite vu qu’il y avait un probleme, que

c’était pas son point fort.

A l'entrée des enfants a I'école, les parents étaient susceptibles de comparer aux autres enfants
de I’entourage les progressions de leur enfant et de mettre en évidence des différences.

V3 - la j’ai vu par rapport aux autres enfants de sa classe qu’il avangait moins vite

V12 - L’orthographe est pas innée. Je vois y a des copains, instinctivement, ils écrivent bien, ils

décomposent correctement. Je dis toujours : « C’est pas le cas du mien » (rit).

Le développement de I'enfant et ses premiers pas dans le monde de I'école pouvaient étre
strictement normaux et aucun élément en faveur du développement d’un trouble spécifique
du langage écrit ne permettait au parent de repérer ses difficultés.

V2 - son parcours scolaire primaire, a la maternelle pardon, était sans probléeme

V7 - A. a toujours été une petite fille super facile, heu qui obéit, qui a besoin d’un cadre et surtout ne veut

pas dépasser du cadre donc heu... Voila, tout s’est fait assez facilement avec elle.

c) Repérage commun parent/école

Le repérage des difficultés était parfois effectué par les parents en méme temps qu’a I'école. Ce
partenariat permettait une meilleure adhésion parentale.

V5 - Et c’est en CM2 ou la, avec l'instit’, on a dit « c’est pas possible »

V11 - la maitresse aussi avait un doute donc elle m’a dit : « C’est mieux de la faire tester ».
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d) Repérage par I'orthophoniste

La prise en charge initiale de I'enfant par I'orthophoniste pour un trouble du langage permettait
un repérage plus précoce par celle-ci d’'un trouble spécifique du langage écrit.

V2 - elle a été plus ou moins vu avec un petit probléeme, un petit retard, par une orthophoniste quand on
amenait la grande pour des cours d’orthophonie.

V6 - Et en fait on a fait, on a été en relation avec Madame (nom de I’'orthophoniste) pour qu’elle fasse un
bilan et il en est ressorti justement qu’il y avait un trouble du langage etc et plus tard y avait, y a eu le

diagnostic de la dyslexie qui a été posé.

2.2 Obstacles au repérage

Chaque acteur du repérage, que ce soit I'école, les parents ou I'orthophoniste pouvaient étre

confrontés a I'existence d’obstacles au repérage.

En effet, le parcours de I’enfant pouvait étre marqué par la présence d'un diagnostic différentiel
les ayant inquiétés et ayant pendant un moment masqué la présence du TSLE.

V1 - Le CP la maitresse m’avait convoqué a I’époque, elle m’avait dit qu’elle pensait qu’il était (hésite)...
Hyperactif.

V2 - Mais automatiquement la grande, on a supposé que la petite avait, tout le monde m’a dit que la petit

avait la méme chose

Les acteurs du repérage pouvaient également étre biaisés par la présence de troubles associés

empéchant de révéler le trouble spécifique du langage écrit tels que :

-Des troubles sensoriels :

V4 - elle avait des problémes de vue, elle a des lunettes. Heu... Et en fait, plus les années ont passé, plus en
fait elle a eu... Parce qu’au début, on a cru qu’elle avait pris du retard a cause de ¢a

V5 - Donc la oui en effet il avait, ‘fin il avait un trouble visuel quoi

V9 - il a des soucis d’ORL, il a beaucoup d’otites.

-Des troubles de I'attention et hyperactivité :

V3 - déja il était trés actif étant petit, il était hyperactif hein
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V7 - Par contre Madame (nom de I'orthophoniste) nous a fait remarquer qu’il y avait un petit trouble de

I'attention qui sommeillait la-dessous

-D’autres troubles de I’apprentissage :

V3 - Lui c’était en mathématique, il avait pas de logique, beaucoup de probléeme de logique.

De plus, en dehors d’autres pathologie, le comportement et la personnalité de I'enfant
pouvaient également induire en erreur parents, équipe éducative et professionnels de santé.

V2 - a un moment donné pensait que c’était heu, pas un probléeme mais que c’était plus heu, qu’elle voulait
se faire remarquer ou qu’elle voulait qu’on prenne plus attention a elle.

V4 - comme R. est trés heu... (hésite). Elle tient pas en place, elle et tres active, elle est trés téte en I'air
trés... Donc je pensais qu’il y avait un peu de mauvaise foi de sa part au niveau de I’école, enfin voila dans
le travail

V5 - depuis la maternelle on lui disait toujours qu’il avait un manque de confiance en lui

V12 - Voila, mais comme c’était aussi le bébé, est-ce que c’était le fait de vouloir rester bébé ou un vrai

probléme... On n’a rien fait, on a laissé.

Les familles pouvaient aussi étre occupées par des problématiques intrafamiliales occultant les
difficultés de leur enfant.

V2 - Ben le gros probléme c’est que la premiére, mon ainée qui a un autre probleme, avait tendance a

occulter la deuxiéeme

V9 - En fait, on n’a pas vu. On avait d’autres problémes a gérer en fait que sa dyslexie.

2.3 U'existence de difficultés non étiquetées

a) Initiation de démarches diagnostiques

A la suite du repérage, les parents se retrouvaient confrontés a un enfant présentant des

difficultés non étiquetées. lls devaient alors initier des démarches afin d’établir un diagnostic.

Certains parents ont pris l'initiative de leur propre chef de solliciter un professionnel de santé

sans accompagnement de la part de |’école.
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V5 - Comme personne nous disait, ‘fin personne nous a indiqué par rapport a ses probléemes ce qu’il avait
réellement donc on s’est débrouillé par nous-méme

V8 - Et c’est nous qui avons, c’est nous les parents qui avons fait la démarche

La plupart d’entre eux sollicitaient alors un orthophoniste, reconnu comme étant le
professionnel de santé le plus concerné par les troubles des apprentissages.

V1 - ben je I'ai amené directement en fait faire un bilan chez le Docteur (nom de I'orthophoniste),
I'orthophoniste

V3 - a la maison, on faisait un petit récapitulatif de ce qu’il avait fait, alors j’ai dit mince il me récite pas
les lettres, il avait du mal a retranscrire son prénom alors j’ai dit bon la peut étre que faudrait commencer
ad faire de I'orthophonie

V8 - du coup, j’ai fait faire un bilan par Madame (nom de I'orthophoniste)

V12 - on I’a laissé grandir tranquillement et a partir de la maternelle quand méme, on a commencé a se

soucier et on I’'a emmené voir donc I'orthophoniste faire des tests.

Certains parents sollicitaient un autre professionnel médical ou paramédical a visée de conseil
pour orienter correctement leur enfant ou pour établir directement un diagnostic.

V5 - C’est nous qu’avons pris l'initiative d’aller voir un Neuropsychologue, alors que bon...

V7 - Donc j’en ai parlé au pédiatre qui la suivait a ce moment-la. Donc il m’a dit « ne vous inquiétez pas, je
pense pas qu’y est grand-chose mais allez quand méme faire un bilan orthophonique ».

V12 - Le Docteur m’a dit de pas m’inquiéter de toute fagon, voila. Les choses viendraient et que ¢a se ferait

quand il aurait, comme y avait d’autres choses qui allaient.

D’autres préféraient initialement mettre en place des adaptations par eux méme sans solliciter
un professionnel de santé.
V1 - On a mis des choses en interne en place en fait et on n’a rien fait médicalement parlant on va dire

hein, on s’en est pas plus soucié que ¢a.

Cette période du repérage des difficultés a I'aboutissement du diagnostic était marquée par un
sentiment d’errance du fait des difficultés de prise de rendez-vous aupres des professionnels et
du temps nécessaire a I'obtention du diagnostic en fonction de I'dge de I'enfant.

V4 - Puisque jusque-la, il y avait... On le... Enfin elle le pensait mais bon voila elle voulait étre sire quand
méme

V8 - elle m’avait dit c’était trop tét, qu’il fallait attendre un certain dge.
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V9 - L’orthophoniste me dit : « Ben il a quelque chose mais je sais pas quoi, parce que bon, c’est un peu
trop tét ».
V12 - La dyslexie a 8 ans mais elle m’en avait déja parlé un p’tit peu avant, elle m’avait dit qu’on s’orientait

vers et qu’on pouvait pas en parler tant que I'entrée en CE2 n’était pas faite.

En effet, on pouvait remarquer une grande variabilité dans les délais de dépistage et de
diagnostic.

V3 - mes deux enfants sont dyslexiques donc on les a dépistés assez tét en fait

V4 - quasiment 9 ans et demi

V5 - ¢a fait pas tres longtemps qu’on lui a détecté

V10 - au niveau de la scolarité du coup, ¢a a été vu en grande section de maternelle en fait

V11 - Et la, 'orthophoniste I’a détecté donc heu... En début de CE1 comme quoi elle était dyslexique.

b) Gestion de l'incertitude diagnostique

L’absence d’étiquette sur les difficultés, I'incertitude du diagnostic était parfois difficile a gérer
pour les parents.

V3 - c’est 9-10 ans vraiment qu’ils diagnostiquent, PAS avant. Avant, quand on va voir 'orthophoniste,
« Oui je voudrais faire un bilan pour mon enfant, je crois qu’il est dyslexique » ils vont pas nous rassurer a
nous dire que c’est le cas. lls attendent encore quelques années.

V5 - Donc c’est vrai que ¢a a été un peu dur quoi quand méme hein. Autant pour lui que pour nous quoi

V6 - on savait pas de quoi allait étre fait le lendemain quoi

Apres avoir pris conscience de I'existence de difficultés chez leur enfant, plusieurs sentiments
envahissaient les parents. Certain nous ont confiés leur colére envers leur enfant. En effet, ils
remettaient en question les efforts de leur enfant dans son travail scolaire expliquant ses
résultats décevants.

V4 - Donc c’est vrai que je, je I’ai pas mal engueulée, ‘fin pour essayer de la canaliser et qu’elle y arrive.
V5 - au bout d’un moment on savait pas si c’est lui qui voulait pas travailler, heu... Si y avait vraiment des

difficultés, s’il écoutait pas a I’école

Ces sentiments étaient liés a I'incompréhension parentale face aux difficultés scolaires de

I’enfant.
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V5 - en plus a la maison, les lecons c’était un peu le calvaire parce qu’on avait I'impression qu’il comprenait
pas alors on savait pas non plus si il fournissait pas tous ses effort, s’il avait pas envie ou si il comprenait
pas

V7 - Donc on est souvent démuni et on comprend pas pourquoi. Pour moi, ¢a a été la grosse difficulté en
CP, je comprenais pas pourquoi elle arrivait pas a assembler le B et le A qui fait BA. Donc on se retrouve

facilement désemparé face a ¢ca

Cela pouvait entrainer des périodes de conflits entre parents et enfants.

V4 - Bah familiale oui, entre R. et moi puisque donc du coup y a eu @ un moment donné une grosse période
de conflit heu...Puisque voila, moi je lui en demandais énormément, elle, donc du coup, elle n’arrivait pas
a suivre.

V9 - depuis le départ avec N., les, les devoirs on peut pas les faire ensemble. On est comme ¢a (met ses 2
mains horizontales I'une face a I'autre). Et c’est un affrontement perpétuel et de toute maniere il me

comprend pas. Je le comprends pas et il me comprend pas donc a un moment donné, ¢a fait clash

La période du repérage au diagnostic était marquée pour les parents par le sentiment d'étre
perdu, démuni.

V4 - Donc c’est vrai que la, ¢a a été plus dur en fait, la période... Le moment entre : on repere qu’elle a des
problemes, on sait pas trop d’oli ¢a vient, on détecte, on pose le bilan de la dyslexie dysorthographie...
Voila, c’est cette période avant qui a été difficile ol on était une petit peu dans le flou

V7 - Donc on est souvent démuni et on comprend pas pourquoi. Pour moi, ¢a a été la grosse difficulté en
CP, je comprenais pas pourquoi elle arrivait pas a assembler le B et le A qui fait BA. Donc on se retrouve
facilement désemparé face a ¢a et on n’a rien pour nous aider.

V8 - ¢a a été peut-étre un petit peu compliqué quand ils sont passés a I’école primaire, le temps qu’on

décéle le probléme, pour I'apprentissage, pour un tas de chose

¢) Un parcours scolaire variable

Durant la période du repérage au diagnostic, les parcours scolaires des enfants étaient tres
variables. En effet, leurs difficultés scolaires étaient plus ou moins visibles et avaient plus ou

moins d’impact sur leurs résultats.

Beaucoup d’entre eux avaient une scolarité considérée comme chaotique par leurs parents.

V3 - Mais sinon c’est vrai qu’il a eu un parcours assez chaotique
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V5 - il a eu une scolarité un peu chaotique
V9 - La premiére année de maternelle a été catastrophique pour lui parce que la maitresse me disait :

« Mais il travaille pas, il pense qu’a jouer ».

En effet, le redoublement d’une classe était fréquemment proposé par I'équipe éducative avec
un accord ou non de la part de la famille.

V4 - Elle a pas redoublé, elle est toujours, ‘fin elle poursuit sa scolarité normalement, avec des grosses
difficultés malgré tout

V9 - la on me dit : « Va falloir qu’il redouble ».

V11 - Arrivé au CP, le maitre m’a dit : « On va la faire passer au CE1 mais elle redoublera parce que elle a

les bases mais... ». Tout ce qui était syllabes complexes, elle y arrivait pas.

Le redoublement était parfois méme soutenu par I'enfant qui constatait lui-méme ses difficultés.
V9 - Et c’est lui qui me dit a la fin du CE1 : « Oui maman, faut que je redouble parce que j’y arrive pas quoi,

je peux pas ».

Le cursus scolaire était tres difficile malgré un travail personnel important de la part de I'enfant.
V3 - Mais méme en faisant tout ¢a au niveau de la lecture, y a pas d’amélioration on va dire. Il déchiffre, il
lit, mais il est pas a I'aise avec ¢a

V4 - Malgré tous ses efforts elle est quand méme dans la moyenne de la classe hein, elle est pas, elle
travaille énormément pour peu

V5 - Lui, il fournit quand méme un travail important. Il a 12 de moyenne aujourd’hui, fin méme plus, 12,50
de moyenne. C’est, c’est trés bien mais derriere ‘fin voila, y a des heures de passées quoi...

V8 - moi j’ai bien vu que quand méme sur le cahier, y avait des C moins, y avait des D et, alors que la dictée

on l'avait bossé a la maison.

Certains enfants réussissaient malgré tout a maintenir un bon niveau scolaire avec des difficultés
isolées.

V3 - Donc en effet il a eu des difficultés a I'apprentissage de la lecture, ¢a a été trées difficile jusqu’a
maintenant

V6 - elle a un peu plus de difficultés sur heu... Sur ce qui est lecture, orthographe alors qu’en maths elle est

calée (rit). Elle aide méme ses camarades donc voila !
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2.4 'établissement d’un diagnostic

a) Les acteurs du diagnostic

L’orthophoniste était le premier acteur sollicité et le premier acteur du diagnostic de trouble
spécifique du langage écrit.

V3 - c’est vers 9-10 ans avec I'orthophoniste donc (nom de I'orthophoniste) qu’on a établi vraiment le
diagnostic de dyslexie

V4 -ily a eu le dernier bilan qui a VALIDE on va dire la dyslexie et dysorthographie. D’accord. Ce bilan la il
a été fait ? Par une orthophoniste.

V8 - I'année d’apres, on a refait un bilan et effectivement, elle m’a dit « vous aviez raison, elle est vraiment
dyslexique ».

V9 - Je vais voir Madame (nom de I'orthophoniste) et qui me dit : « Oui oui, bah il est dyslexique-
dysorthographique ».

V12 - Et donc qui est-ce qui a fait le diagnostic de dyslexie ? Madame (nom de I'orthophoniste).

Les parents avaient également sollicité I’hopital, en priorité pour confirmer le diagnostic.

V1 - et en méme temps, on est passé par (nom de I’hépital), donc la neuropédiatrie avec le Docteur (nom
du neuropédiatre)

V3 - Jdi fait par contre (nom de I’hépital), j’ai fait un bilan a (nom de I’hépital) il y a 2 ans pour qu’ils me
diagnostiquent pareil la dyslexie.

V7 - On est aussi allé sur (nom de I’Hépital) faire des examens complémentaires et oui bon, voila sa dyslexie
elle est avérée oui. Sa dyslexie et sa dysorthographie qui va avec.

V9 - j’ai tout de suite été chez le neuropédiatre a (nom de la ville et de I’Hépital) pour... Alors est-ce que
c’est pour me rassurer, peut-étre... Mais je pense, mais non, pas pour me rassurer, parce que Madame

(nom de I'orthophoniste) a trés bien fait son travail

Un parent a consulté un neuropsychologue pour réaliser le diagnostic du trouble de son enfant.

V5 - La psycho-neurologue, Madame (Nom de la neuropsychologue), c’est elle qui a fait le test.

b) Le vécu du diagnostic

Lorsque le diagnostic de trouble spécifique du langage écrit a été réalisé, les parents étaient

envahis par différents sentiments.
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Pour certain, le sentiment principal était la satisfaction de I'obtention d'un diagnostic. En effet,
les parents étaient apaisés d'obtenir enfin une réponse claire a leurs interrogations.
V5 - Et puis nous aussi, une fois qu’on a su ce que c’était, on était aussi plus apaisé quoi, on c’est dit ¢a y

est (souffle), on a trouvé pour qui pour quoi.

En effet, cela leur permettait de comprendre les difficultés de leur enfant aprés une période
d’errance.

V4 - on a compris un peu comment il fallait agir ‘fin, voila, qu’est-ce qu’il fallait mettre en place donc du
coup c’est vrai que... ‘fin voila, ¢a va quoi.

V9 - Non puis méme, il est différent depuis le départ donc... C’est pas quelque chose, on savait qu’il était
différent mais pourquoion savait pas. Donc heu... Oui il est dyslexique-dysorthographique, ok, on

comprend mieux en fait. On sait, on sait.

Suite au diagnostic, les parents devaient accepter la pathologie de leur enfant. Cette acceptation
pouvait passer par la dédramatisation du trouble.

V2 - Non ¢a va il n’y a pas de mal étre ou quoi que ce soit.

V8 - aprés franchement... On I’a assimilé puis voila

V12 - Non parce qu’en fait bon moi, quoi je I’ai bien pris, je suis d’un naturel plutét optimiste donc heu

(souffle)... Je me dis que rien n’est grave, tant qu’il y a de la vie, y a de I’espoir. Puis tout va bien, il grandit

L’acceptation du diagnostic était favorisée par la présence d'une autre personne atteinte dans
la famille.

V3 - Le petit non, j’ai pris sur moi, j’ai fait (souffle), ca va couler, il est dyslexique apres tout, voila quoi. Ca
veut pas dire qu’il est différent

V11 - Le 2eme, on sait ce que c’est donc c’est bon.

A la suite du diagnostic, des parents ont pu observer un bénéfice de I'étiquetage du trouble, avec
des changements de comportement de leur enfant.

V4 - Parce que forcément, comme elle y arrivait pas elle avait pas envie. Donc c’était assez difficile. Mais

maintenant en fait les choses se mettent en place petit a petit

Y

Certains parents avaient cependant des difficultés a admettre ce diagnostic. En effet, le

diagnostic était parfois inconnu par les parents et donc incompris.
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V2 - Alors le gros probléme des parents, quand vous leur annoncer un diagnostic comme
dyslexie/dysorthographie... Bon, déja les parents ne savent pas ce que ¢a veut dire en soit

V11 - Le premier on se sent un peu... Parce qu’on sait pas ce que c’est

lls pouvaient ressentir un sentiment de culpabilité face a leur incapacité a avoir reconnu eux
méme I'origine des difficultés de leur enfant. lls se remettaient en question face aux réactions
gu’ils avaient pu avoir face a leur enfant, innocent face a leurs reproches.

V4 - du coup aprés quand j’ai appris que, ben finalement c’était pas, c’était pas CA les raisons et du coup
c’était pas... Totalement de sa faute, ‘fin voila y avait des problémes donc ce qui faisait qu’elle avait du
mal. Donc du coup, apres je m’en voulais un petit peu quand méme hein, de de voila, d’avoir réagi comme
¢a alors qu’en fait y avait un soucis.

V5 - Donc on s’est culpabilisé aussi, parce qu’on s’est dit, finalement quand il passait du temps sur ses
lecons, c’est pas le fait qu’il voulait pas mais c’est qu’il comprenait pas. Donc c’est vrai qu’on se culpabilise

en tant que parents. ‘fin nous en tout cas, on s’est, on s’est beaucoup culpabilisé par rapport a ¢a

lls pouvaient méme aller jusqu’a remettre en question leur qualité de parent.

V4 - Mais bon apreés c’est peut-étre moi qui ait pas su heu... Ou qui ait eu un temps de réaction...
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Au total, la période du repérage au diagnostic peut étre modélisée de la maniere suivante :

Diagnostics différentiels

Troubles associés
Obstacles — -
Problématique familiale occultante

Ecole

Parents

{ Repérage des difficultés { Fcole/Parents

Orthophoniste
Prise d'initiative
Initiation de démarches diagnostic T

Sentiment d'errance diagnostic

( Incompréhension
Per| Od e d u I’epe rage au { Existence de difficultés non étiquetées | Gestion de lincertitude diagnostique ‘ Colére
diagnostic ‘ Sentiment d'étre démuni

. Parcours scolaire variable

Orthophoniste

Acteurs du diagnostic ‘ Hopital

‘ Neuropsychologue

{ Etablissement du diagnostic Satisfaction de l'obtention d'un diagnostic
Vécu du diagnostic ‘ Acceptation de la pathologie

‘ Difficulté d'acceptation de |a pathologie

Arbre thématique n°1 : Du repérage au diagnostic

3. REPRESENTATIONS DE LA PATHOLOGIE

3.1 Le vécu parental de la pathologie

a) Connaissances de la pathologie

Le trouble spécifique du langage écrit était considéré comme une pathologie différente des
maladies courantes infantiles. Ainsi certains parents se créaient une image de la pathologie afin

de pouvoir comprendre ce que traversait leur enfant.
V12 - Moi j'ai I'impression, j'imagine ¢a comme une soupe en fait, les lettres j’ai I'impression que c’est une

soupe pour lui et peu importe dans quel ordre on met les ingrédients, ¢a sort de la méme facon donc...
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Certains parents voyaient leur enfant comme étant différent des autres.
V3 - c’est vrai que étre dyslexique c’est pas étre comme tout le monde

V6 - Mais elle se compare beaucoup a ses camarades, je lui ai dit « Ecoute, t’es pas comme tes camarades

Ce sentiment de différence pouvait étre trés difficile a vivre avec un sentiment de culpabilité.

V3 - le plus compliqué, ¢a a été alors heu...Ben c’était voila... pour moi I'effet que ¢a peut faire sur les

enfants d’étre différent

Plusieurs parents ne reconnaissaient pas le trouble spécifique du langage écrit comme une
maladie a part entiére.

V2 - La maladie, je mise pas trop la-dessus. Je vois pas trop le médecin nous dire bah prenez un aspirine ¢a
va aller mieux ou ¢a se soignera.

V9 - Pour moi c’était pas une maladie en gros quoi

V12 - C’est pas un souci, j'ai pas vu ¢a comme, comme une maladie. Plus comme un probléme de

croissance, d’acquisition... Voila, donc les choses se font ou se font pas, se font doucement c’est tout.

Un parent mettait méme en cause les méthodes d’enseignement comme origine du trouble.
V2 - Je ne sais pas si c’est une question d’organisation, une question de... neurologique ou autre ou si c’est

réellement un probléme éducation ou une maladie.

lls considéraient cependant les difficultés de leur enfant comme un trouble durable, chronique,
avie.
V3 - On est dyslexique je pense a vie, c’est pas quelque chose qui.. Qui peut passer, « oh j'étais

dyslexique », non on I’est toujours en fait.

Il était ainsi nécessaire de prendre en charge ce trouble a travers la rééducation via I'orthophonie
afin de minorer ses répercussions.

V2 - Il n’arréte que, il faut de I'orthophonie

V3 - La dyslexie, c’est quand méme un handicap, heu... Qu’il faut quand méme travailler. Si on laisse sous-

jacent et qu’on s’en occupe pas, on peut pas y remédier

Les parents vivaient le trouble de leur enfant comme une organisation a gérer au quotidien.
V3 - Mais aprés donc, ¢a se vit au quotidien je veux dire

V6 - Mais sinon c’est, c’est mon quotidien, non. Non, non. Ca a pas changé grand chose
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V7 - c’est un accompagnement au quotidien

Plusieurs parents précisaient I'importance de la notion de grades au sein de la pathologie avec
des répercussions différentes selon la gravité du trouble.

V2 - souvent ils arrivent pas a mettre la portence du niveau. Parce qu’en fait dans un Dys quelque chose,
il y a des paliers. Il y a le petit, y a le moyen, y a le grand, y a le tres gros lourd et des fois les gens je pense
qu’ils ont du mal @ mettre un niveau. Parce que dyslexie-dysorthographie ¢a peut étre mineur, comme ¢a
peut étre trés grave quoi.

V5 - N. il est dans... Y a des enfants qui en ont vraiment besoin et d’autres un peu moins. Je comprends que
N. n’en ai pas besoin tout le temps tout le temps

V8 - Je pense que c’est un probléme qui doit étre léger, parce qu’il y a des degrés dans ce genre de

probléeme.

Les troubles spécifiques du langage écrit étaient bien souvent inconnus par les parents
initialement. Ils se mettaient donc a la recherche d’informations. Leur principale source était
I’auto-information, en particulier par le biais d’internet.

V1 - J'avoue que je me suis pas mal documenté, j’ai beaucoup lu des livres d’auteur québécois

V5 - moi, je suis allée beaucoup sur internet aussi

V8 - j’ai cherché sur internet

V9 - on fait des p’tites recherches, parce que je suis quelqu’un de trés curieuse. Donc on fait des p’tites

recherches sur internet, machin et truc.

Un certain nombre de parents déploraient le manque de source d'information.

V1 - a savoir le pourquoi du comment, et tout ¢a c’est pas, c’est pas évident

V2 - c’est vrai qu’on manque énormément d’informations nous les parents.

V4 - Peut-étre il y a pas une information assez (hésite)... Comment dire poussée

V7 - Et quand on veut des infos ou quoi, c’est plutot compliqué, c’est le parcours du combattant pour les
parents

V9 - Parce que moi, y a personne qui m‘a prévenu. Moi on m’a Idché dans la nature, comme ¢a. Et, et y a
pas d’association qui vous dit, ou on connait pas les associations ou alors il faut, il faut étre curieux, faut

aller sur le sites internet, il faut...Voila faut... Y a rien, y a rien.

La plupart mettaient en ceuvre des recherches afin de trouver des solutions nouvelles ou de

nouveaux traitements alternatifs.
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V3 - Essayer de trouver des solutions pour que son enfant soit plus a I'aise. Moi je suis quand méme aller
jusqu’a Dijon lui faire faire des lunettes, a I'époque des lunettes spéciales pour les enfants dyslexiques,
c’est une étude qui venait du Portugal.

V5 - Alors j’avais aussi posé la question de savoir éventuellement une étudiante, parfois, qui pourrait...
Mais bon une étudiante, c’est en paralléle a ce que vous faites donc ¢a servira pas plus.

V6 - Faut que je vois sur leur site ce qu’ils proposent et ce qu’il est possible de faire. Pour qu’elle puisse
avoir les meilleures chances pour réussir hein, tout simplement.

V9 - Voila, j'entendais, je voyais plein de choses sur internet et je me disais que, bah s’il fallait (souffle)
une autre fagon d’éduquer, d’apprendre aux enfants, oui pourquoi pas. Moi ¢ca me dérangeait pas du tout

quoi.

La multiplicité des recherches a la suite du diagnostic étaient parfois vécues comme une perte
de temps dans la prise en charge.
V9 - L’attente de faire ci, de faire ¢a, qu’on nous donne une information pour faire ¢a... Je me dis mais c’est

pas possible, le temps que j’ai passé a récolter toutes les informations

Suite aux recherches effectuées et aux connaissances de la pathologie, les parents devenaient
eux-mémes des personnes ressources et mettaient a contribution leurs connaissances pour
aider d’autres parents.

V9 - Je les préviens les parents, je dis ¢ca marchera pas mais faites-le, parce qu’il faut le faire. On me dit
« Oui mais est-ce que ¢a ira mieux ? ». Moi je dis : « Non pas forcément », moi je leur dis tout de suite, je
dis, je vais pas leur mettre « Ouai ¢a va étre le bonheur machin et truc ». Je leur dis : « Non, vous allez
galérer ». Je leur dis « Vous allez galérer », mais je les préviens. « Je vous préviens parce que faut je vous

prévienne parce que ¢a va pas étre possible ».

b) Une pathologie qui n'est pas au premier plan

Parmi les parents que nous avons interrogés, il est ressorti que le TSLE n’était pas considéré
comme étant au premier plan dans leur vie familiale.
En effet, il semblait invisible aux yeux de I’entourage pour certains parents.

V2 - Je mettrais au défi méme des fois des gens de le voir

Ainsi, les troubles pouvaient étre vécus comme peu importants et considérés comme isolés aux

yeux des parents, sans répercussion majeure dans la vie de leur enfant.
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V2 - A part une lettre oli c’est qu’elle s’est trompée, elle a, pareil, elle a inversé une lettre, heu... Son écriture
était assez correcte, trés correcte, je veux dire bien lisible

V4 - Mais bon aprés, pas quelque chose qui, comment dire, qui est insurmontable ou vraiment trop
contraignant

V7 - En méme temps, ce n’est qu’un probléme qu’elle a au niveau de sa scolarité, quand elle fait ses devoirs
a la maison ou quoi donc ¢a... Ca nous concerne nous, on n’a pas impliqué...

V8 - Et en fait D. elle est pas en grande difficulté donc elle a pas besoin de ce PAP

V12 - Aprés dans la vie de tous les jours, ¢a pose pas de probleme. (Rit). Il vit normalement dans la vie de

tous les jours hein. Y a que ¢a, le travail scolaire qui pose probléme un p’tit peu.

En effet, les activités scolaires et sociales n’étaient pas perturbées par I'existence de ce trouble.
V2 - Bon en plus elle s’est engagée en tant que... Comment ¢a s’appelle heu... Déléguée de classe

V8 - Ca leur empéche pas de faire une scolarité tout a fait normal quoi

V11 - ils ont eu un, ils ont eu un parcours normal, méme comme un enfant qui est pas dyslexique et on a

pu les accompagner, en espérant que ¢a continue quoi.

Les parents avaient ainsi parfois tendance a banaliser la pathologie, les troubles de
I'apprentissage étant de plus en plus dépistés et donc de plus en plus présents dans les classes.
V2 - je vous I’'avoue moi je pense que je I’étais aussi quand j’étais gamin.

V5 - On lui a montré aussi des gens célébres, parce que mine de rien y a beaucoup de gens célebres qui
sont dyslexiques. On lui a dit « regarde, tu vois lui, tu le connais, bah regarde lui,ehec d’obtention d il était

dyslexique et regarde lui, pareil et regarde lui »

La pathologie était méme considérée pour un parent comme une difficulté éphémeére.
V2 - Apreés je pense que ce probleme d’écriture et de lecture, je pense que, au fur et a mesure, si elle fait

des efforts, il passera

c¢) La Reconnaissance du handicap

La premiére annonce du terme « handicap » était pour les parents un moment tres difficile.
V1 - Ben ¢a a été trés compliqué ben au départ quand j’ai eu la premiere fois I'enseignante référente donc
qui geére les enfants a difficulté sur (nom de la ville), qui n’est plus la a I'heure actuelle et quand au

téléphone elle m’a dit que quoi qu’il en soit il fallait que je fasse déclarer mon enfant handicapé.
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Les parents avaient une période de sidération a la suite de I'énonciation de ce terme.

V1 - Donc la c’est, c’est tres trés compliqué. J’ai mis 6 mois entre le moment ou j’ai regu ¢a (rit), et ol j’ai
accepté entre parenthése quoi

V9 - elle m’avait conseillé aussi de faire un dossier MDPH. Que j’ai pas fait tout de suite parce que bon...

Se dire que son enfant est handicapé, c’est un peu compliqué quoi.

L'utilisation de ce mot marquait les parents du fait des représentations qu’ils en avaient.
V1 - c’est pas évident quoi de se dire qu’on va, bah oui handicapé quoi (voix tremblante), malgré tout c’est

un mot qui a des consonnances particuliéres.

L’évocation de ce moment faisait remonter une émotion toujours active.

V1 - Je vais peut-étre me mettre a pleurer. (Pleure) Je suis désolé, a chaque fois...

Face a I'annonce du mot handicap, les parents avaient différentes réactions. Certains acceptaient
ce mot tel qu’il était, par rapport a sa définition et son application a la pathologie de leur enfant.
V6 - Bon apres, dans la juste logique des choses, c’est vrai puisqu’elle a quand méme des difficultés dans

I'apprentissage de, de I’écrit, de la lecture etc.

Mais certains parents refusaient le mot handicap qui ne correspondait pas a I'image de leur
enfant, ce mot étant tres souvent relié a des déficiences physiques, un fauteuil roulant, une
lourdeur de la maladie...

V5 - je lui ai dit tu vois « c’est pas du tout un handicap, c’est pas parce qu’on dit le mot mais, c’est pas du
tout un handicap, c’est une difficulté ». Nous on dit comme ¢a, « c’est une difficulté que tu as », heu...
Comme c’est, c’est ce qu’on lui disait « nous parfois on a des difficultés a faire, des choses bah toi c’est
pareil » et voila. C’est tout.

V6 - cette notion de handicap en fait ca m’a mis une gifle parce que je me suis dit, c’est pas, c’est pas

adapté a I'état de, a I’état... Donc a ma fille. C’est pas parce qu’elle est dyslexique qu’elle est handicapée.

Certains ressentaient le besoin de préciser le mot ou de le nuancer pour 'adapter a la réalité de
leur enfant.
V6 - physiquement, elle s’habille toute seule, elle mange toute seule, y a pas, y a pas de handicap physique

onva dire
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L'attribution de ce mot était parfois vécue comme I'apposition d’une étiquette indélébile sur le

front de leur enfant.

V6 - Aprés ¢a me, j’avais I'impression que ¢a me collait une étiquette « tiens elle, elle est handicapée ».

Parmi les parents que nous avons interrogés, on pouvait sentir chez certains le besoin de
reconnaissance du handicap. En effet, une fois I'annonce du mot effectuée et acceptée, la
reconnaissance du handicap permettait aux parents une reconnaissance du trouble par
I’ensemble des acteurs de la prise en charge et ainsi de favoriser les adaptations autour de lui.
V6 - ils considéraient pas, ils considéraient en fait qu’elle était pas assez handicapée en fait. Donc moi je
sais pas comment, comment la dyslexie est qualifiée, j’en sais rien mais quand méme, c’est quand méme
un trouble d’apprentissage, j’estime quand méme qui y ait, j’estime...

V8 - comme il reléve pas de la MDPH et tout ¢a je pense que ¢a va étre compliqué.

V9 - Donc moi j'ai pris les devants, je me suis dit que, que I'orthophoniste ¢a suffirait pas. Que pour faire
valoir et pour montrer que mon enfant avait bien un probléme et qu’il fallait le suivre, il fallait que je passe

par la

3.2 Le vécu par I'enfant de sa pathologie

a) Le vécu de la pathologie

Les parents estimaient que leur enfant acceptait assez facilement sa pathologie.

V1 - Bien. Bien parce qu’il le vit bien, on est trés positifs

V2 - Elle, elle est bien dans ses baskets, elle sait ce qu’elle fait

V4 - R. le vit, pour I'instant du moins en tout cas, elle le vit quand méme bien. Pour I'instant ¢a la géne pas

V9 - il le vit trés bien, il est, il est assez cool moi je trouve

La preuve de cette acceptation était que le trouble était affiché par I'’enfant et connu de son

entourage. |l était parfois méme revendiqué par I’enfant auprés des professeurs.

V1 - il a toujours été, tout le monde a toujours été au courant de ses difficultés, de ses problémes donc
c’est vrai que pour ¢a, c’est pas un soucis en soit on va dire.

V7 - Tout le monde sait qu’elle est dyslexique, elle se géne pas pour le dire.

V9 - Alors cette année c’est la premiere année que, mon fils rentre en 4deme, que mon fils a pris sa
professeure principale et lui a dit : « Je suis dyslexique-dysorthographique ». Il I'avait jamais dit jusque-Ia.

Il a pris sa prof, il a dit : « Je suis dyslexique-dysorthographique, faites attention ».
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L’enfant bénéficiait trés souvent de soutien de la part de ses camarades et était bien intégré
dans sa classe indépendamment des troubles présents.

V1 - non apres il a été bien entouré en classe par sa maitresse de CE1, par ses copains

V3 - le grand, je sais pas, il est passé carrément a cété je veux dire. Ca I’a pas empéché de voila se faire sa
scolarité, d’avoir des petits copains, des copines

V4 - je vois pas en quoi ¢a pourrait la bloquer parce que, ‘fin. Aprés dans son activité sportive ¢a la géne
en rien du tout. Dans sa vie, ‘fin au niveau des amis, ‘fin etc c’est pareil ¢a la bloque pas, ¢a la met pas en
retrait ¢a... Non, non non. Apres pour tout le reste, ¢a la géne en rien, voila.

V6 - En classe trés bien, elle est appréciée par ses camarades, ¢a se passe bien. Elle a des bonnes notes

Pour d’autres parents, la pathologie semblait étre initialement difficile a accepter pour leur
enfant.

V3 - Il a pris en pleine face que... Voila, il est dans le milieu scolaire normal avec les enfants, les éléves qui
n’ont pas de difficulté, donc il avait plein de devoir, de lecture... Et ¢a I’a anéanti, c’est-a-dire, il a repris
conscience que, et beh, il pouvait pas.

V5 - maintenant ‘fin il le dit heu, qu’il est dyslexique mais ¢a va quoi. Alors qu’avant il le cachait beaucoup,
il fallait pas le dire et tout. Au départ, c’était trés trés dur. Mais la, impeccable. Franchement oui, il est
bien, il est bien

V7 - C’est un truc qui, qui I’a peut-étre génée a moment donné mais apreés elle a dépassé ¢a

Ces difficultés d’acceptation étaient expliquées par le sentiment de différence par rapport aux
autres et le sentiment de rejet, d’exclusion par ses camarades et le milieu scolaire en général.
V3 - pour moi c’est la plus grande difficulté voila, c’est la confiance que I'enfant perd de lui-méme, la
confiance qu’il a et se sentir différent des autres enfants ; Il a plus mal vécu le fait d’étre mis de cété par
les maitres

V12 - j’ai bien compris qu’il était plus lent que les autres et qu’il y a des choses qu’il faisait plus lentement.

Parce qu’il me dit qu’il a pas eu le temps de finir, donc il a pas eu la récré donc... Voila.

Certains enfants semblaient refuser cette différence qui pouvait étre lourde a porter au
quotidien avec pour conséquences un repli sur soi, une perte de confiance et un sentiment de
dévalorisation.

V3 - le petit non, il s’est braqué, il s’est enfermé dans son, son truc, du refus d’étre différent ; il a encore ce

manque de confiance en lui et il se renferme un petit peu sur lui-méme
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V5 - ¢ca lui a apporté un manque de confiance en lui. Il se traine beaucoup, il angoisse beaucoup donc tout
est lié

V10 - Puisque forcément, il avait perdu toute cette confiance-Ia.

b) La représentation du handicap

Selon leurs parents, les enfants avaient également eu un vécu traumatisant lors de I'utilisation
du mot « handicap » pour la premiere fois.

V5 - Bon au départ c’était un peu dur parce que il entendait le mot handicap.

V6 - il a tout de suite dit qu’elle était handicapée. Et ¢a, ma fille ¢a I’a, ¢a I’a retournée complet parce que

elle s’est dit « moi je suis pas handicapée » et tout.

Il était important pour eux de se sentir "normal" et non catégorisé a un mot qui ne correspondait
pas a leur image.

V3 - il avait confiance en lui déja bon, « apres tout je suis comme tout le monde »

V10 - en méme temps, il s’est pas senti completement inutile et... Voila. Et en marge des autres. Parce que
finalement c’était ¢a I'histoire.

V12 - a priori la, il vit le plus normalement possible sans, quoi sans se rendre compte, sans aménagement

particulier

3.3 Le vécu de I'entourage

L’entourage de la famille pouvait manifester un sentiment d’incompréhension a I'annonce du
diagnostic du fait du peu de connaissance des troubles des apprentissages.

V2 - alors au tout début qu’on a annoncé la maladie de la grande et de la petite, ma famille a commencé

a dire que mes enfants ils étaient particuliers

La famille semblait accepter plus facilement le trouble lorsque la pathologie est déja présente

dans la famille.

V2 - et en fait, a fur et a mesure la on apprend que tous les cousins et toutes les cousines ont plus ou moins
des petits soucis entre I'écriture, la lecture ou autre

V8 - Aprés mal le vivre, non parce que dans la famille (souffle), y a toujours eu : mon pere il était un peu
dyslexique, ma sceur est dysorthographique, j’ai une autre sceur, elle avait ce genre de probléeme mais ¢a

se portait que sur les maths heu...
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La présence de la pathologie devenait parfois presque courante, normale dans certaines familles.

V2 - C’est devenu traditionnel.
V8 - on a toujours vécu avec des Dys quelque chose. Bon c’était un peu la continuité, ca m’a pas... C’était
comme ¢a, voila. Aprés je me suis fait expliquer, c’était pas génétique mais bon, par bizarrerie dans ma

famille y’en a beaucoup.

Les parents avaient parfois I'impression d’une incompréhension de la société vis-a-vis de la
pathologie de leur enfant. Ils regrettaient leur manque de crédibilité face aux remarques et de la
nécessité de devoir se justifier sans cesse.

V7 - ¢a me flingue quand on entend « bah non il est béte, il est dyslexique » ... Alors que non, un enfant
dyslexique n’est pas forcément béte et doit au contraire développer des compétences a coté pour essayer
de remonter le niveau. Donc non, c’est loin d’étre des enfants bétes

V9 - C’est un peu cette difficulté que j’ai, que j’ai constaté, et je suis pas la seule, a ne pas étre pris au

sérieux

Au total, les représentations de la pathologie peuvent étre modélisées de la maniére suivante :

Recherche d'informations

Un trouble méconnu

Connaissances de la pathologie ‘ Un trouble qui n'est pas réconnu comme une maladie

‘ Une pathologie chronique

_{ Parents | Une pathologie qui 'est pas au Ter plan
- Rejet du mot

La reconnaissance du handicap ———————
| Acceptation dumot

t ) Acceptation du trouble

Représentations de la Vécu dea pattologe | Sentiment d#ue diférent

‘ Repli sur s0i, perte de confiance, dévalorisation

. \ Diﬁicu\téd‘acceptationmitiale‘
pathologle ~{ Enfants

Traumatisme du mot handicap

Représentation du handicap
} Importance du sentiment de "normalité”

Incompréhension initiale de la famille

*{ Entourage H Incompréhension de la société

Arbre thématique n°2 : Représentations de la pathologie
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4. 'INVESTISSEMENT PARENTAL DANS LA PRISE EN CHARGE

Chaque parent que nous avons interrogé nous a démontré son investissement sans faille dans
le parcours de soins de son enfant. Le bonheur et I'épanouissement de I'enfant était au cceur de
ses préoccupations, ce qui faisait de lui un acteur majeur de la prise en charge de I'’enfant.

V6 - Mais moi c’est pour ma fille et donc pour ma fille, je déplacerai les montagnes si il faut

V10 - Je me suis investie au niveau du temps, au niveau des rendez-vous, au niveau de beaucoup de chose

quoi.

4.1 Un investissement dans la mise en ceuvre de la rééducation

La mise en place d’une rééducation adaptée au trouble de I’enfant était I'une des préoccupations
majeures des parents. En effet, son efficacité permettrait a 'enfant une progression de ses

résultats scolaire et une reprise de confiance en lui.

a) Un investissement de temps

L'implication dans la prise en charge nécessitait pour les parents un investissement en termes de
temps. En effet, les allers-retours pouvaient étre parfois pluri-hebdomadaires chez les différents
intervenants.

V1 - c’est vrai que c’est beaucoup beaucoup, puis des rendez-vous tout le temps, donc c’est tout
contraignant.

V8 - on trimballe les enfants de droite a gauche pour les rendez-vous, on fait que ¢a.

V9 - 'orthophoniste faut quand méme étre présent, faut I'emmener, faut aller le récupérer.

Cela signifiait donc un aménagement au niveau de leurs horaires de travail afin de pouvoir se
libérer pour accompagner leur enfant.

V1 - Ben l'année derniére j’avais demandé a ne pas travailler le lundi pour pouvoir justement I’'amener
chez I'’ergothérapeute parce que c’était sur (nom de la ville a 30km)

V5 - par chance j’ai des horaires qui me... Voila, qui arrivent G me convenir pour lui

Certains parents ont d( faire face a I'incompréhension dans leur milieu professionnel face a ces

aménagements d’horaires.
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V1 - cette année on m’a conseillé de (rit), de changer les horaires de I’ergothérapeute parce que ¢a plaisait

pas que j’ai mon lundi de repos donc c’est vrai que c’est compliqué

Certains parents ont méme arrété de travailler afin de pouvoir s’occuper pleinement de leur
enfant.

V3 - pour le grand quand je I’ai pris 1 an a la maison. J'étais auxiliaire de vie, j’ai tout arrété pendant une
année.

V9 - Moi, j’ai arrété de travailler pour N.

D’autres parents n’ont eu aucune adaptation a réaliser pour pouvoir accompagner leurs enfants
car ils bénéficiaient déja de temps suffisant a leur consacrer.

V2 - On a en fait avec mon épouse, on a une planche de travail qui nous permet en fait d’étre tout le temps
présent avec nos enfants

V8 - Professionnelles, ¢a a pas d’impact

V11 - Non. Bah non, moi je travaille pas donc... Mais y’en a pas eu.

b) Un investissement financier

La mise en place d’une prise en charge avait un coat financier non négligeable qui pouvait peser
dans leur choix de solliciter un type d’intervenant dans la rééducation.

V5 - On a tout payé a nos frais, tout le bilan et tout que...

V6 - le probléme c’est que j’avais pas la prise en charge a 100% par la sécu. Et en fait ces examens la
coutent extrémement chers, ¢a coute dans les 500 et 600 euros, moi j’ai pas les moyens de sortir cette
somme pour faire ces examens.

V9 - le neuropédiatre de toute maniere, moi j’avais pas les finances pour me prendre un neuropédiatre
indépendant donc il y a que (nom de I’Hépital) qui font ¢a la-bas

V10 - avec des tas de bilans qui ont été a ma charge en fait

Ainsi, plusieurs parents avaient d{i solliciter une aide financiére.

V1 - on demande un dossier pour essayer d’avoir une aide supplémentaire, d’avoir des prises en charges,
qu’on me paye I’ergothérapeute, parce que I’ergothérapeute c’est 40 euros par semaine... C’est, c’est voila
quoi, quand vous avez pas les moyens, vous pouvez pas, voila, y a pas, voila

V6 - elle a une allocation enfant handicapé au niveau de la CAF
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¢) Un investissement pour I'obtention d’aides supplémentaires

Les parents devaient se mobiliser afin d’obtenir une aide supplémentaire dans la prise en charge
de leur enfant, telle que I'intervention d’un nouveau professionnel de santé, la mise en place
d’adaptations au niveau de I'école, I'obtention d’une aide financiere.

V6 - Si Madame (nom de I'orthophoniste) et moi-méme on n’avait pas fait toutes les démarches, qu’on
soit en lien avec la MDPH et machin, qu’on fasse tout de notre cété, y aurait rien eu de fait, elle aurait rien
V8 - si on a des parents qui connaissant pas ce genre de probléme ou voila qui sont pris par leur travail,
par leur vie, qui ont pas le temps ou méme qui ont pas (souffle)... Qui ont pas le méme degré d’éducation
(souffle), ben c’est des gamins qui se retrouvent... Les enfants se retrouvent... En difficultés scolaires, sans

savoir pourquoi, en échec scolaire

lls mettaient en avant le peu d’aides a disposition pour leur enfant et les difficultés qu’ils avaient

pour les obtenir.
V5 - Quand je vous disais, c’est vrai que c‘est dommage, c’est par rapport a tout ce qui est, tout ce qui est
AIDE pour ces enfants-la ol il y a pas beaucoup

V12 - Heu... On va pas dire inexistante mais c’est... Y a pas grand-chose.

Lorsqu’ils sollicitaient certaines aides, la lourdeur administrative des démarches en

décourageait beaucoup.

V2 - Donc il faut faire des photocopies, faut penser a tout, c’est...Voila, c’est plus I'administration quoi.
V7 - la elle est en 3eme, y a le brevet. Il faut remplir des dossiers pour demander au rectorat la possibilité
d’avoir un tiers temps. Donc c’est constituer des dossiers, donner sans arrét des certificats, faire des
photocopies de tout parce que... Voila, a chaque fois faut recommencer tout depuis le début

V9 - c’est eux qui les ont toute la journée donc c’est a eux de transmettre le dossier.

V11 - Mais la c’est pareil, ¢ca a été, on a été obligé de refaire un bilan orthophoniste parce que quand y a
des examens, pour les dyslexiques, il faut un bilan de moins d’un an pour qu’ils puissent, pour qu’ils

puissent avoir une aide a I’'examen.

Ainsi la déception était grande face a I'échec d’obtention d’aide a la suite de demandes
soutenues.

V10 - Ben en fait, de la déception quand méme. Parce que la, dans son cas a lui, c’était vraiment
indispensable qu’il y ait un soulagement au niveau de I’écrit. Et du coup heu... Ben quelque par voila, lui

dire, tous les professionnels autour de lui : « T'inquiéte pas, tu vas avoir un ordinateur, ¢a va te soulager ».
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Et au final a la fin, on se bat 1 an et « Ben non, t’auras pas d’ordinateur quoi, tu vas continuer a écrire ».

Donc ¢a c’est un peu...

Certains parents se sentaient impuissants face a I’'absence de solution a disposition.

V9 - Donc moi le pire pour moi, c’est ¢a, c’est de pas pouvoir I'aider. Je peux pas I'aider.

Les parents avaient noté |la notion de variabilité dans la prise en charge des enfants. D’un cas a
I'autre, d’'une école a I'autre, la mise en place des aides et des adaptations n’étaient pas les
mémes.

V5 - Autant, y a des gamins qui sont super bien pris en charge et tout, heu, y’en a d’autre ou...

V9 - la dyslexie-dysorthographie c’est un peu compliqué, parce que quelque chose marche pour I’'un, I'autre
¢a marche pas pour I'autre. Donc c’est un peu, c’est un peu aléatoire donc heu c’est sir c’est compliqué.
Méme moi en tant que mére d’un dyslexique-dysorthographique je, je, je pourrais pas dire ce qui marche,
ce qui marche pas. A chaque fois on me demande, je dis : « Je sais pas ». Je dis : « Je peux pas vous dire, je

sais pas »

Les prises en charges variaient en particulier selon le grade de dyslexie.

V5 - le probléme c’est comme il est pas... ‘fin il est entre deux N. Il est pas tout bon, y a des Dys que ¢a va
bien. Ou alors y a des Dys qui sont, bah ou ¢a va pas top quoi. Donc il est entre les deux donc c’est vrai que
¢a pose plus probleme on va dire qu’un enfant... Un enfant qui est vraiment, vraiment pas bien du tout, a
la rigueur la on va lui mettre toutes les choses en place de suite.

V7 - Puis elle a pas un niveau de dyslexie... Nous on a jugé... Nécessaire de continuer a faire un suivi la-bas.

Quelques parents nous ont fait part de leur surprise face aux difficultés du parcours de soins et
la nécessité de se battre pour obtenir chague élément d’aide ou d’adaptation.
V5 - Je pensais pas que c’était aussi dur que ¢a.

V9 - je savais pas dans quoi je m’embarquais hein

d) Un Investissement auprés de son enfant

Les enfants bénéficiaient d’un soutien quotidien de la part de leurs parents qui les
encourageaient dans leurs efforts scolaires.

V4 - Et personnel, beh ¢ca demande forcément plus d’investissement, parce que voila, d’étre la, a coté d’elle

pour I'aider, pour la soutenir
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V5 - C’est pour ¢a qu’on l'aide et c’est vrai qu’on veut pas le Idcher quoi, on sait que notre aide ¢a lui
apporte beaucoup de chose donc ¢a, on veut pas le lacher, je le IGcherai pas la-dessus, moi je trouve c’est
trop important de, de le suivre

V6 - Mais bon moi je serai la pour la, la soutenir et voila. Y a pas de soucis. Moi elle peut compter sur moi,
y a pas de probléme (rit).

V9 - Et puis tous les matins, il sort de la voiture, je lui fais « Bonne journée mon chéri, force et courage » je
leve le poing (fait le geste). « Oui maman, on y va ». Tous les matins je lui dit « Force et courage » et oui

parce qu’il faut les motiver quand méme

Il était nécessaire pour les parents de rassurer sans cesse leur enfant afin de lui redonner la
confiance perdue a I'école.

V3 - on fait des choses voila, pour essayer de dire que I’enfant retrouve confiance

V5 - On lui dit « mais attends, c’est rien ». ‘fin on essaie voila, toujours de le rassurer et c’est vrai que ¢a
marche. Au fil des mois ouai, ¢a marche.

V9 - « Bon la maitresse est pas cool avec toi cette année, ben écoute I'année prochaine on en aura une

autre, peut-étre qu’elle sera un peu plus cool ». Voila, en gros c’est ¢a.

Ce soutien sans faille était parfois incompris par I’entourage.
V3 - Parce que souvent les parents qui sont pas confrontés a ¢a, que leurs enfants ils sont pas derriére, que
leurs enfants ils font leurs devoirs sans qu’ils vérifient, heu, ben ces parents la ils peuvent pas comprendre

ce que c’est d’avoir un enfant dyslexique, il faut étre derriere quoi.

e) Un investissement marqué par la solitude

Les parents que nous avons interrogés ont manifesté leur sentiment de solitude dans les

démarches a réaliser pour la prise en charge.

V3 - Donc c’est pour ¢a que c’est moi-méme qui ai fait les démarches, je n’ai pas été amené par les
professeurs ou les maitresses ou quoi que ce soit... C'est quelques choses que les parents habituellement
ont fait tout seul.

V4 - En fait dans le sens ou on se sent, on se sent un peu démuni et seul. On sait pas trop qui contacter, qui
voir

V5 - Bon ben nous on s’est senti seul durant toutes les démarches qu’on a fait au mois de juin, on a tout

fait, on a tout fait nous-méme hein
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lIs notaient I’absence de soutien autour d’eux de la part de leur entourage ou des professionnels
sollicités.

V1 - C’est vrai que... J'ai pas I’habitude de demander de I'aide, d’avoir du soutien, des choses comme ¢a
donc je me débrouille toujours toute seule.

V3 - Ben moi, sur personne en fait (rit). Sur moi-méme

V7 - Non, on n’a pas forcément heu, on s’est débrouillé entre nous a la maison quoi. Aprés on n’a pas... On

n’a pas trop d’appui au niveau de la famille pour gérer...

Certains n‘ont pas demandé de soutien de la part de leur entourage et se sont isolés d’eux
méme.

V1 - Bon moi j’ai pas demander d’aide non plus, donc bon voila...

V3 - Encore une fois, nous les parents, on se met dans une, dans un truc, on est seul contre... Voila, contre
le systeme ! (rit) Il faut trouver nous méme les choses. C’est comme ¢a que je I’ai vécu hein, surtout pour

le grand, le grand, je I’ai vécu comme ¢a, seule contre tout le monde

Le peu de soutien venait du cercle familial restreint, en particulier du conjoint.

V2 - Sur nous-méme. Mon épouse. Mon épouse sur moi

Dans leurs démarches, les parents étaient souvent perdus, démunis et manquaient d’un guide
pouvant les orienter.

V1 - Non ben, ce n’est pas évident et c’est vrai que quand on n’‘est pas aiguillé quoi

V3 - j’ai vécu ¢a comme quelques chose de dur, de se dire « oh, comment on va pouvoir I'aider », parce
qu’au niveau scolaire et autre, on n’a pas trop de, de porte qui s’ouvrent en fait.

V6 - Et en fait je me suis rendu compte que si moi je fais pas la démarche ou je suis pas le dossier, en fait y
a rien de fait en fait. Et la je me suis sentie un peu démunie, un peu Idchée par le systéme

V7 - On se retrouve vraiment démuni face a ¢a.

V9 - Je sais pas, j’étais un peu, un peu perdue.

Dans le parcours de soins, ils se sentaient fréquemment oubliés.

V3 - Parce que souvent c’est vrai que, quand il y a des enfants dyslexiques, on oublie les parents (rit). Donc
(rit), on n’a pas I’écoute qu’on devrait avoir,

V6 - Faudrait quand méme que, que les parents soient mieux informés et plus soutenus en fait. Parce qu’on

se sent un peu délaissés en fait
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lls notaient pour la plupart 'importance d'étre combatif pour ne pas abandonner face aux

difficultés rencontrées.

V1 - Mais je concgois trés bien par contre que les gens qui sont un peu pommeés qui n’ont pas forcément la
force de... Abandonnent.

V3 - Moi ¢a va, j’étais dégourdie, voila, a chercher tout partout mais moi je suis sure qu’il y a des parents
qui sont démunis en fait

V9 - Moi je pars du principe qu’il faut pas, faut pas attendre qu’on nous prenne par la main. A un moment

donné, si on n’agit pas dans la vie, on n’a rien

4.2 Le combat de la reconnaissance du handicap

Les parents que nous avons interrogés nous ont fait part de la lourdeur administrative de
réalisation du dossier MDPH dans le cadre d’une demande de reconnaissance du handicap.

V1 - Et puis ce n’est pas fini quoi, parce qu’il faut que je redemande encore un dossier, tout le temps, tous
les 6 mois

V5 - quand on en a parlé au médecin scolaire, il nous a dit « ouhlala, vous allez vous engager dans une
galére, ‘fin, pas possible, c’est vraiment tres trés dur pour ¢a».

V9 - Le pire pour moi, ¢a a été de faire le dossier MDPH.

Cette demande était marquée par une multiplicité des documents a fournir.

V1 - Moi je vous dis j’ai posé des dossiers, des dossiers, des dossiers...

V7 - Voila on a, on a retiré le dossier : quand on a vu tout ce qu’il fallait compléter, tout ce qu’il fallait écrire
dessus et comme papier, et recommencer et passer devant une commission et... Et renouveler ¢a tous les
5 ans je crois. Donc... Au final on I’a pas fait. C'est décourageant, c’était trop de lourdeur administrative

pour, pour pouvoir le faire.

Le délai de traitement administratif de la demande était également un facteur pesant.

V1 - Il est reconnu handicapé depuis seulement (rit), le mois de juillet 2016.

V5 - Ou alors il faut monter un dossier MDPH a c6té pour avoir une prise en charge et (souffle), je vois pas
trop la nécessité quoi. Le temps que ¢a se mette en place et tout ¢a, ‘fin je veux dire apreés... Ouai c’est
assez compliqué quand méme

V6 - Donc on retourne en arriére, on refait le truc, non. Ca a pris plus de temps qu’autre chose quoi
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Certains parents renongaient a réaliser la demande de reconnaissance du handicap du fait de la
lourdeur de la réalisation du dossier.

V7 - on n’a pas déposé de dossier MDPH pour faire reconnaitre son handicap. Parce que la aussi c’était
encore un truc démentiel, monter ce dossier pour avoir une reconnaissance du handicap c’était de la folie.

Donc au bout d’un moment on a laissé tomber

Les parents devaient également faire face a I’échec de leur demande.

V1 - puis on a commencé a monter des dossiers MDPH. Qui n’ont pas abouti au début

V6 - la sécu n’a trouvé que ma fille n’était pas assez handicapée (fait le geste de guillemets) pour bénéficier
en fait d’une prise en charge a 100%.

V10 - Et qui a été REFUSEE (rit). Donc un appel qui a été fait hein

Toutes ces démarches de la réalisation du dossier a I'obtention d’une réponse favorable ou non
étaient vécues comme un combat pour les parents, démarches qui leur prenaient beaucoup
d’énergie.

V1 - Rien que le fait entre le moment ot on m’a dit il faut le déclarer handicapé et le moment ol on déclare
handicapé, tout le temps qu’on perd, toute cette énergie, en fait parce que ¢a plombe, franchement, ¢a
plombe...

V7 - Mais voyant qu’elle s’en débrouillait quand méme bien et qu’elle arrivait a se sortir du lot comme ¢a,
on, on a arrété de s’épuiser dans toutes ces démarches

V10 - Mais c’est dommage, c’est dommage parce que ¢a freine beaucoup d’enfant quoi.

4.3 Un investissement parental pour la réussite scolaire et professionnelle

a) Un parent qui devient un pédagogue

Tous les parents interrogés s’occupaient trés sérieusement de la progression scolaire de leur
enfant. Afin d’améliorer leurs résultats, ils devaient souvent endosser le role de pédagogue lors
des devoirs. lls devaient parfois faire preuve d’inventivité afin de trouver des alternatives aux
méthodes classiques d’apprentissage.

V1 - Ben par rapport a, pour apprendre plus facilement, lui faire écrire les lettres, le déplacement, les

choses comme ¢a
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V3 - je lui ai fait I'instruction a domicile pendant une année et la ¢a a été super parce que bon j’ai mis en
place des pédagogies pour les enfants dyslexiques, beaucoup d’oral, beaucoup d’écriture en grosses lettres
avec des couleurs différentes

V5 - j’ai trouvé un, un livre sur la 6eme, Frangais, Anglais, Histoire-géo, Education civique par rapport aussi
a la dyslexie.

V10 - Et du coup je, je lui faisais par exemple, les mots, au lieu de lui faire écrire, je lui faisais épeler les
mots. Voila, et toute maniére I'orthographe ¢a peut s’apprendre aussi de cette maniere-la. ‘fin et ¢a

marchait bien.

Les devoirs étaient un gros investissement de temps pour les parents avec un accompagnement
quotidien pour reprendre les lecons effectuées a I’école avec I'enfant.

V3 - par exemple, ils ont appris, je sais pas moi, un sujet sur les gaulois, c’est vrai que c’était voila, on
passait la semaine a trouver des petites vidéos pour, pour mettre voila en image, tout ¢a.

V5 - si il comprend pas, on les refait a la maison, tout ¢a

V12 - Les devoirs. Les devoirs c’est compliqué. C’est long, y’en a beaucoup

Les parents relevaient le manque d'outils pédagogiques a disposition pour pouvoir suivre
correctement le travail de leur enfant a la maison et étaient en recherche de dispositifs adaptés
au trouble du langage écrit.

V7 - Alors le parcours, c’est super compliqué pour les parents. Parce que un enfant dyslexique c’est
compliqué a suivre, notamment pour les devoirs. Parce que on n’a pas les outils pour les aider.

V4 - Moi je, je prends des renseignements un peu partout pour savoir comment il faut que j’agisse,

comment il faut que je la fasse travailler

Ce role de pédagogue était vécu comme normal pour les parents.

V2 - Je suis d’accord que quand je lui fais lire un document, je me mets derriére et je la fait reprendre.
Voila, bon apreés c’est vrai que... Je pense que c’est normal.

V12 - (Rit), comme une activité normale, c’est pas, c’est pas choquant. Y’en a ils arrivent pas a sauter, lui
il a du mal a parler hein, y’en a qui savent pas compter... Comme il faudrait faire pour aider son enfant a

bien grandir

Ce role était tout de méme parfois pesant car ils y consacraient beaucoup de temps.

V2 - Jarrive toujours pas a lui faire recopier 3 fois qu’en elle fait des fautes (rit).
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V5 - Donc aujourd’hui bah on se retrouve ou je fais tout a la maison (sourit) et voila quoi. Mais c’est une
charge importante quand méme.

V9 - Je pensais méme l’enlever du systéme scolaire et de faire cours moi, avec le CNED ou des choses
comme ¢a. Mais comme il veut pas faire déja les devoirs avec moi, je trouvais ¢a un p’tit peu compliqué

pour moi de, de me retrouver comme professeur quoi.

L’'ensemble de la famille s’investissait, en effet la fratrie pouvait étre mise a contribution dans
I’'accompagnement de I'enfant.
V5 - Au contraire méme a la rigueur, sa sceur qui est en troisieme, M., I'aide parfois aussi au niveau des

lecons, lui rameéne ses cahiers, voila de la 6eme

Le réle de pédagogue était cependant dans la plupart des cas une tache monoparentale. L'un
des deux parents prenait cet accompagnement en charge et s’occupait seul des devoirs.

V2 - Aprés dés qu’elles rentrent, devoir et autre, ¢a c’est ma partie (sourit). Mon job.

V6 - je m’appuie uniquement sur moi, hein. (Rit). Parce que (rit), parce que le papa n’est pas trop investi...
N’est pas impliqué du tout et moi je préfére gérer, comme ¢a moi, je sais... C’est béte a dire mais c’est moi,
je gére tout

V8 - C’est moi qui me débrouille

V11 - Personne. Que sur moi. Ben que sur moi parce que mon mari travaille donc aprés... Moi je gere
tranquille (rit). Faut bien.

V12 - Non non personne. Non je suis pas secondée. Je m’en occupe et voila. Mon mari n’est pas trop

littéraire et école et branché instruction donc c’est moi qui gére toute cette partie. Voila.

Cet investissement parental dans I'accompagnement scolaire était parfois incompris de

I'entourage.
V3 - ils comprennent pas que, que j'accorde autant, que j’accordais du moins, autant de temps a faire les
devoirs a mes enfants ou par exemple a regarder des vidéos avec eux

V7 - Voila, le seul truc qui me choque vraiment dans ce parcours. L’'incompréhension du systéme

b) Les inquiétudes parentales concernant la scolarité de I'enfant

L'investissement parental dans la scolarité de I’enfant était en grande partie lié a la peur de

I'échec scolaire.
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V1 -mémes’il arrive a vraiment trouver sa branche, et a partir en CAP ou quelque chose comme ¢a, comme
son frere a fait, parce que son frere a fait un parcours court, ¢a risque d’étre vraiment tres compliqué au
niveau scolaire quoi

V3 - Et |a je vois du coup maintenant, il a 18 ans, il a pas de diplome

V5 - Est-ce que ¢a va pas le pénaliser aussi au niveau de ses, au niveau de ses résultats ? Au niveau de
I’évolution quoi, de plein de choses ? Donc c’est ¢a quoi. Donc je pense un peu trop loin (rit) mais c’est vrai
que j’envisage quoi

V6 - moi je veux pas qu’elle parte avec un, avec un handicap par rapport aux autres alors qu’elle est tout
a fait capable

V8 - Est-ce qu’ils vont avoir la capacité, est-ce que ¢a, est-ce qu’ils vont pouvoir ? Vu qu’ils ont quand méme
des difficultés, bon qui sont pas énormes mais, ils partent quand méme, quelque part, avec un petit

handicap. Est-ce que ¢a va pas les brider un petit peu dans leur, dans leurs études

En effet, si leurs enfants échouaient dans leurs études, ils devaient renoncer aux études
souhaitées et donc au métier désiré.

V3 - Mais c’est sdr que ¢a sera pas des... lls feront pas de longues études.

V4 - Mais c’est surtout qu’elle arrive pas a faire ce qu’elle a envie parce que c’est trop dur.

V8 - Mais c’est au niveau des études, s’ils veulent rentrer dans les grandes écoles, ce genre de choses, je
pense que c’est plus compliqué. Parce que voila, c’est élitiste donc forcément... Si on a un souci... La
sélection...

V11 - Parce que plus ¢a monte dans les études, plus ¢a va devenir peut-étre compliqué. Pour I'instant il se

sont arrété au CAP donc... C’était gérable. Lad comme ma fille veut faire un bac, on verra. (Rit). Voila.

Au-dela des difficultés rencontrées par I'enfant, I'arrét des études était un événement redouté

par les parents.

V4 - Ben, mes inquiétudes ¢a serait que ce soit trop difficile et que du coup elle IGche prise au niveau des
études.

V9 - ma plus grande inquiétude si j’en ai une, qui a été formulé I’année derniére et j’ai eu tres trés peur,
c’est le décrochage scolaire. J'ai heu... J’ai vu mon fils ne plus, ne plus réagir aux professeurs, ne plus faire
ses devoirs, ne plus...

V11 - Mais apreés le CAP, il a voulu arréter. Et il voulait rentrer dans I’'armée mais il est inapte donc... (Rit).

Inapte médical quoi. Donc il a arrété.
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En effet, la conséquence de cet arrét de scolarisation faisait remonter la peur que I'enfant bascule
dans la délinquance et soit compléetement désinséré de la société.

V9 - J'ai alerté le collége parce que, parce que... Je voyais, je voyais mon fils devenir délinquant en fait. De,
de fuguer, de ne plus aller a I'école, de trainer dans les rues et se désintéresser du, du, du monde de

I'apprentissage

Bien sdr, les parents que nous avons interrogés souhaitaient que leurs enfants soient épanouis
professionnellement.

V4 - A travers les études, au niveau de son métier futur, voila pour pouvoir s’épanouir dans son métier.
V6 - Parce qu’en fait moi c’est pour I’avenir de ma fille, moi apres le, le reste je m’en fous un peu... Moi je
veux que me fille elle ait une chance de réussir ses études, des années, le plus loin possible, voila quoi. Moi

c’est tout ce que je veux, c’est qu’elle s’en sorte quand elle soit adulte

Ainsi, plusieurs d’entre eux manifestaient leur peur du choix professionnel de leur enfant.

V3 - la seule inquiétude que j’aurais c’est que mon second, beh... Mon second beh... Qu'il oublie que la
dyslexie c’est quelque chose qu’il faut prendre en considération et choisir aussi un métier qu’on puisse faire
avec ce petit handicap-la

V11 - on a eu peur quand F. nous a dit qu’elle voulait rentrer en cuisine. Parce que déchiffrer une recette,

c’est pas forcément facile pour elle

lIs étaient préts a mettre tout en ceuvre pour permettre a leur enfant d’accéder a ses désirs.

V12 - si il veut étre avocat bah... On essaiera de I'amener a avocat hein (rit).

c) Un avenir professionnel relativisé

Certains parents interrogés n’émettaient pas d’inquiétude particuliére par rapport a I'avenir
professionnel de leur enfant.

V2 - Donc bon apres je m’inquiéte pas excessivement de ce cété-la.

V9 - Mais j’en ai pas. J’en ai pas parce que je suis, je suis une maman atypique. Heu... J'ai 42 ans, j’ai pas
encore de métier stable parce que je sais pas encore ce que je veux faire de ma vie.

V12 - Pour I'instant non. Non je m’inquiéte pas, je sais pas (rit). Je le laisse vivre sa vie d’enfant de 8 ans, il

fait ce qu’il veut et puis bon, on focalise pas dessus hein (rit).
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Logiguement, ils étaient moins inquiets de I'avenir de leur enfant lorsque celui-ci avait de bons
résultats scolaires.

V8 - on I’a toujours bien vécu parce qu’ils ont de bons résultats scolaires

V10 - J'ai pas vraiment d’inquiétude parce que la il a quand méme fait un, une grande avancée. Et que du
coup bon, les maths ¢a va toujours bien donc ¢a c’est génial. Et c’est vrai que ¢a, ¢a aide parce que il aurait
eu des difficultés en maths, forcément ¢ca aurait été beaucoup plus compliqué, ¢a j’en suis convaincue.
V11 - elle y arrive, donc pour l'instant je suis sereine. Pour l'instant (rit). Elle y arrive, elle a une bonne
moyenne donc, en cuisine donc, on verra avec le temps. Pour l'instant je suis sereine. Pour l'instant (rit).
Pour l'instant.

V12 - pour l'instant j'en ai pas trop, il se débrouille, il fait son p’tit bonhomme de chemin. On verra

comment les choses sont dans 10 ans mais, non je suis pas, je suis pas encore inquiete.

Les parents relativisaient également I'avenir de leurs enfants qui s’orientaient principalement

vers des cursus professionnalisants avec des métiers manuels a la clé.

V1 - on a la possibilité de leur faire faire une prépa « pro » avec des périodes de stage pour arriver a voir
un peu ce qu’ils voudraient faire comme métier

V3 - continuer les études ¢a peut étre difficile, le grand il a essayé, il a pas réussi. Donc c’est vrai que voila,
donc la, il va aller dans une voie je pense professionnelle

V12 - Non apreés la-dessus je suis pas soucieuse parce que, si les études ¢a pose probléme et ben, il est

assez manuel aussi. On voit que, il voit tout de suite I'utilité des choses.

Cette orientation était la plupart du temps naturelle et souhaitée par les enfants.

V2 - Apres elle veut, elle veut faire un travail manuel, pour l'instant, elle est sur de la coiffure, du
magquillage, de I'esthétique, elle est a fond la-dessus, elle veut faire chanteuse. Bon ¢a c’est... Mais aprés
elle est pas sur un travail, en tout cas elle recherche pas un travail a I’heure actuelle, un travail qui est un
travail bureautique, elle recherche plus un travail manuel heu, physique ou autre.

V11 - Et ces parcours professionnels ils les ont choisis... Eux méme.

La confiance portée a leur enfant minorait leurs inquiétudes pour leur avenir professionnel.
V2 - je pense qu’elle peut s’en sortir
V9 - Peut-étre qu’un jour je m’inquiéterais, peut-étre mais a I’heure d’aujourd’hui, je m’inquiéte pas.

Jespére pas mais je pense que... Qu’ils feront ce qu’ils ont a faire.
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De plus, plusieurs parents considéraient que la réussite de la vie ne passe pas obligatoirement
par la réussite scolaire ce qui leur permettait de se rassurer concernant |’avenir de leur enfant.
V4 - Aprés pas du tout qu’elle fasse de longues études ou pas ‘fin... Honnétement, je m’en fiche quoi, elle
fera ce qu’elle a envie, voila

V9 - Alors apres je leur ai dit : « Situ veux gagner beaucoup d’argent par contre, c’est sGr que... Si tu étudies
pas, tu auras pas forcément beaucoup d’argent ». Mais bon aprés, du moment que tu as de quoi manger
sur la table, j’ai dit... Aprés ouai, en tant que mére, ma premiére priorité c’est qu’ils aient a manger sur la
table et qu’ils se débrouillent tous seuls. C’est tout. Qu’ils soient heureux. Moi du moment qu’ils sont
heureux c’est, tout va bien hein. Alors qu’ils aient leur bac ou pas bac, métier ou pas métier, moi ¢a me,
moi ¢ca m’est égal, en gros.

V12 - apres le choses se feront, je lui demande pas d’étre un Einstein, c’est pas... (rit). C’est pas le but, déja

savoir vivre socialement et communiquer avec les autres je trouve ¢a déja pas mal. Aprés voila

Au total, I'investissement parental dans la prise en charge peut étre modélisé de la maniére

suivante :

Un investissement marqué par le sentiment de solitude

Un investissement de temps

Un investissement financier

Un investissement dans la mise en place

— Un investissement pour l'obtention d'aides

de la rééducation

Un investissement aupreés de son enfant

Lourdeur des démarches administratives

L'investissement parental Un combat pour la reconnaissance du

Sentiment de devoir livrer un combat

dans la prise en charge |  hendicap |

Un parent qui devient pédagogue

Un investissement parental pour la ‘ Inquiétude de la scolarité
réussite scolaire et professionnelle ‘ Un avenir professionnel relativisé

Arbre thématique n°3 : L'investissement parental dans la prise en charge
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5. RELATION AVEC LES ACTEURS DE LA PRISE EN CHARGE

5.1 Les relations avec I'école

a) Investissement de I'équipe éducative

D’aprés les parents que nous avons interrogés, les équipes éducatives s’investissaient dans la
scolarité des enfants atteints de TSLE. Cela passait en priorité par |la mise en place d’adaptations
pédagogiques relatives aux difficultés rencontrées.

V2 - il leur fait le cours et il leur refait un autre cours par vidéo ol c’est que les enfants puissent, peuvent
le revoir, noter, I'arréter, le réécrire, ils ont le temps.

V4 - si jamais elle, son évaluation, ‘fin pour certaines évaluations sont trop mauvaises au niveau écrite, on
les lui fait repasser a I'oral

V5 - la maitresse nous a beaucoup aidé a cette époque-la, Madame (Nom de l'institutrice) pour tout ce qui
était, ‘fin la mise en place de tout ¢a quoi

V8 - Elle a une prof’ de francais qui est extraordinaire, qui travaille avec heu... En collaboration avec une
autre orthophoniste qui est sur (nom de ville) et qui fait, pour tous les éléves, elle fait ses cours en fonction

de ce qu’elle a vu avec I'orthophoniste, en fonction, y a un travail colossal.

Dans certains établissements, les enfants bénéficiaient de classes dédiées a leurs troubles, avec
des adaptations spécifiques, en particulier dans les cours de francais.

V1 - Donc principalement en Francais, ils ont une prof vraiment qui s’occupe que des enfants Dys, donc ils
sont par petits groupes de 16, elle adapte le travail, les exercices tout ¢ca

V3 - en 6eme, on m’a proposé une classe pour les enfants dyslexiques au collége et aprés il a suivi ce cursus
jusqu’en 3éme

V5 - on I’a mis au collége (Nom du college) cette année parce la y a une classe Francgais Dys qui est mise
en place, donc ¢a c’est vraiment génial

V7 - Le collége s’est trés trés bien passé parce qu’elle était dans une classe ol c’est qu’y avait une

adaptation au niveau du frangais pour les dyslexiques donc la classe spéciale.

La plupart des enfants faisaient I'objet d’un Projet d’Accueil Personnalisé afin de spécifier les
adaptations dont ils avaient besoin dans chaque classe.

V1 - elle a un dossier au college, un... (hésite) Je sais plus le nom ¢a y est... Un dossier pour I'aider

V5 - il a un PAP de mis en place, un Plan d’Accompagnement Personnalisé de mis en place aussi
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V7 - au collége y a un PAP qui a été mis en place et tout

V10 - la seule solution ¢a va étre de mettre en place un PAP.

Certains enfants bénéficiaient également de la mise en place d’'une Assistante de Vie Scolaire
afin de les aider dans leur quotidien scolaire.

V6 - La elle a une AVS aussi, qui vient régulierement, 4 fois par semaine pendant des plages horaires, soit

le matin ou I'aprés-midi, qui I’aide a faire en fait I'écriture, la lecture

Ainsi, les parents étaient tres satisfaits lorsque les adaptations pédagogiques étaient mises en
place et lorsque I'école s’investissait aupres de leur enfant.

V1 - dans I’ensemble les professeurs ils sont quand méme bien, ils s’adaptent bien au travail.

V3 - Et la ¢ca se passe pour le mieux parce que tout se passe a I’oral, les écrits sont trés diminués, y a pas
trop de questions compliquées et c’est beaucoup d’oral du coup il est super a I'aise

V4 - en fait on a quand méme été bien pris en charge

V5 - Les prof’ en plus, ils sont trés compréhensifs, ils mettent le PAP en place et tout, ‘fin ils sont vraiment
super

V7 - Voila a (nom de I’école) ils I'ont plutét, elle a été plutét bien suivie. Quand on a dit le probleme qu’y
avait, ¢a a toujours été bien suivi

V8 - Aprés par contre une fois que ¢a avait été décelé, ils y ont fait faire des dictées aménagées, ils tenaient
compte qu’elle ait un petit peu plus de temps pour certaines choses. Voila, ils évitaient de lui faire faire des

écrits a tout va, ce genre de truc. Ca a été bien pris en charge ensuite.

En effet, les parents avaient une confiance totale en l'équipe éducative pour trouver des
solutions pédagogiques adaptées aux difficultés de I'enfant.

V2 - chaque prof qu’elle a doit normalement voir la ol elle a des difficultés ou elle en a pas, pour essayer
de l'aider au mieux

V5 - Alors on nous dit, plus ¢a va aller dans les études, plus... fin il arrive pas a suivre. Ben oui “fin... Trouvez-
moi une solution quoi !

V8 - Surtout que eux ils ont I’habitude de voir...

V9 - Quand méme, c’est eux les acteurs premiers de nos enfants, on leur donne nos enfants toute la

journée, parce que nous, nous on les a que quelques heures le soir finalement, parce que on les a pas plus.

La mise en place de ces adaptations permettait de soulager les parents dans leur propre

investissement dans la scolarité de leur enfant.
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V3 - moi je le vis bien. A partir du moment ol mes enfants sont au collége dans la classe spéciale pour
dyslexiques, la ¢ca y est je (souffle), toute la pression elle retombe. C’est a dire que la, quelques années,
hop, il va trés bien, ils sont dans une structure ol justement, heu... Avec une pédagogie adaptée pour leurs,
on va dire pour leurs problemes donc c’est vrai que, quand ils arrivent au college, je suis super soulagée,
papa aussi

V5 - franchement pour nous ¢a nous (souffle), ¢ca nous allége aussi quoi en tant que parent.

Les instituteurs et les professeurs manifestaient une attention particuliére autour de I’enfant
afin de le soutenir dans ses difficultés.

V4 - Aprés bon la maitresse, bon elle le fait pour les autres éléves mais encore plus pour R., elle corrige
toutes ses lecons une fois qu’elle les a écrites. Heu... Voila. Il y a une attention particuliére par rapport a
elle au niveau de I’école

V5 - En CE2 on va dire, l'instit’ qu’il a eu a commencé, on a tout repris en main quoi

V6 - Elle est soutenue par sa maitresse aussi, ce qui est bien, parce qu’a I’école de (nom du village), ils sont
quand méme impliqués dans, dans I’avenir de L. donc moi je trouve que c’est tres bien.

V7 - les autres prof’s sont quand méme bien au courant qu’il y a un petit soucis pour certains éléves donc
ils font plus attention, ils aménagent...

V11 - Donc toute I'année de 4deme, malgré qu’il était pas son professeur principal, il I'a un peu suivi pour

savoir un peu... De temps en temps quand il la voyait, il lui demandait si elle avait pas changé d’avis.

Ce soutien semblait indispensable face a I’angoisse ressentie par les enfants dans leur quotidien
a l'école.
V3 - Ils ont fait leurs années scolaires les deux et ¢a a été tres difficile et ¢a a été 4 ans d’angoisse en fait.

Voila. D’angoisse et de perte de confiance en eux

L’absence de réussite entrainait une perte de confiance avec un sentiment de dévalorisation de
I’enfant.

V5 - Et a I’école il y allait, « de toute facon je suis qu’un nul, j’y arrive pas », a chaque fois fallait le rebooster

Certains parents devaient faire face au découragement de leur enfant.

V3 - Mais je pense qu’on les épuise a trop faire

V5 - Méme parfois lui il est découragé quoi...

V9 - En francais, il a des 1 de moyenne générale ! Le principal lui a dit la derniére fois : « Ca te dérange pas

d’avoir des mauvaises notes ? », il a dit : « Ben non, je suis habitué ».
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Le soutien de I’équipe éducative était donc précieux pour eux et leur permettait de reprendre
confiance et de remonter leur niveau scolaire.

V3 -il a eu un tres bon niveau, c’est-a-dire il a excellé, c’est vrai que c’est pour les enfants comme ¢a donc
il a eu des tres bonnes notes, il s’est senti trés en confiance

V7 - Parce que quand y a des profs qui savent prendre le probléme et bah ¢a se passe super bien. Les éléves

sont en confiance et du coup ils évoluent vachement mieux a I’école

Les équipes éducatives s’investissaient également auprés de certains parents. |l existait un réel
partenariat dans I'accompagnement de |'enfant.

V5 - Par contre la franchement, ¢a a été génial, on a vraiment eu un support énorme de la part des instit’.
‘fin pour nous en tout cas ¢a a été un super support quoi

V11 - J’ai toujours eu les comptes-rendus parce que les maitresses me le faisaient passer ou me disaient

ce qu’il se passait donc apreés... J'étais plus avec les maitresses

Les professeurs avaient un role d’accompagnement et d’aide dans la réalisation des démarches
administratives.

V2 - Non, parce qu’en fait, en primaire, ce sont les maitresses qui s’en occupent. Ce sont les maitresses qui
le montent, qui le font, en disant que ¢a pourra toujours I'aider pour, si, quand elle passera le bac ou autre,
pour qu’elle ait quelque... Du temps en plus pour pouvoir écrire ou autre, heu... C’est elles qui le préparent
et c’est elles qui vous convoquent, qui vous font signer.

V6 - c’est elle qui a fait la démarche, la demande

V10 - c’est la maitresse aussi qui s’est renseignée, comment on pouvait faire pour 'entrée en 6eme, le
soulager a ce niveau-la... Et que du coup les professeurs soient au courant que y a des antécédents a ce

niveau-la. Qu’il y ait un suivi en fait.

lls avaient également un réle d'orientation des familles vers les professionnels de santé.

V2 - En primaire on m’a demandé de voir, alors c’était un médecin des écoles, c’était un psychologue des
écoles qui faisait ¢a une fois par semaine, qui recevait donc les parents une fois par semaine

V3 - pourtant on me I’a dit pour le RASED, on m’a conseillé pour le petit heu... De prendre des séances. Il
avait tellement un manque de confiance en lui énorme et que du coup on m’a conseillé...

V8 - J’ai vu justement la médecin scolaire en début de semaine parce que, a la demande des professeurs
V9 - on m’a dit : « Il faut faire suivre vos enfants par un psychologue, vous vous rendez compte, vous avez

divorcé, vous avez 3 enfants »
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Les professeurs avaient également un réle de conseil sur les choix scolaires et professionnels
des enfants.

V4 - la maitresse que j’ai vu il y a pas longtemps qui me parlait aussi peut-étre de mettre en place heu... Le
travail sur I'ordinateur, méme pour I’école hein

V6 - Parce que moi, ils voulaient me I'envoyer aussi heu... A l'institut a (nom de ville) pour qu’elle soit
scolarisée la-bas.

V8 - La ils aimeraient bien qu’il ait I'ordinateur pour les cours et tout ¢a. Mais bon, moi j’y crois pas trop.
Parce que comme il est a la limite, il reléve pas franchement de...

V11 - Ben ma fille en 5eme, elle avait un professeur qui m’a dit : « C’est bien qu’elle soit en général mais
va falloir qu’elle trouve quelque chose, parce qu’on voudrait la mettre en prépa-pro, en 3eme prépa-pro,

pour que justement... »

b) Indifférence des équipes pédagogiques

Selon les parents, certains professeurs ne s'impliquaient pas et ne suivaient pas les adaptations
nécessaires a I’évolution de I’enfant.

V1 - CM1 il a eu une maitresse qui n’a pas du tout fait I'application du travail ou de quoi que ce soit,
I'adaptation

V5 - Moi je dis que c’est « handicaplus » au niveau de N. lors du cours comme I’Histoire-géo, Technologie
aussi, pareil, faut noter, faut écouter. Le jour qu’il faut écouter et noter, il y arrive pas. ‘fin il y arrive pas,
il y arrive mais avec beaucoup de difficulté quoi.

V10 - Parce du coup la maitresse de CE2 refusait de lui faire des dictées a trou en fait.

Cette indifférence était en partie expliquée, selon les parents interrogés, par un désintérét des
équipes face aux troubles de I'enfant.

V3 - les professeurs et les maitresses, pour eux c’est général c’est a dire « ah ok, il est dyslexique, on peut
rien faire, nous on peut rien faire nous, c’est a vous de le suivre, mais au niveau de la classe on va pas... »
V7 - Bien qu’il y en a qui ne jouent pas le jeu et qui s’en fichent complétement. Qu'il y ait des enfants qui
arrivent pas a lire correctement ou a déchiffrer les choses, heu...

V9 - Javais invité tous les professeurs des 2 colléges, des lycées mais j’en ai vu aucun. Donc ¢a m’a un p’tit

peu stupéfait quoi

Les parents expliquaient également cette indifférence par un manque de temps des professeurs
a dédier a ces enfants atypiques.
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V3 - « on va pas prendre du temps pour expliquer ou pour... ». Donc du coup c’est vrai qu’au niveau école
¢a a été tres treés difficile.

V8 - Par contre la au lycée, c’est un petit peu plus costaud. Parce que peut-étre les profs ont un peu moins
de temps, ils sont un peu plus nombreux. C’est vrai qu’ils sont moins a I’écoute des enfants on va dire

V9 - Bon ils ont pas le temps. C’est vrai, il y a quand méme beaucoup d’enfant, je le congois

Ce manque d’implication était tres difficile a vivre par les parents qui manifestaient leur
déception et avaient un sentiment d'échec, d'année perdue.

V1 - on a été vraiment, heu, une année perdue quoi et ¢ca a été terrible. Pour lui et puis pour nous, parce
que c’est compliqué, c’est trés trés compliqué

V10 - apres, si les personnes qui entourent ne s’adaptent pas, c’est la cata’ quoi (rit). En gros, c’est tres

compliqué pour eux en fait.

lls devaient alors s’investir davantage et mener un réel combat pour la mise en place
d'adaptations.

V5 - On nous dit que le PAP il continue dans le temps. Mais bon, plus qu’il va évoluer, il va y avoir les
examens, il va falloir qu’on se batte pour qu’il ait un peu plus de temps...

V7 - Faut se battre pour avoir des aides au niveau de I’école

Ce désintérét mettait en doute la confiance parentale en I'école et leur faisait remettre en
question I'école classique. Certains parents avaient méme retiré leur enfant de I'école.

V3 - en classe de CM2 je lui ai fait I’école et je I’ai pris a la maison

V9 - C’est des enfants qui sont tellement atypiques qu’ils ont pas leur place dans une école traditionnelle.
Et puis y’en a pas beaucoup qui sont dans des, dans des... Qui devraient étre dans une école traditionnelle.

Je trouve que I'éducation nationale est completement, obsoléte on va dire.

Les parents insistaient sur la nécessité de former les équipes éducatives aux troubles de
I'apprentissage afin d’appréhender plus facilement les adaptations a mettre en place et
d’accompagner a bon escient les enfants.

V7 - Je pense que la perception de la dyslexie doit étre vachement plus ancré au niveau du systéme scolaire,
que les profs soient formés la-dessus

V9 - Les professeurs ils y sont pour rien, ils ont pas de formation
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Certains parents allaient méme jusqu’a demander une modification compléte du
fonctionnement de ['éducation nationale pour faciliter 'accompagnement des enfants
atypiques.

V9 - Améliorer I’éducation nationale ¢a, ¢a serait cool. Tout changer. Mais c’est pas demain. Et je pense

que je serai déja morte quand ¢a le sera. Mais bon y a de I’espoir hein... On verra

c¢) La communication parent-école

De nombreux parents nous ont manifesté leur sentiment d'étre incompris et non écouté par les
enseignants.

V3 - pareil, je suis tombée sur des maitres et des maitresses qui voulaient pas comprendre la dyslexie, du
coup il était un petit peu mis de cété

V7 - Mise a part des profs qui s’entétent a dire qu’un élevé dyslexique est un éleve béte. Parce qu’il aura
mal lu sa consigne et qu’il aura répondu a coté de sa question...

V9 - au collége c’est pas... C'est trés compliqué. C’est super compliqué. Les professeurs : « Oui oui on sait,
on sait qu’il est dyslexique, on sait ». Mais c‘est tout. C’est, c’est, c’est pas génial on va dire.

V10 - Parce qu’ils tiennent absolument a ce que les enfants écrivent, voila. Alors que bon, ils peuvent écrire

mais pas la méme... ‘fin pas de la copie qui ne sert a rien finalement.

lls avaient le sentiment de devoir répéter les mémes informations a plusieurs reprises afin de

pouvoir se faire entendre.

V9 - Les professeurs, bah il faut se battre, faut tout le temps batailler, faut tout le temps les revoir un par
un, chaque année... Tous les dix, faut aller voir : « Bon ben N. est dyslexique nanananana... Oui mais je
vous preéviens, il aime pas I’école » « AH oui mais quand méme, il faudrait peut-étre qu’il travaille un peu ».
« Oui, alors... » : on est tout le temps dans la répétition d’une histoire qui est la notre et qu’on n’a pas envie
de, d’étaler partout. Mais on est obligé de le faire.

V11 - Si peut-étre a I’entrée au collége, ou on a, ‘fin on a I'impression de se battre contre un moulin a vent,

que personne écoute, on répéete tout le temps les mémes choses.

Ces différentes incompréhensions pouvaient entrainer une réelle rupture du lien parent-école.
V3 - j’ai pas eu de rapport plus que ¢a avec les instituteurs parce que quand un parent il vient et dit: « Voila,
mon enfant il est dyslexique », « Ah votre enfant il est suivi ? », « Oui oui, il est suivi », « Bon ben écoutez
c’est bien, continuez a le faire suivre mais vous comprenez bien que moi je peux pas passer plus de temps
a..»
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V9 - a un moment donné je me suis faché je lui ai dit : « Bah écoutez de toute facon I’'année prochaine vous

I'aurez plus donc laissez tomber ».

Afin de favoriser la communication avec le corps enseignant, les parents pouvaient étre mis en
lien avec différents intervenants. Ils pouvaient rencontrer le médecin scolaire de I'établissement
de leur enfant.

V5 - j’ai fait le forcing pour avoir un rendez-vous avec le Docteur (Nom du médecin scolaire) le médecin
scolaire

V10 - pour la 6eme, donc la je vais avoir rendez-vous avec le médecin scolaire

Celui-ci pouvait favoriser la mise en place des adaptations par les professeurs a travers le PAP.

V5 - Pour mettre un PAP en place, il faut que ¢a passe par le médecin scolaire

Le médecin scolaire avait également un réle d’orientation vers les professionnels de santé.
V5 - on avait vu avec Madame heu... ‘fin Docteur (Nom du médecin scolaire), le médecin scolaire et heu...

Et la, on nous a dirigé vers le CMPP.

Les parents regrettaient I'absence de médecin scolaire sur certains établissements et le manque
de suivi de celui-ci dans la suite de la prise en charge.

V1 - Alors nous on n’a pas de médecin scolaire a (nom du collége). C’est pas normal il parait mais ouais...
Non non, on n’a pas de médecin scolaire.

V5 - et encore le médecin scolaire nous demande méme pas a revérifier la chose quoi.

Le RASED pouvait également étre sollicité par les écoles pour accompagner les enfants
présentant des TSLE.

V11 - le maitre du RASED, ca fait partie de I’école, donc c’est I’école qui choisit et qui ont un... Un réseau

en fait.

Il pouvait avoir un réle initial dans le repérage des troubles de I'enfant.

V3 - des fois ¢a c’est signalé par le RASED
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5.2 Les relations avec les professionnels de santé

a) Le choix du professionnel

Afin de choisir leur professionnel de santé, les parents nous ont signifié la présence de différents
critéeres.

Pour choisir leur orthophoniste, la disponibilité était le critere le plus retrouvé. En effet compte
tenu de la forte demande et du peu de professionnels, le choix se faisait par I'orthophoniste lui-
méme plutot que par le parent.

V1 - Alors I'orthophoniste et ben c’est un peu par dépit par rapport a sa disponibilité.

V2 - On a pris 'orthophoniste qui était libre, parce que c’est vrai que les orthophonistes sont surbookées
et qu’en majorité quand vous allez en voir une on vous dit « j’ai plus de place ».

V7 - les orthophonistes ils sont pas assez nombreux ou (rit) ceux qui y a ils sont complétement débordés,
j’en connais beaucoup qui galéerent.

V9 - Donc le premier qui répond qui dit : « Moi j’ai de la place », ben on la prend. Tout simplement. J'ai
pas, on choisit pas, je pense qu’on choisit pas I'orthophoniste a I’heure d’aujourd’hui. On prend la premiere
qui est libre

V12 - Elle a pu, parce que ¢a aussi c’est compliqué. Y’en a beaucoup qui choisissent par disponibilité des

orthophonistes

Compte tenu de la forte affluence, les parents avaient beaucoup de difficulté a obtenir des
rendez-vous.

V1 - en France c’est pas forcément évident pour arriver a étre pris en charge et puis a vraiment arriver a
avoir des rendez-vous

V5 - Ony a été au mois de juin, on a eu un premier rendez-vous au mois de janvier. Donc c’est relativement
long

V7 - Pour avoir un rendez vous c’est plus de 9 mois, pour avoir la restitution c’est encore 3 mois plus tard
donc heu... Si on arrive a le gérer autrement, c’est pas nécessaire...

V9 - Patience parce que avant c’était 6 mois, maintenant c’est 14 d’attente. Oui il faut s’y prendre a
I’avance (rit) quand méme pour avoir rendez-vous.

V10 - c’était I'occasion parce que sinon c’est des listes d’attente énormes et la du coup ¢a m’a permis

d’avoir un rendez-vous rapidement.

Un des éléments déterminants était la distance du cabinet du professionnel du domicile.
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V2 - 'orthophoniste était a (nom d’une ville a 4km) et elle est partie dans un autre village, on n’a pas voulu
suivre parce que ¢a nous faisait faire des kilométres

V5 - Et c’est vrai qu’en plus elle est située juste a coté de chez nous donc c’était vraiment I'opportunité
quoi.

V10 - Et, parce qu’a I’époque, j’habitais (nom de village) donc voila, quelqu’un qui était pas trop loin.

V11 - Parce que j’habite (nom du village) et que c’était plus simple, voila c’est tout

V12 - Apreés c’est I'orthophoniste du village donc tout est simple on va dire. Donc voila pourquoi je I'ai

choisie.

Les parents faisaient également confiance a la réputation du professionnel en écoutant les avis
de leur entourage ou d’autres parents d’éleves.

V5 - bon elle est quand méme un petit peu réputée Madame (Nom de I'orthophoniste), donc c’est vrai que,
pareil, j’ai eu un peu de mal mais bon, on a fini par avoir une place.

V8 - c’est quelqu’un qui m’a donné, qui m’a dit « Bah écoute, Madame (nom de I'orthophoniste) elle est a
(nom du village) c’est pas trés loin et en plus elle est bien, ¢a se passe bien avec les enfants ».

V12 - Jallais dire si, on a toujours des échos, j‘ai eu beaucoup de positif pour elle, quelques mauvaises

langues.

Enfin, le professionnel était sélectionné en fonction de son contact avec le parent.

V3 - on m’a pas recommandé ou quoi que ce soit. C'est vraiment au feeling que je choisis les
orthophonistes.

V4 - Quand je I'ai contactée, le feeling est bien passé heu... Voila, elle est assez jeune, trés gentille, trés

calme, fin trés douce, voila. Ouais, j’ai eu un bon feeling et voila, c’est ce qui a fait que je I’ai choisie.

Concernant les sources d’information, les parents s’orientaient souvent vers un professionnel

connu, déja consulté pour faciliter leur démarche.

V3 - Avant ¢a, j’avais (nom d’orthophoniste), c’était celle qui me suivait étant petite donc je me suis pas
embétéeils €, je vais retourner pour mes enfants

V12 - Moi elle le connaissait parce que en fait, elle a le méme loisir que ma fille donc... Et comme elle avait

déja eu ma fille préecédemment, on se connaissait

Certains n’ayant pas d’expérience antérieure cherchaient simplement le professionnel dans
I'annuaire.

V1 - J’ai pris I'annuaire et j’ai cherché
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V4 - Je la connaissais pas, je I’ai trouvée sur I'annuaire et du coup je I’ai contactée.

Les parents que nous avons interrogés avaient sollicité de multiples professionnels de santé dans
leur parcours de soins, tels que les CMPP, des psychomotriciens, des psychologues, des
orthoptistes...

V5 - A la rigueur le CMPP m’aide plus, ils sont plus compétents par rapport a ¢a. Et ils sont la aussi pour
mettre les choses en place. ‘fin moi c’est mon ressenti.

V7 - on a fait un bilan psychomotricien, psychomotricité et elle a fait des séances en CM1, quand elle est
rentrée en CM1, de octobre jusqu’a janvier. Et en fait, ¢a I’a vachement aidé pour beaucoup de chose :
pour réussir a se structurer, apprendre a travailler beaucoup plus en autonomie.

V9 - on fait suivre les enfants par le psychologue

b) Les rbles des différents intervenants

Les parents consultaient en premier lieu un orthophoniste. En effet, c’était le professionnel de
santé qui semblait correspondre le mieux a la prise en charge des troubles de I'apprentissage de
leur enfant. Selon la réponse de I'enfant a la rééducation et les difficultés rencontrées, ils étaient

amenés a consulter auprés de professionnels de niveau 2 ou 3.

Les parents nous ont notifié le réle d'orientation vers les autres professionnels de santé de
I’orthophoniste, si I’enfant le nécessitait.

V10 - aprés I'ergothérapeute ben, ¢a a été I’'orthophoniste qui m’a orienté vers elle

L'orthophoniste avait également un role de soutien trés important aux yeux des parents.
V6 - Et c’est surtout ¢a, qu’on se soutienne, qu’on se soutienne mutuellement, qu’on communique déja

entre nous, qu’on sache quoi, parce que si on le fait pas heu... C’est un peu compliqué en fait.

Entre le parent et 'orthophoniste s’établissait une relation de confiance tres forte avec un

partenariat permettant de faire évoluer I'enfant.
V6 - Mais c’est suivi, moi j’ai confiance en Madame (nom de I'orthophoniste) Moi je vois au quotidien les

progreés que ma fille elle fait, ses professeurs aussi.
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Les parents sollicitaient également I'Hopital pour obtenir un soutien supplémentaire dans leur

démarche de reconnaissance de la pathologie de leur enfant.

V9 - J'ai pris rendez-vous en méme temps que l'orthophoniste, avec le neurologue pour avoir un appui

Plusieurs parents avaient sollicité des professionnels dans des structures pédiatriques privées. lls
y avaient retrouvé une écoute parentale satisfaisante.

V1 - on est passé par le, un péle pédiatrique

V3 - donc du coup c’est vrai qu’a (nom de la structure pédiatrique) ils sont pas mal pour ¢a, ils sont a
I’écoute des parents. Ils écoutent d’abord, voila, ce ils ressentent au niveau des dyslexiques. Donc c‘est pas

pareil, je veux dire relationnellement plus intéressant.

Les orthophonistes avaient également un role de conseil auprés des parents dans
I'accompagnement quotidien de leur enfant.

V4 - en ayant un petit peu des pistes, d’aide, ¢a se passe mieux. Ca se passe mieux ouais.

V10 - C’'est Madame (nom de I'orthophoniste) qui pour elle, elle était convaincue, donc en fait surtout pour
son entrée en 6eme, mais elle m’avait dit : « Faut quand méme s’y prendre a I’avance, parce que pour moi,
¢a serait bien qu’il ait des séances d’ergothérapie milieu CM2, pour pouvoir se servir d’un ordinateur en
6eme

V12 - elle m’avait dit : « Oui il est, c’est pas un champion du langage mais laisse le murir, on verra ¢a quand

il sera en moyenne section »

Les parents sollicitaient I'Hbpital et son équipe pluridisciplinaire le plus souvent pour leur réle
diagnostique afin d’éliminer une autre pathologie ou un trouble associé.
V1 - La neuropédiatrie ils ont rien décelé de particulier

V9 - a (nom de I’Hbpital), y a un instituteur, y a un pédopsychiatre, et puis voild

Cependant, les parents pointaient du doigt le temps dédié aux consultations qui leur paraissait

trop court ainsi que les difficultés d’effectuer un suivi régulier.

V3 - ¢a se fait en une journée, on n’a pas trop le temps de de voir ce qui se passe. Aprés on a un bilan a la
fin mais ¢a reste impersonnel quand méme. Voila, hop hop hop... Sans plus hein je veux dire.

V6 - c’était quelqu’un pour la dyslexie, c’était pour diagnostiquer sa dyslexie en fait. Pour vraiment poser
vraiment un diagnostic, pour confirmer en fait. Mais cette personne, moi franchement, je dis « Méme moi
j’aurais pu poser 2 questions et c’est fini. Méme moi j’aurais pu le faire ». Voila, a partir de ce moment-Ia,
pour moi c’est pas sérieux en fait
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V7 - Et aprés un petit suivi a 'Hépital mais c’est trés compliqué. Prendre un rendez-vous, pour arriver a
continuer a faire un suivi.
V9 - Mais bon c’est pour faire un bilan, comme I'orthophoniste, c’est pas... Il est pas suivi suivi en fait. C’est

juste un bilan.

5.3 La communication interacteurs

a) Difficulté de communication entre les différents acteurs de la prise en charge

Les parents que nous avons interrogés ont noté que les informations avaient des difficultés a
circuler entre les différents intervenants autour de I'enfant.

V6 - généralement ils oublient, ils omettent de lui transmettre en fait le compte-rendu

Il en était de méme dans un méme secteur, comme l'école, avec des informations qui ne
s’échangeaient pas.

V7- Y a pas de suivi au niveau de la scolarité : voila cet enfant il est déclaré dyslexique on sait depuis le
début du collége qu’il a besoin d’un aménagement mais non. Pour les examens, on recommence tout et...
Pour moi c’est le truc le plus lourd.

V9 - C’est-a-dire heu, déja en primaire, que les informations ne s’échangent pas entre, entre maitresses.
Heu... Voila. Donc ils savent, ils les suivent. Mon fils est dyslexique-dysorthographique. Cette maitresse-la
elle fait, elle a mis ¢a en place, ben c’est pas transmis. Dans la méme école, avec le méme personnel, c’est

pas transmis.

b) Efficacité de la communication interacteurs

La communication interprofessionnelle était tres fructueuse lorsqu’elle avait lieu, avec des
résultats tres positifs dans la prise en charge de I’enfant.

V10 - Donc, heureusement qu’apreés, y a quand méme eu des, des instits et des directeurs qui ont été a
I’écoute de ¢a. Donc heu... Voila. Et qui ont été aussi, qui, qui n’ont pas hésité a appeler I'orthophoniste
pour savoir exactement ce qui se passait, la pédopsychiatre etc... ‘fin tout le monde s’est mis en relation

les uns avec les autres. Et c’est ¢a qui a fait avancer aussi le, le truc.
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5.4 'entourage familial, un acteur a part entiére de la prise en charge

a) Laplace de la famille et des amis

La famille et les amis autour des parents et de I'enfants avait différents roles.

lls pouvaient avoir un réle de conseil et d’orientation dans les différentes démarches a réaliser
par les parents.

V1 - Je pense que c’est mon amie donc qui travaille a (nom de I’Hépital) qui m’a envoyé sur ce cabinet la
je pense

V2 - « Est ce que t’as monté un dossier, ce que t’as pas fait, ce que t’as fait »,

V5 - on a pris la décision par le biais d’'une amie qui a un, un enfant avec des troubles, qui la nous a dit de
consulter, de faire un, un bilan neuropsychologique

V7 - Et ben parce que une copine a moi avait sa niéce qui y allait. Et du coup elle m’a dit « Voila, je sais que
ma niéce est suivie par telle personne, que ¢a se passe trés bien ». Voila, du coup elle a demandé a sa
maman sj c’était possible d’avoir un rendez-vous et ¢a s’est fait comme ¢a, voila.

V8 - La graphothérapeute... En fait la 1ere qu’on était allé voir pour mon fils heu... C’est quelqu’un qui
m’en avait parlé dans les relations de travail

V9 - je crois que c’était une amie a moi qui faisait suivre son fils a I'lME qui m’avait parlé d’un

orthophoniste

Leur principal réle était d’accompagner et de soutenir les parents dans la prise en charge de

I’enfant au quotidien.

V2 - on en parle facilement avec les amis, parce qu’en fait on a des amis qui sont en fait depuis la
maternelle. Ce sont des parents d’éléve et en fait les enfants se suivent quasiment dans toutes les classes,
dans toutes les écoles et tout, du collége.

V4 - (Souffle). Apres j’ai mes parents qui sont la, ma sceur également

V5 - c’est essentiellement les, mes parents qui sont, quand ils viennent en vacances ici. Bon, on va dire, N.
communique beaucoup avec eux donc N. se lie beaucoup a eux

V8 - Apreés, j’ai mes sceurs qui m’aident un peu

V9 - Et une amie qui me suit depuis, depuis mon divorce, qui m’a présenté I'orthophoniste et qui elle a un

enfant atypique aussi. Qui est adepte des dossiers MDPH donc heu... Ouai, elle qui m’a beaucoup soutenu
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Ils pouvaient investir de leur temps pour participer aux trajets pour emmener I'enfant chez les
différents intervenants et soulager les parents par ce biais.
V1 - De temps en temps les mamies pour faire les trajets selon comment je travaille, si je peux pas I’'amener,

tout ¢a

b) La place des associations de parents

Les associations étaient principalement une source d'information pour les parents tout au long
du parcours de leur enfant.

V2 - Les associations, quelques-unes

V5 - Et comme I'association des Dys, il faut que je rappelle la personne, mais c’est vrai voir a partir de ces
associations, ce qu’on peut avoir en plus.

V6 - la dame de la région elle m’a dit qu’il y avait une association qui s’appelait, qu’ils avaient un site
internet qui s’appelle mes Dys doigts et faudrait que je vois avec ces personnes pour voir parce que, ils
viennent, ils peuvent intervenir a domicile pour heu... Pour familiariser ma fille avec I'outil informatique
pour qu’elle ait plus de faciliter a, a taper les mots etc quoi.

V9 - Bon apreés j’ai beaucoup appris avec I'association (nom de I'association) sur (Nom de la ville). Donc

heu j’ai, j’ai écouté, j’ai vu beaucoup de choses

Ainsi se développait un soutien inter-parental tres bénéfique.
V2 - les parents d’éléve qui communiquent un petit peu
V9 - C’est pour ¢a que quand quelqu’un vient me voir, je dis : « Bah va falloir faire ¢a ¢a ¢a ¢a ¢a et puis... ».

En fait j’abrege, j'abrége les souffrances des parents

Certains parents s’investissaient eux-mémes dans l'associatif pour obtenir le maximum

d’informations et pouvoir aider a leur tour des parents en détresse.

V9 - je suis présidente d’une association de parents d’éléves
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Au total, les relations avec les acteurs de la prise en charge peuvent étre modélisées de la

maniére suivante :

Relations avec les acteurs
de |a prise en charge

. . Soulagement parental
Satisfaction parentale ————————

Mise en place d'adaptations pédagogiques

Investissement de 'équipe éducative | Soutien de I'enfant

| Soutien parental
.. Sentiment d'échec
Déception parentale
# Relation avec I'école Absence de mise en place des adaptations

Indifference des equipes éducatives — -
| Améliorations & fournir par 'école

Incompréhension parents-école

La communication parent-école |

| Les autres acteurs dela prise en charge [
| LeRASED

Le médecin scolaire

Critéres de choix du professionnel de santé

Réle d'orientation et de conseil

{ Relation avec les professionnels de santé

Les roles des différents intervenants ‘ Réle de soutien

‘ Réle diagnostic

Difficulté de communication

% Communication inter-acteur H Efficacité de la communication

Réle de conseil et d'orientation

La place dela famille et des amis —— :
| Role de soutien

ﬁ Relation avec I'entourage Role dinformation

La place des associations de parents E——
| Role dessoutien

Arbre thématique n°4 : Relations avec les acteurs de la prise en charge

6. LE MEDECIN GENERALISTE, UN ACTEUR MECONNU

6.1 Un acteur souvent absent du parcours de soins

Peu de parents ont évoqué spontanément leur médecin généraliste dans leur parcours. Malgré

nos relances a chaque question, il restait souvent un acteur en retrait.

V9 - Pour moi, le médecin il a pas été, il a pas été un... Un moment clé dans tout ¢a en fait.
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a) Un médecin généraliste qui n'a pas connaissance de la pathologie de I'enfant

Les parents ont pointé du doigt I’absence d’implication du médecin généraliste dans le parcours
de soins de leur enfant. Certains pensaient qu’il n’était pas informé de la présence d’un TSLE chez
leur enfant.

V3 - je ne sais méme pas si le médecin traitant que j’ai depuis une dizaine d’année, on n’a jamais parlé de
¢a en fait. Avec lui

V9 - Je pense méme pas qu’il sait qu’il est dyslexique-dysorthographique. Je suis méme pas siire.

V10 - Et a ce niveau-la, il est au courant de rien d’ailleurs. Je... Voila (rit). Au niveau, non. Non non.

IIs justifiaient ne pas avoir informé leur médecin par I’absence de besoin d’en parler.
V3 - je pense que j’aurais pu lui en parler moi-méme mais j’ai pas eu, j’en ai pas ressenti le besoin

V6 - elle a pas besoin de voir son médecin généraliste

b) Un role du médecin généraliste méconnu

Les parents interrogés n’avaient pas connaissance du réle que pouvait avoir le médecin
généraliste dans la prise en charge des troubles des apprentissages.

V5 - Aprés dans le circuit, je vois pas ol le médecin peut étre lié par rapport a ¢a.

Le médecin généraliste était sollicité par les parents uniquement pour les pathologies
somatiques.

V1 - Les enfants sont rarement malades, je suis rarement malades, donc c’est vrai on n’a pas forcément
un rapport régulier on va dire

V6 - Moi tant qu’elles sont pas malades et machin, je ne le consulte pas le médecin généraliste.

V7 - le médecin traitant vous y alliez... Ouais si y avait une gastro ou... Un truc particulier quoi, une maladie
qui tombe comme ¢a.

V9 - Moi un médecin, c’est plus pour soigner les maladies-maladies

V10 - Apres médecin traitant, c’est le médecin généraliste ot on y va parce qu’il y a un p’tit rhume et voila
quoi mais non, y a pas... Je le, ‘fin pour les enfants finalement, je le vois tres peu, voila. Tant qu’il y a pas

de, de bobo on va dire, je vois pas le médecin traitant en fait.
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Certains parents s’interrogeaient sur son role dans ce type de pathologie.

V4 - Mais c’est vrai que j’ai pas eu l'idée en fait pour ce probléme-LA de m’adresser a mon médecin
généraliste.

V5 - si je vais lui en parler, qu’est-ce qu’il va me dire, ‘fin....

V9 - est-ce qu’ils ont tout 'appareillage pour diriger les parents qui ont des enfants atypi... ? Et la je parle
des enfants atypiques, je parle pas que des dyslexiques. Est-ce que ils ont des adresses pour des
associations spécifiques ? Est-ce que ils ont un annuaire pour avoir un psychologue rapidement parce que

ben la mére elle en peut plus ?

lIs s’interrogeaient malgré une connaissance de son role central dans la prise en charge des
pathologies plus classiques.

V3 - déja le médecin généraliste c’est comme par exemple, si on va au Docteur, on lui dit voila « j’ai un
probléme de rein », il va nous guider, il va dire vous allez voir le néphrologue

V4 - Et puis c’est vrai que de toute facon quoi qu’on ait, la base c’est le... De toute facon, on va voir le

médecin généraliste et aprés c’est lui qui nous renvoie apreés...

¢) Un médecin généraliste qui n'est pas un premier recours

Plusieurs parents nous ont confié que le médecin généraliste n’était pas pour eux un
professionnel de premier recours.

V3 - J’ai toujours fait les démarches en dehors du médecin.

V5 - nous, on a pris tous les devant par rapport a tous les intermédiaires de suite. On n’est pas passé par

le médecin traitant pour ensuite faire toutes les démarches quoi. On a fait beaucoup a notre initiative

La plupart des parents ont consulté initialement un orthophoniste qui leur paraissait le
professionnel le plus compétent et prioritaire dans le domaine.

V1 - ben je I'ai amené directement en fait faire un bilan chez le Docteur (nom de I'orthophoniste),
I"orthophoniste

V3 - non, alors jamais mon médecin traitant, heu... Je me suis rapprochée que des orthophonistes

V9 - Et comme j’ai changé de, j’ai changé de département donc il fallait que je trouve un médecin. Donc la
premiére chose que j’ai fait c’est trouver un orthophoniste, j’ai pas trouvé un médecin. Le médecin s’est
fait apres en fait

V11 - Je sais pas parce qu’ils I'ont détecté a I’école, donc on a vite été a I'orthophoniste
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Une autre partie a réalisé une consultation spécialisée directement sans passer par le médecin
généraliste.

V1 - on va dire qu’on est plus au niveau du spécialiste directement quoi.

V4 - Au début en fait, je pensais pas heu... Je pensais qu’il fallait directement voir un médecin spécialisé
V6 - Parce que normalement, on aurait da aller voir un spécialiste, peut-étre ¢a passait pas trop bien par

un médecin généraliste mais bon

d) Une absence de sollicitation due a la représentation du trouble

Les parents ne sollicitaient pas leur médecin généraliste puisque pour eux, les difficultés
rencontrées par leur enfant n’étaient pas considérées comme une maladie.

V2 - Apreés, est ce que dyslexie-dysorthographie c’est un probleme médical ? Et je sais pas non plus

V3 - c’est de se dire que peut étre que la dyslexie c’est pas une maladie on va dire, a symptémes physiques
et du coup heu... Voila, on se sent pas a d’en parler au Docteur quoi en fait parce que voila, c’est pas
physique et on se dit : « qu’est-ce qu’il va faire pour me guider ou pour me guérir ? ». C’est juste pour ¢a
en fait

V9 - le médecin il est bien gentil, il est cool mais pour moi il reste un médecin pour soigner (souffler) : les
angines, les, les p’tits bobos, les grippes, les foulures, les machins, les trucs... Mais moi la dyslexie, je vois
pas ce qu’il pouvait faire la-dedans en fait.

V10 - Ca va étre au niveau physique mais pas au niveau psychologique et tout ¢a, non.

V12 - |l aurait un, je sais pas, une leucémie, je m’attendrais a quelques chose de mon médecin. Non, pour

la dyslexie, je sais pas si on peut le cataloguer en maladie, je me suis pas posé la question.

lIs justifiaient également cette absence de sollicitation par I'absence de traitement
médicamenteux disponible pour soigner la pathologie de leur enfant.

V5 - Siy a pas de traitements médicaux, je vois pas l'intérét d’aller chez le médecin, toujours quoi

V7 - C’est pas des médicaments qui soignent ¢a. Quand on I’a, on I’a a vie, aprés on s’en débrouille plus ou
moins en fonction de son parcours.

V9 - A part peut-étre pour me donner des cachets parce que faisais, j'étais pas en forme heu certains

moments

La pathologie de leur enfant était parfois vu comme un trouble incurable, le médecin ne pouvant

donc pas intervenir pour soigner leur enfant.
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V7 - Moi le médecin généraliste, ben on a mal quelque part, machin heu... La dyslexie ¢a se soigne pas...

C’est pas comme ¢a

6.2 La consultation du médecin généraliste

a) Une étape obligatoire

Les parents étaient toutefois « obligés » de passer par leur médecin généraliste pour la
prescription d'ordonnance afin de réaliser les bilans orthophoniques et les séances de
rééducation.

V2 - il n’y a pas de suivi médical, y a rien a part quand on lui demande des ordonnances pour
I'orthophonistes c’est tout, mais on n’a pas de dossier réel médecin.

V6 - en fait mon médecin traitant c’est lui qui me fait les ordonnances pour Madame (nom de
I'orthophoniste) pour avoir les séances d’orthophonie en fait

V7 - Quand on avait besoin d‘une, d’un certificat pour avoir des séances ou pour faire un bilan on allait lui
demander

V8 - il va donner des ordonnances si il estime que c’est nécessaire.

V9 - Ouai le médecin la pour moi, il est la que pour remplir une ordonnance

V11 - Le médecin traitant. Oui bah oui, il était obligé de mes faire les ordonnances pour, il a été obligé de
me faire les ordonnances pour I'orthophoniste. Pour le bilan.

V12 - Voila, donc on en a parlé, il m’avait dit d’attendre et puis @ un moment donné il m’a fait le,

I"'ordonnance pour aller voir I'orthophoniste, pas plus.

Certains parents ne comprenaient d’ailleurs pas l'obligation de passer par le médecin
généraliste pour obtenir une ordonnance compte tenu de son peu d’implication dans le parcours.
V7 - D’dilleurs voila, moi j'ai jamais compris pourquoi il fallait que ce soit le médecin généraliste qui
prescrive des séances d’orthophonie ou des bilans d’orthophonie

V9 - Et d’ailleurs, je me suis toujours posé la question de pourquoi il faut passer par le médecin ? Parce que
le médecin, il a pas vu mon fils, il sait pas qu’il est dyslexique et dysorthographique et il signe quand méme
un papier. (Souffle). J’ai dit ouai, quand méme. C’est fort de café quand méme. Je me suis dit, y a un truc

la-dessous.

Certains médecins généralistes allaient également dans leur sens et se déchargeaient de leur role

en déléguant cette tache.
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V9 - Et encore, pour avoir 'ordonnance je demandais a la secrétaire, elle me faisait une ordonnance

Les parents devaient également solliciter leur médecin généraliste pour les démarches
administratives comme les dossiers a remplir pour I’école ou les dossiers MDPH.

V4 - il faudrait que notre médecin généraliste nous fasse un certificat ou une attestation, je sais pas
comment on appelle ¢ca, comme quoi elle est dyslexique et dysorthographique pour qu’on puisse mettre
en place un dossier officiel.

V5 - Le médecin m’avait dit « Oui ok, s’il vous faut le dossier je vous le ferai » mais c’est tout quoi.

V6 - Moi je le dis franchement, la derniére fois qu’il I'a vu, c’était pour justement faire ce dossier de prise
en charge et sinon, il la voit pas je veux dire.

V8 - il me semble que quand on faisait une demande de PAP heu il fallait I'aval du, y a une partie que le
médecin scolaire remplit, heu le médecin généraliste remplit. Il faut, c’est comme un genre de certificat
médical qui est rempli. Donc lui il a son regard quand méme la-dessus.

V11 - Et aprés ouais, pour les examens y a des papiers a remplir. Y a que la que le Docteur intervient. Parce

qu’il y a une partie a remplir. C’est tout.

b) Un médecin généraliste qui ne répond pas aux attentes parentales

Les parent soulignaient un manque de temps du médecin généraliste dédié a la consultation de
I’enfant et un manque de disponibilité. Ils justifiaient ce manque de temps par une priorité
donnée aux pathologies somatiques.

V2 - Je pense que le médecin il a beaucoup d’autres choses a faire que ¢a, énormément, soigner les petits
bobos les ci, les mi, le reste pour gérer toute cette partie...(hésite). Jallais dire pédopsychiatre par rapport
aux enfants.

V6 - Je pense pas et je pense pas que sur UNE visite qu’il I'a vu, je pense pas qu’il peut, qu’il peut se
familiariser ou dire ben « je sais qu’elle a des difficultés ». C’est pas possible

V9 - Il me voyait tous les 6 mois donc heu... Il parlait 2 secondes avec le gamin, je vois pas en quoi il aurait
décelé une dyslexie ou une dysorthographie ou quelque chose d’autre que, que voila

V10 - Et méme si y a une urgence finalement, on se retrouve plutét aux urgences que, que chez le médecin

généraliste finalement, parce que voila, faut prendre rendez-vous, c’est pas toujours la, bon.

Pour eux, le médecin généraliste n'avait pas le temps non plus de fournir des explications sur la
pathologie du fait de la courte durée des consultations.

V2 - je pense qu’ils ont suffisamment de choses a faire pour arriver en plus a expliquer tout ¢a en parents
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V6 - on a dii le voir vous savez pour faire, pour faire un entretien, pour que ¢a passe par le médecin

généraliste et en fait il lui a posé une ou 2 questions et c’était fini quoi.

Les parents avaient le sentiment que le médecin généraliste ne s’intéressait pas a la pathologie.
V3 - Moi mon médecin traitant ¢a fait 10 ans que je I'ai, il m’a jamais pour les deux posé la
question : « Pourquoi ? ». La derniérement, je suis allée pour le grand lui faire faire des séances
d’orthophonie, il a 18 ans quand méme, mais il m’a pas posé pourquoi, mon fils, il m’a pas posé la question.
V6 - Parce que ma fille, elle est grande, elle a un petit peu de surpoids on va dire. Et lui c’est tout ce qu’il a
retenu du truc. Et qu’elle soit dyslexique a mon avis, ¢a lui passe derriére I'oreille (fait le geste) et voila
quoi.

V10 - C’est vrai que aujourd’hui, les médecins généralistes posent plus de question finalement aux enfants
V11 - Apres...ll s’en est pas plus occupé que ¢a. (Rit). L’orthophoniste elle lui envoie les bilans, aprés... (rit).

Il s’en occupe pas plus.

IIs justifiaient ce désintérét par la présence d’une génération de médecins généralistes agés pour
qui cette pathologie était mal connue.

V3 - Apres je pense, c’est une question de génération, mon Docteur, mon médecin a plus de 60 ans (rit). Je
pense que voila, il a plus trop envie de se remettre dans les trucs ou d’étudier ce qui se fait ou les nouvelles

tendances

lls pointaient également du doigt I'évolution de la profession avec la diminution des visites a
domicile qui ne permettait plus aux médecins de connaitre aussi bien qu’avant les familles et leur
quotidien.

V10 - Ben moi je me souviens que (rit), le médecin généraliste, quand on était petit, il venait a la maison

et il disait voila : « Est-ce que ¢a se passe bien a I’école ? Est-ce que tu travailles bien ? » Voila.

Les parents constataient I’absence d’action concréte du médecin généraliste dans la prise en
charge, du repérage au diagnostic et dans le suivi de I'enfant.

V5 - je trouve ¢a un peu dommage d’aller voir le médecin traitant en disant « bon ben écoutez heu », ‘fin
de le prendre 30min en expliquant mon probléme, alors que lui, lui il peut juste avoir un suivi mais c’est
tout quoi, y’ pas... Derriére il peut rien faire le...

V6 - Moi pour le moment, franchement, moi il me sert pas, il me sert a rien. Parce que moi, moi j’ai Madame

(nom de I'orthophoniste) 'orthophoniste qui me sert beaucoup plus que lui.
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V7 - C’est pas forcément le médecin généraliste qui s’en rend compte qu’un enfant est dyslexique. C’est les
enseignants, c’est... C’est pas dans le cabinet médical (rit).

V8 - Mais apres heu (souffle), je vois pas sur le long terme ce qu’il peut apporter.

V9 - Est-ce que vous pouvez détecter ? Ou alors il faudrait que la mére soit souvent dans vos cabinets pour

savoir qu’un enfant a un probléme de dyslexie quoi.

En effet, les parents avaient di prendre des initiatives sans le conseil du médecin généraliste
dans les démarches de soins.

V6 - Parce que sinon, si moi j’avais pas pris l'initiative pour le faire pour ma fille, j’y serai toujours au méme
niveau vous voyez donc heu... Donc c’est pas le médecin généraliste qui m’a, qui m’a aidé dans ma
démarche de.

V9 - C’est pas le médecin qui m’a dit : « Bah vous devriez peut-étre voir I'orthophoniste ». Ca s’est pas

passé comme ¢a en fait.

Un parent estimait méme que faire appel a lui pourrait compliquer la situation plutét que de
I'améliorer.

V2 - ¢a fait des données en plus et ¢a fait des complications

Les parents pensaient pour la plupart que le médecin généraliste n’était pas compétent dans ce
domaine.

V3 - Autant ¢a aurait été autre chose, quand ils avaient des maux de ventre, la j’étais la, a questionner
tout ¢a mais c’est vrai que pour la dyslexie heu... J'ai pas fait le... J’ai pas fait le rapprochement avec le
médecin traitant

V5 - fin y a d’autre, d’autres gens compétents par rapport a lui en paralléle.

V6 - peut-étre qu’ils sont pas assez qualifiés pour ce type de... D’handicap on va dire. Peut-étre qu’ils sont
plus qualifiés pour les handicaps physiques que, que tout ce qui est dyslexie et dysorthographie.

V9 - Moi dans ma téte quand je, je vois pas en quoi le médecin pouvait m’aider. Il a, il avait rien en sa
possession pour moi pour m’aider en fait.

V11 - c’est vrai que la-dedans, je vois pas en quoi il pourrait m’aider, le pauvre... Non, je pense pas que...
Je pense pas. Pour la dyslexie de mes enfants, je pense pas en avoir eu besoin. Et je pense pas en avoir

besoin aprés. Du moment qu’ils sont pris en charge apreés je pense que... Il a pas grand-chose a faire.

Certains parents ont eu le sentiment de manquer de soutien de la part de leur médecin

généraliste.
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V6 - Je me suis sentie dans cette période-la, j’étais plus soutenue par Madame (nom de I’'orthophoniste)
que par Docteur (nom du médecin traitant) mon médecin généraliste. C’est quand méme heu (rit)... Alors

que ¢a devrait étre plus équilibré en fait, mais voila.

Certains parents n’avaient pas eu l'idée de solliciter leur médecin généraliste compte tenu de
I’absence de relation de confiance existant entre eux.

V1 - ben finalement, on a un généraliste parce qu’il faut avoir un généraliste mais j’avoue qu’on n’a pas
réellement d’interactivité

V3 - Aprés ca dépend du médecin, je veux dire, ¢a c’est voila, c’est... Il y a des médecins ou autres qui
s’intéressent, qui sont consciencieux, d’autres qui posent pas trop de question. Voila, moi j’ai plutét un
médecin, on va dire tranquille, qui pose pas trop de question.

V9 - On n’est pas trés médecin nous dans la famille donc du coup, le médecin nous on le voit pas souvent.

La relation pouvait étre vécue comme impersonnelle et non propice a un échange.
V1 - Alors je vous avoue peut-étre que, j'aurai été plus proche entre parenthése de mon médecin
généraliste, avec plus comme, plus la relation de pédiatre comme j’avais avec ma pédiatre I’époque, heu...

V5 - C’est vrai que j’ai pas I’habitude d’aller, ‘fin d’aller tout dévoiler comme ¢a quoi

Pour plusieurs parents, solliciter le médecin généraliste pour lui parler des difficultés
rencontrées était vu comme une faiblesse.

V5 - Je suis pas quelqu’un qui va de suite, toujours, aller pleurer auprés du médecin traitant. On essaye par
nous méme, si on peut vraiment pas la, oui, a la rigueur, je demande conseil au médecin traitant. Mais
sinon, j’irai pas tous les, tous les lundis aller pleurer auprés de lui en disant « bah N. ceci, enhhh, bah N.
la ».

V9 - Ou m’écouter me lamenter sur un probléme ou je sais pas quoi ou sur ma colére parce qu’un professeur

a dit un truc, qui m’écoutait pas ou un truc comme ¢a ou... Il est pas la pour ¢a.

c) Un acteur utile pour certaines familles

Au début de la prise en charge, certains parents avaient sollicité le médecin généraliste afin de
I'informer du diagnostic.
V4 - Heu non, pour l'informer déja que ¢a y est le bilan final, enfin entre guillemet le bilan final, avait été

fait et du coup que c’était sdr et certain qu’elle était dyslexique et dysorthographique.
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V5 - on en a parlé au médecin, au médecin traitant, ‘fin on en a juste parler comme ¢a quoi, apreés c’est
tout quoi. On n’a pas.... C’est tout.
V8 - Je suis allée voir ma généraliste, je lui en ai parlé, elle m’a dit « Ben il faudrait faire un bilan ». C’est

elle qui fait I'ordonnance a chaque fois

Les parents I'avaient également sollicité pour son role de conseil et d’orientation dans les

démarches a réaliser.

V4 - Peut-étre que si j’avais fait, si j’avais eu cette démarche-la, lui aurait pu me renvoyer vers certaines
personnes

V5 - On essaye par nous méme, si on peut vraiment pas la oui a la rigueur je demande conseil au médecin
traitant

V8 - une fois qu’il a décelé, qu’il a donné les pistes des démarches a faire, vers quelles personnes se tourner,
quels sont les spécialistes qu’il connait qui sont heu (hésite)... Les personnes qui sont calées pour ce genre
de chose quoi

V12 - Alors on peut aller le voir pour un conseil, il m’a dit que sa fille était dyslexique et qu’aux jours

d’aujourd’hui a I'dge adulte tout allait bien, qu’elle travaillait sans probleme donc voila.

Plusieurs parents avaient fait la démarche d’aller le consulter et avaient obtenu son soutien face
aux difficultés rencontrées dans la prise en charge de leur enfant.

V4 - De toute fagon quoi qu’il se passe dans ma vie, ‘fin de suite il répond présent et du coup il répond a
mes attentes derriére

V12 - Heu, le médecin m’a dit que bon bah, la scolarité serait pt ‘étre un p’tit peu difficile mais que ¢a
I’'empécherait pas de pouvoir faire des études plus tard, qu’il y aurait des aménagements. Et que les choses

rentreraient dans 'ordre.

La présence d’une relation préexistante de confiance entre le parent et son médecin généraliste
favorisait sa sollicitation avec une proximité nécessaire et favorable a I'’échange.

V4 - Aprés moi je suis proche de mon médecin généraliste, donc c’est pareil, c’est... De toute facon quoi
qu’il se passe dans ma vie, ‘fin, de suite il répond présent et du coup il répond a mes attentes derriere...
V8 - En fait nous on a un peu un Docteur de famille donc c’est vrai que, quand il y a un souci heu dans la
famille, quel qu’il soit, j’en discute avec elle a la faveur d’un rendez-vous pour peut-étre tout a fait autre

chose et c’est vrai qu’on passe un petit peu tout en revu et elle est de bon conseil quoi

90



6.3 Les améliorations souhaitées

a) Les améliorations a apporter par le médecin généraliste

Les parents nous ont proposé des pistes d’amélioration par rapport a leur vision idéale d’une
consultation chez leur médecin généraliste. lls aimeraient que le médecin généraliste manifeste
d’avantage d’intérét pour I’enfant et pour sa pathologie en posant davantage de questions aux
parents.

V3 - quand les parents demandent de faire un bilan orthophoniste ben c’est quand méme de poser la
question « Pourquoi ? » « Qu’est-ce qui se passe ? » « Vous avez des doutes sur quelques choses ? » et la
peut étre que le médecin serait amené a guider les parents

V10 - Ben déja il faudrait qu’il, ‘fin peut-étre poser plus de question. Savoir justement ben cet enfant-la :

ou il vit, dans quelle famille il vit, avec qui il vit et comment ¢a se passe a I’école, ‘fin quel est son entourage

lls aimeraient que le médecin généraliste prenne davantage de temps pour I'enfant.
V10 - Ouai. Donc peut-étre poser plus, peut-étre prendre un petit peu plus de temps dans les premiéres

consultations. Puisque finalement apreés, ¢a va étre le méme enfant qui va étre suivi donc, ils le connaissent

Les parents ont manifesté le souhait que le médecin généraliste ait un réle plus étendu dans la
prise en charge. lls souhaitaient qu’il s'impose davantage dans le parcours de soins de I'enfant
et dans son suivi.

V3 - Mais je pense que la faute ne vient pas que des patients hein, c’est aussi le Docteur qui peut s’imposer.
V5 - Et d’avoir a la rigueur un suivi heu, VRAIMENT, au niveau de, au niveau de son évolution quoi.

V6 - C’est tout, je demande pas grand-chose je demande pas... Voila. Mais qu’il y ait quand méme un suivi,

c’est tout.

Pour eux, le médecin généraliste devrait avoir un role d'orientation dans les démarches a
réaliser.

V3 - le médecin traitant peut leur proposer des solutions et dire voila, vous pouvez déja faire ¢a, faire ci,
certaines choses.

V6 - Peut-étre qu’ils devraient redistribuer les, les cartes. Parce que ouai...

91



Son role leur parait également important dans I'information qu’il est en capacité de délivrer en
tant que professionnel de santé.

V4 - Apreés, il peut étre utile par rapport a des questionnements, ‘fin voila, répondre a certaines questions,
méme si la personne n’est pas spécialisée, je pense qu’elle est quand méme plus au courant que, qu’un
parent qui est pas du tout de la partie

V6 - Le reste, qu’on me dise : ou que c’est noir ou que c’est blanc mais qu’on me met pas dans une zone de
gris, me dire « ah peut-étre », NON. Voila, que je sache a quoi m’attendre que dire « ah je peux compter

sur ¢a, je peux compter... » voila.

Malgré sa présence pour certains parents, un bon nombre d’entre eux souhaiteraient qu’il soit
plus soutenant envers I’ensemble de la famille.

V1 - Aprés heu... Aider

V5 - Ben a la rigueur de pouvoir m’épauler, d’avoir un, on va dire, un support

V9 - Aider la mére, I’écouter éventuellement ou I’envoyer peut-étre, I’orienter vers...

Un parent a méme manifesté le souhait d’étre déchargé de certaines démarches.

V5 - Ben qu’il s’occupe de tout ce qui est prise en charge, (rit) que j’ai plus rien a faire. (Rit).

Les parents jugeaient que le médecin généraliste pouvait étre un bon intermédiaire dans les
relations avec les autres acteurs de la prise en charge, en particulier avec I’école.

V1 - Peut-étre plus facilement essayer d’englober le médecin au niveau des équipes éducatives

V5 - Ou on va dire, les démarches ol on est seul en tant que parents, qu’on ait I’appui du médecin je pense

que ¢a serait, ouai ¢a serait une belle aide quoi.

b) Des améliorations dans le parcours de soins au-dela du médecin généraliste

Au-dela du médecin généraliste, les parents souhaitaient la mise en place de centres ressources
ou I'on pourrait consulter différents intervenants au méme endroit que ce soit des professionnels
de santé ou des professionnels de I’éducation, avec plus de facilité.

V4 - Quelque chose qui regrouperait en fait peut-étre toutes les personnes, personnes je parle en médecin
‘fin ou... Vers qui se tourner quand on a un enfant qui est comme ¢a et heu... Pour mieux connaitre peut-
étre ce probléme, pour savoir comment mieux réagir, quoi mettre en place a la maison ou méme a I’école,
V7 - Ce qui pourrait aider les parents, c’est que quelqu’un vienne donner un coup de main aux parents,

avec des méthodes et comment faire au mieux son enfant dans les devoirs et tout ¢a. Mais ¢a reléve pas

92



du médecin (rit). Ca reléve de quelqu’un qui a la technique pour, pédagogique pour apprendre les choses

autrement

Au total, la place du médecin généraliste peut étre modélisée de la maniére suivante :

Le médecin n'a pas connaissance de a pathologie de
lenfant

i Une réle méconnu
Un acteur souvent ahsent de la prise en

' Un médecin généraliste qui n'est pas un Ter recours
charge

Une absence de sollicitation d(ie a la représentation du trouble

) ~ Rolede prescription d'ordonnance
Une étape obligatoire

—{ Réle dans les démarches administratives

Le mEdECin genera“Ste, un Unmédecin généraliste qui ne répond pas aux
acteur méconnu { La consultation du médecin généraliste | atentes parentales

Role de conseil et d'orientation

Un acteur ufile pour certaines familles —— :
| Rle de soutien

Améliorations a apporter par le médecin généraliste  Intégration dans la prise en charge

% Les améliorations souhaitées | Améliorations au dela du médecin généraliste  Création d'un centre ressource

Arbre thématique n°5 : Le médecin généraliste, un acteur méconnu
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IV - DISCUSSION

1. FORCES ET LIMITES DE L'ETUDE

a) Liées au sujet d’étude

Nous n’avons pas trouvé d’études qui explorait le vécu des parents dans le parcours de
soins des enfants atteints de troubles spécifiques des apprentissages ni sur la place du médecin

généraliste dans ce domaine. Ainsi notre étude était inédite et originale par son sujet.

b) Liées au choix de la méthode qualitative

La méthode qualitative semblait parfaitement adaptée pour explorer le vécu parental du
parcours de soins des enfants atteints de troubles spécifiques du langage écrit et la place de leur
médecin généraliste. En effet, cette méthode permettait d’analyser finement les idées et les
ressentis exprimés par les parents qui avaient chacun un vécu, un parcours, une histoire

différente a délivrer.

c) Liées a I’élaboration du guide de I'entretien

Notre guide d’entretien proposait une approche chronologique de I'histoire de la
pathologie afin de ne pas omettre une partie du parcours de soins. Ce choix pouvait induire le
risque de ne pas recueillir I'ensemble des informations utiles en limitant I'expression des parents.
Pour limiter ce biais, nous avons essayé de laisser libre cours a I'histoire des parents a travers des
guestions ouvertes. De plus, le suivi du guide d’entretien n’étant pas strict, les parents pouvaient
aborder les étapes du parcours dans un ordre différent et nous avons accordé de la souplesse

dans nos questions en fonction des réponses et de de la fagon de s’exprimer de chaque parent.
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d) Liées a la taille de I’échantillon

Nous avons recueilli le vécu de 12 parents. S’agissant d’'une étude qualitative, malgré la
présentation d’un échantillon restreint, nous sommes arrivés a saturation des données apreés 11

entretiens ce qui représente une richesse d’information suffisante.

e) Liées a la sélection des parents participants

Parmi les parents interviewés, nous avons interrogé 11 femmes et 1 seul homme. Ainsi le
témoignage des péres était sous représenté. En effet, la sélection s’est faite de maniére aléatoire
en fonction du parent qui emmenait I'enfant chez I'orthophoniste ou chez le médecin. D’apres
une étude de la DREES de 2013 (15), les activités parentales restent une prérogative féminine.
Ainsi, les femmes passent 2,1 fois plus de temps que les hommes a s’occuper des enfants. Nos
résultats sont donc concordants avec ce constat. Dans |'étude de Madeline VERGE de 2010 (16),
73,5% des accompagnateurs au bilan d’orthophonie et 56% des accompagnateurs aux séances

sont les méres. Elles sont donc des interlocuteurs privilégiés.

Les parents sélectionnés étaient tous issus d’'une méme ville ou de sa périphérie proche.
Cependant, dans la méthode qualitative, il n'est pas nécessaire d’avoir une répartition
géographique des participants, le plus important étant la variété d’histoires et de vécus. De plus,
les médecins généralistes qui suivaient les enfants étaient issus pour la plupart de cabinets

différents ce qui assurait une diversité dans les pratiques professionnelles.

L’age des enfants allait de 8 a 20 ans avec une moyenne a 12 ans. Il existait donc un biais
de mémorisation concernant les parents des enfants les plus agés. En effet, des éléments du

parcours avaient pu étre oublié et les ressentis avaient pu évoluer et étre modifiés par le temps.

f) Liées a I'analyse des données.

L'analyse de chaque entretien vertical puis transversal a été effectuée par un seul
chercheur, il n’a pas été réalisé de triangulation. Ainsi, I'interprétation pouvait étre biaisée par la

subjectivité de I'’enquéteur. Cependant, les résultats ont été validés par le directeur de these et

95



I'analyse systématique des verbatims selon la méthode décrite précédemment permettait de

limiter ce biais.

2. DISCUSSION DES RESULTATS

Les 5 themes de notre étude sont : La période du repérage au diagnostic, les
représentations parentales de la pathologie, I'investissement parental, les relations avec les
acteurs de la prise en charge et la place du médecin généraliste. lls sont les axes de travail d’'une

amélioration du parcours de soins des enfants atteints d’un TSLE.

a) Du repérage au diagnostic, une période d’incertitude

D’apres les résultats de notre étude, le repérage était principalement effectué par I'école
ou par la famille de I'enfant et parfois de maniére conjointe. Selon I'étude de 2015 de la
Fédération frangaise des Dys réalisées aupres de 1000 personnes dont 98% de parents d’enfants
Dys, la famille était a I'origine du repérage dans 67% des cas contre 40% par I'école (la somme
étant supérieure a 100 compte tenue des réponses multiples, avec des repérages conjoints) (17).
Les parents sont donc au cceur du repérage des troubles de leur enfant. En effet, ils sont amenés
qguotidiennement a le voir évoluer dans ses apprentissages. Les enseignants sont les 2émes
acteurs en jeu. De par leur vision de professionnel et leur proximité avec les enfants, ils peuvent
évaluer la qualité de leurs apprentissages de facon plus poussée. Le rbéle des enseignants est
redéfini par I’'HAS dans son guide sur le « Parcours de santé d’un enfant avec troubles spécifiques
du langage et des apprentissages » de décembre 2017 (8). Celui-ci doit participer au repérage
des difficultés d’apprentissage face a un éléve montrant un décalage dans certains
apprentissages a l'aide d’outils étalonnés. Il peut étre accompagné du RASED ou d’un

psychologue scolaire.

Dans notre étude, les parents rencontraient plusieurs obstacles au repérage des troubles
de leur enfant avec des diagnostics différentiels évoqués, des troubles associés ou des
problématiques familiales occultant la pathologie de I'’enfant. Dans I'ouvrage de Joel FLUSS sur
I” « Approche des troubles des apprentissages scolaires pour le pédiatre », il existe 3 catégories

d’enfants pour lesquels les troubles sont souvent ignorés, sous-estimés ou mal interprétés (18).
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Il s’agit des enfants précoces, dont les capacités intellectuelles supérieures occulteront les
difficultés d’apprentissage, les enfants issus d’un milieu défavorisé qui ont des performances
académiques en moyenne plus faibles et chez qui les troubles des apprentissages vont étre plus
difficiles a identifier, et des enfants présentant des troubles du comportement chez qui se posera
la question du caractére primaire ou secondaire de la dyslexie. Ainsi, il semble nécessaire
d’identifier les facteurs pouvant perturber la mise en évidence des troubles afin de pouvoir

effectuer une évaluation globale et spécifique de chaque enfant.

Devant la prise de conscience de difficultés non étiquetées chez leur enfant, les parents
étaient souvent confrontés a des sentiments négatifs. Se meélaient le sentiment
d’incompréhension, de colere contre I'enfant, I'impression qu’il ne faisait pas les efforts
nécessaires a sa réussite aboutissant au sentiment d’étre démuni. Dans son mémoire
d’orthophonie de 2010 sur Accompagnement parental et dyslexie, Madeline VERGE décrit
plusieurs attitudes parentales négatives face aux difficultés rencontrées par leur enfant (16).
Ainsi, elle évoque les parents trop exigeants, qui peuvent avoir une attitude rigide, punitive ; les
parents « surprotecteurs », niant le trouble et en rejetant la responsabilité sur I'enseignant ou
I'orthophoniste ; les parents qui comparent I’enfant dyslexique avec un autre membre de Ia
fratrie qui réussit mieux ; les parents se renvoyant la responsabilité des difficultés de I’enfant.
Chacune de ces attitudes peut bien évidemment amener |'apparition de conflits au sein de la
famille.

Comme le souligne Marc BONNELLE dans son ouvrage La dyslexie en médecine de I'enfant de
2002, « la dyslexie peut profondément modifier la vie d’'une famille, voire la déséquilibrer :
tensions, découragement, épuisement, divergences, négligences envers les fréres et soeurs non
dyslexiques... peuvent perturber et fragiliser la famille » (19).

L’accompagnement de I'ensemble de la famille a travers le parcours de soins semble devoir étre
au ceoeur des préoccupations des professionnels de santé les entourant, et notamment du
médecin généraliste, afin que I'acceptation de ces difficultés se fasse le plus facilement possible
et qu’ils entrainent les parents vers la phase d’action, indispensable a la mise en place du projet

thérapeutigue nécessaire a la réussite de I'enfant.

Les enfants atteints de trouble spécifique du langage écrit ont des parcours scolaires

variables. Certains présentent des difficultés isolées sur une matiere et arrivent a compenser par
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d’autres qualités mais beaucoup d’entre eux présentent des difficultés généralisées qui les
pénalisent dans leur progression scolaire. Ainsi, dans I’étude de la Fédération Francaise des Dys
réalisée en 2015 (17), 36% des enfants avaient redoublé une classe majoritairement en CP, CE1
et Grande section. Une grande vigilance semble nécessaire de la part des enseignants afin
d’identifier les difficultés de ces enfants, ne pas minimiser les difficultés a un simple retard et ne

pas passer a coté d’un trouble spécifique des apprentissages.

Pour les parents, le diagnostic de trouble spécifique du langage écrit est une étape trés
importante. En effet, I'étiquetage du trouble et I'annonce d’un diagnostic leur permettra de
comprendre les difficultés rencontrées, de I'expliquer a leur entourage et de déculpabiliser leur
enfant. C'est une étape indispensable a la mise en ceuvre de la rééducation. Dans I'entretien
d’'une maman réalisé en 2010 dans son mémoire sur Accompagnement parental et dyslexie,
Madeline VERGE note le soulagement parental a 'annonce du diagnostic (16). Le fait de mettre
un mot sur les troubles de I’enfant permet de comprendre que des solutions existent. Il est donc
indispensable d’encourager I'établissement d’un diagnostic le plus précocement possible afin de

leur proposer la mise en place d’une rééducation.

Pour les enfants, il s’agit d’appréhender un diagnostic qu’ils ne connaissent pas et ne
comprennent pas. La période d’acceptation sera plus ou moins bien vécue. D’apres I'ouvrage de
Stéphanie VERNHES sur Le diagnostic de « Dyslexie » et ses effets sur le sujet, le diagnostic peut
renforcer le sentiment d’échec chez les enfants atteints (20). Le soutien et la revalorisation de

I’enfant de la part de I'ensemble des acteurs sera une intervention indispensable a son bien-étre.

Concernant leur prise en charge, les enfants avaient été diagnostiqués de facon variable
par un orthophoniste, un neurologue ou un neuropsychologue. Le guide HAS de 2017 précise que
le diagnostic positif de trouble spécifique des apprentissages est effectué par un professionnel
de santé spécialiste du domaine concerné, donc face a des difficultés touchant le langage écrit,
par le biais d’'un bilan orthophonique (8). Dans les situations les plus simples, il n’est pas
nécessaire d’engager d’autres explorations et de consulter un autre spécialiste. On peut
cependant se demander s’il n’existe pas, parmi les enfants de notre étude qui n’ont bénéficié
que d’un bilan orthophonique simple, une pathologie neurologique sous-jacente dans laquelle

pourrait s’intégrer le trouble du langage, ce qui lui enléverait sa spécificité.

98



b) La représentation de la pathologie

Dans notre étude, les TSLE étaient souvent vécus par les parents comme des difficultés
isolées, confondues avec des difficultés scolaires et donc considérés comme étant en dehors du
champ de la maladie. En effet, ces troubles correspondent a une atteinte cognitive et non
physique. lls ne sont pas visibles si 'enfant n’est pas amené a lire ou a écrire. Le quotidien de la
famille est donc peu altéré.

L’'OMS définit la santé comme « un état de complet bien-étre physique, mental et social, et ne
consiste pas seulement en une absence de maladie ou d’infirmité ». Ainsi, les enfants atteints de
TSLE étaient considérés comme étant en bonne santé par leurs parents. Le trouble ainsi mis de
coté, les parents avaient tendance a minimiser son importance voir a développer un déni du

trouble en tant que pathologie.

Le manque d’informations a disposition des parents amplifiait ce phénomene. En effet, a
I’énonciation du diagnostic, la plupart ne connaissaient pas le terme de dyslexie-
dysorthographie, encore moins celui de trouble spécifique du langage écrit. Tous allaient
s'informer par eux méme sur sa gravité, les conséquences sur I'avenir et les démarches a mettre
en ceuvre. On peut donc s’interroger sur les informations délivrées par les professionnels de
santé. |l semble nécessaire de répondre aux questionnements parentaux par le biais d’une
information claire, de documents écrits ou de références bibliographiques afin qu’ils ne soient
pas noyés dans le flot d’informations qu’ils peuvent trouver, en particulier sur internet, qui ne

sont ni professionnalisées ni accompagnées.

L’énonciation du mot « handicap » était toujours un événement traumatisant pour les
parents qui considéraient qu’il n’était pas adapté aux troubles de leur enfant. L’article 2 de /a loi
n°2005-102 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées, a défini la notion de handicap : « Constitue un handicap, 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 physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un polyhandicap ou d'un

trouble de santé invalidant » (6).
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Dans son ouvrage sur Le narcissisme parental face au handicap de I'enfant de 2010, Luc
DRIESSCHE évoque les difficultés d’acceptation parentale du handicap de leur enfant (21). En
effet, il identifie les questions qu’ils vont étre amenés a se poser a I'annonce du diagnostic :
« Jusqu’ol va son retard ? A-t-il vraiment un handicap ? » « Sommes-nous les parents d’un
enfant anormal ? ». Il prend I'exemple d’une étude réalisée par la Commission Départementale
de I’Education Spéciale de 2005 qui met en évidence que « peu de ces parents voient leur enfant
comme handicapé » et qu’ils ont « une perception positive de leur enfant » tres différente de

celle des professionnels.

L’acceptation de la maladie et du handicap passe donc par différentes étapes qu’il semble
important d’accompagner. Dans le Dictionnaire d’Orthophonie, la guidance parentale est définie
comme « I'ensemble des moyens mis en place auprés d’'un enfant handicapé, quel que soit le
handicap, afin de préserver ou rétablir une bonne relation parents/enfant et éviter que d’autres
facteurs ne viennent s’ajouter aux difficultés de I'enfant » (22). Selon ses auteurs, la guidance
comprend trois axes :

-« L'accompagnement des parents afin de les aider a accepter leur enfant tel qu’il est et a
adapter leur éducation et leurs exigences en fonction des difficultés et du handicap de
I'enfant

- L'information sur le développement normal de I’enfant dans tous les domaines et la fagon
dont ce développement va se passer pour leur enfant pas a pas

- Les conseils sur les attitudes a mettre en place ou les activités a proposer a leur enfant

afin de 'aider au mieux dans son développement. »

Il s’agira donc tout d’abord de ne pas énoncer le mot handicap si le degré d’atteinte de I'enfant
ne correspond pas a la définition, cette dénomination étant presque toujours vécue de fagon
traumatisante. |l faut par contre mettre I'accent sur I'accompagnement des parents pour lesquels
ce mot devra étre prononcé, afin que cette annonce soit vécue de la maniere la plus positive

possible.

L’enfant, premier concerné par sa pathologie, devra se situer par rapport aux représentations

de ses parents mais aussi par rapport au regard de ses camarades. Dans notre étude, une fois le
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diagnostic de TSLE posé, les enfants passaient par une phase d’acceptation avec le constat
parental d’un repli sur soi, d’une perte de confiance initiale. Dans son étude sur L’estime de soi
des adolescents dyslexiques de 2010, Muriel GAILLOT-HOUSSAIS met en évidence que les
dyslexiques possedent une estime de soi dévalorisée dans tous les domaines par rapport aux
autres adolescents, que ce soit émotionnel, social, scolaire, physique, ou sur leur futur (23). Ainsi,
malgré I'acceptation de la pathologie, I'énonciation du diagnostic sera toujours marquante pour
I’enfant avec des répercussions psycho-sociale presque inévitables.

Les dyslexiques sont nombreux a avoir des difficultés a avouer leur dyslexie et a I’'assumer. De
plus, reconnaitre le terme "handicap" requiert un travail psychologique spécifique, les enfants
dyslexiques faisant beaucoup d’efforts pour demeurer dans la « normalité ». Dans son étude sur
Le handicap causé par la dyslexie chez des adultes au quotidien, Julia BLIN détermine que la
moitié des adultes dyslexiques interrogés contestent I'étiquette de « handicap » (24).

Le ressenti de I'enfant doit étre au cceur des préoccupations des professionnels I’entourant afin
qu'’il puisse vivre au mieux sa pathologie au quotidien et qu’il puisse étre intégré dans sa classe

puis au sein de la société.

¢) L'investissement parental dans la prise en charge :

Nos résultats étaient marqués par I'investissement de tous les parents dans la prise en
charge de leur enfant. Au-dela de I'accompagnement, il s’agissait d’un véritable engagement
dont I'objectif était la réussite scolaire de leur enfant. Dans son entretien auprés d’'une maman
d‘enfant dyslexique, Madeline VERGE reléve également I'implication parentale dans le parcours
de I'enfant avec la prise d’initiative concernant la mise en place d’adaptations a la maison dans
les devoirs et dans la vie quotidienne (16). Pour les parents, il est important que I’enfant bénéficie
des meilleures conditions de prise en charge pour obtenir les meilleurs résultats. Ainsi se

développe une « hyperactivité parentale » autour de I’enfant.

Nous avons également noté le sentiment des parents de mener un combat vis-a-vis des
difficultés rencontrées a chaque étape du parcours. Ce sentiment semblait décupler leur
investissement et devenait presque leur motivation pour s'impliquer. Le réle de parent devenait
alors un véritable « métier » qui demandait davantage de temps, de patience et de disponibilité.

lIs étaient, pour certains, surpris de la difficulté des démarches a réaliser. Dans sa Lettre ouverte
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pour les enfants en difficulté postée en 2011, un parent de I'association APEDYS pointe du doigt
cette notion de combat a mener (25): « Accompagner et soutenir son enfant en difficulté devient
un combat de chaque instant ». Il poursuit en expliquant la raison du combat : « Le combat, c’est
d’abord dans la famille. Avec et contre son enfant. Avec, parce qu’on le soutient. Contre, parce
gu’on lui met une pression parfois intolérable pour qu’il reste dans la norme sociale et qu’avant
16 ans, rien n’est prévu. Le combat, c’est ensuite avec et contre le corps enseignant. Avec, parce
que nombre d’entre vous est formidable et laisse une chance a nos enfants. Contre parce certains
d’entre vous n’entendent rien, sanctionnent et jugent nos enfants. Le combat, pour finir, c’est
aussi avec et contre I'administration. Avec parce qu’il y a quelques dispositifs qui permettent un
accompagnement a peu pres individualisé. Contre parce qu’accéder a ces dispositifs peut
s’avérer parfois difficile. Et quand on combat, il y a la souffrance ». Ce témoignage résume bien
le ressenti des parents que nous avons interrogés. La reconnaissance de cette souffrance parait

nécessaire a 'amélioration de I'accompagnement des familles, tout le long de leurs démarches.

La prise en charge des enfants atteints de TSLE nécessitait un investissement de temps
pour les parents. En effet, dans I'’étude de la Fédération Francaise de Dys, 48% des personnes
interrogées ont di aménager leur temps de travail ou cesser leur activité professionnelle. 7% ont
d{ changer de département pour obtenir une prise en charge (17). Les répercussions sur la vie
familiale peuvent donc étre trés importantes. L’accés aux soins doit étre facilité afin de limiter

I'impact sur la vie des familles.

La prise en charge de I'’enfant était marquée par son co(t financier, de |’établissement du
diagnostic a la rééducation a mettre en place. En effet, les parents que nous avons interrogés
déploraient le manque d’aides financieres pour certains intervenants tels que les
neuropsychologues et les psychomotriciens. L'étude de la Fédération Francaise des Dys de 2015
sur le Parcours santé en lien avec la scolarité et 'emploi met en avant les inégalités financiéeres
dans la prise en charge des enfants avec des bilans pratiqués en libéral qui ne sont pas pris en
charge par I'assurance maladie (17). De ce fait, certaines familles renoncent a réaliser ces
démarches diagnostiques et mettent en place une rééducation classique, remboursée, qui n’est
pas toujours adaptée aux besoins de leur enfant. Il semble intéressant de pouvoir proposer a ces
familles le recours a des professionnels tels que des assistantes sociales ou aux services de

I'assurance maladie qui peuvent étudier les situations de non recours au soin. Ce role
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d’information et d’accompagnement peut trés bien étre adopté par le médecin généraliste qui

est au plus prés des familles et qui peut avoir connaissance des problemes financiers.

De plus, la réalisation des dossiers pour la MDPH afin d’obtenir une aide financiere comme
I’Allocation d’Education de I'Enfant Handicapé nécessite la réalisation de nombreux bilans. La
seule option des parents qui n’ont pas suffisamment de moyens est donc la prise en charge dans
les Centres de Références, publiques, dont les délais de rendez-vous peuvent étre importants.
Les parents sont donc en demande d’une meilleure prise en charge du co(t des intervenants afin
de limiter les inégalités de prise en charge. Dans son rapport de décembre 2017, I'HAS pointe du
doigt cet enjeu pour la société afin de diminuer les « inégalités de santé liées aux déficits

d’informations et d’acces aux soins d’ordre financier et/ou géographique » (8).

Faciliter la reconnaissance du handicap est I'un des chevaux de bataille des parents que
nous avons rencontrés. Aprés I'acceptation de la pathologie, puis du mot « handicap », certains
sont amenés a réaliser des demandes a la MDPH afin de bénéficier d’aides financieres ou pour
faciliter I'accés aux adaptations lors des examens, par exemple. Le parcours pour la
reconnaissance est connu pour étre difficile puisque méme certains professionnels découragent
les parents dans leur démarche. Il nous semble important de cibler les enfants qui relévent de
cette identification afin d’en tirer un bénéfice et d’épargner les familles qui ne relevent pas de
cette demande. Comme le précise la HAS, |la reconnaissance d’une situation de handicap d’un
enfant justifie la mise en ceuvre d’adaptations ou d’aides, indépendamment d’un éventuel
dossier déposé a la MDPH (8). Le recours a cette derniéere est indiqué en cas de « limitation
d’activité ou restriction a la participation de la vie en société et si les besoins pour sa scolarisation
ne sont pas couverts par des réponses de droit commun ». Ainsi, il semble indispensable
d’accompagner les familles en identifiant les enfants relevant de la demande et en les informant

des modalités d’attribution des droits.

Malgré tout, I’étude de la Fédération francaise des Dys de 2015 sur le Parcours santé en lien avec
la scolarité et I'emploi reléve les inégalités dans les traitements des situations par les MDPH avec
une mauvaise appréciation des besoins en aide humaine et en matériel adapté (17). La

reconnaissance des répercussions des troubles des apprentissages mérite probablement une
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réévaluation des critéres d’attribution et une intégration supplémentaire de |'avis des parents

dans les prises de décisions.

Comme nous I'avons constaté dans nos résultats, I'objectif principal des parents que nous
avons interrogés était la réussite scolaire de leur enfant puis I’épanouissement dans leur vie
professionnelle. Dans I'extrait du Bulletin National APEDYS-FRANCE n°3, I'orthophoniste Claude
RICHARD indiquait les principales actions des parents (26). Elle mettait principalement en
évidence leur role dans I'aide a la scolarité, leur role dans I’éducation et enfin leur role de soutien
affectif et psychologique afin de revaloriser et d’encourager I’enfant. Le TSLE est principalement
centré sur la scolarité, ainsi, les parents s’investissent eux-mémes dans I'enseignement aupres
de leur enfant et vont devenir des pédagogues spécialisés dans le domaine. Plusieurs parents
nous ont rapporté avoir fait des recherches sur les méthodes d’enseignement dédiées aux
dyslexiques-dysorthographiques pour les appliquer lors du soutien aux devoirs. C'est ainsi qu’ils

deviennent ce que I’'HAS appelle des « parents experts ».

Malgré ce soutien parental, la réussite scolaire est un réel enjeu pour ces enfants. L'étude
de la Fédération Francaise des Dys de 2015 sur le Parcours santé en lien avec la scolarité et
I’'emploi met en évidence que 49% des enfants des personnes interrogées ont obtenu leur Brevet
(17). Seuls 25% ont obtenu un dipléme d’étude supérieur. Il existe donc un réel impact des
troubles de I'apprentissage sur I'avenir professionnel de ces enfants. Il s’agit d’'un enjeu majeur
de santé publique que de pouvoir améliorer ces chiffres avec un accompagnement global de

I’enfant au cours de sa scolarité.

d) Relation avec les acteurs de la prise en charge

L’école est un acteur majeur dans les troubles des apprentissages. Du repérage a la mise
en place des adaptations, son réle est primordial dans la prise en charge de ces enfants. D’apres
I'ouvrage de Joél FLUSS de 2013 (18), les adaptations scolaires sont complémentaires aux
thérapies de rééducation mises en place et nécessitent d’étre généralisées a I'ensemble des
matiéres. |l est donc nécessaire de réaliser des réunions de concertation pour décider en
partenariat avec I'équipe éducative, la famille et les professionnels de santé les adaptations a

mettre en place afin de soulager I’enfant.
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L'HAS précise le réle des enseignants dans son guide de décembre 2017 (8). Les observations et
les analyses des difficultés rencontrées par I'enfant doivent étre remises a sa famille.
L’enseignant doit par la suite mettre en ceuvre des mesures pédagogiques selon les difficultés
repérées. En cas de persistance des difficultés a I'issue de la remédiation pédagogique, il doit
proposer une évaluation médicale de I'enfant par un médecin de I'’éducation nationale ou le
médecin habituel de I’enfant, pédiatre ou généraliste. Ainsi, la communication entre les acteurs
de la prise en charge, enseignants, professionnels de santé et famille doit étre encouragée afin
de mettre leurs évaluations et leurs compétences a profit pour le bénéfice et la réussite de

I’enfant.

Les discours des parents concernant I’école étaient doubles : I'investissement des équipes
éducatives aupres de I'enfant était reconnu comme bénéfique et permettait au parent d’étre
soulagé dans son propre investissement personnel. Une confiance liait alors parents et
enseignants dans un partenariat solide pour la réussite de I'enfant. A contrario, lorsque les
équipes éducatives et les parents n’étaient pas d’accord ou que les parents estimaient qu’elles
ne s’investissaient pas suffisamment dans la prise en charge de I’enfant, la déception des parents
était d’autant plus grande, majorée par le sentiment initial de confiance mise dans les mains de
I’école. En effet, les parents vivaient ce désinvestissement comme un échec et comme un

abandon.

L'une des problématiques rencontrées par les parents que nous avons interrogés était le
recours aux professionnels de santé. D’aprés I'étude de la Fédération Francaise de Dys de 2015,
I’obtention de rendez-vous pour la prise en charge de I’enfant avec un professionnel a proximité,
tel que I'orthophoniste était la premiere difficulté rencontrée (57%) (17). En 2017, la DREES a
recensé 24699 orthophonistes en France métropolitaines avec un grande disparité
géographique. En 2010, [I'Hérault était le département avec la plus forte densité
d’orthophonistes. Malgré cela, les délais d’attente sont présents dans I'ensemble des régions.
Selon le rapport de I’'Observatoire National de la Démographie des Professions de Santé de 2011,
ces délais sont en partie expliqués par le besoin croissant de prise en charge par les adultes et
par le report des consultations vers cette profession dont les actes sont remboursés au détriment

des autres professionnels tels que les neuropsychologues, les psychomotriciens (27).
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Le délai d’obtention des rendez-vous auprés des Centres de Référence ou des
neuropédiatres était également souligné dans I’étude de la Fédération frangaise de Dys avec un
délai évalué entre 6 et plus de 18 mois chez 60% des personnes interrogées. Ainsi I'allongement
des délais pour I'obtention d’un bilan et d’un diagnostic était jugé comme insupportable par les
familles. L’HAS, dans son guide de 2017, précise les 3 objectifs concernant I'organisation des soins
avec: « l'accés aux soins dans un délai raisonnable, 'amélioration de la coordination entre
acteurs, éviter les prises en charge par défaut » (8). Il semble donc indispensable de cibler les
enfants nécessitant le recours aux Centres de Références, destinés aux cas complexes, afin de

désengorger ces services et de développer I'accés au niveau 1 et 2.

La plupart des parents que nous avons interrogés avaient développé avec I'orthophoniste
une relation de confiance trés forte. L'orthophoniste devenait leur principale source
d’informations mais aussi de conseils face aux difficultés qu’ils pouvaient rencontrer
quotidiennement. Dans son étude de 2010, Madeline VERGE retrouvait que 76,4% des parents
interrogés se sentaient accompagnés par I'orthophoniste qui suivait leur enfant (16). Elle notait
également la relation de confiance qui liait les parents aux professionnels. En revanche, 59% des
parents estimaient que cet accompagnement n’était pas suffisant. Donc malgré le sentiment
d’étre accompagné, les parents gardaient encore des questionnements et le sentiment d’étre
démuni devant les troubles de leur enfant. C'est également ce que nous retrouvons dans nos
résultats. L'accompagnement des parents doit donc étre effectué par I'ensemble des acteurs de
la prise en charge, avec I'école et les professionnels de santé, notamment avec le médecin

généraliste, en coordination, afin d’améliorer le ressenti parental.

Les difficultés dans la coordination du parcours de soins des enfants étaient pointées du
doigt par les parents. En effet, les informations avaient du mal a circuler entre les différents
acteurs mais également au sein d’'un méme secteur, comme a 'école. Les parents étaient alors
les vecteurs reliant chacun des intervenants et distribuant les informations. En septembre 2015,
L’Académie Nationale de Médecine réaffirmait la nécessité d’un travail pluridisciplinaire au
service de I'enfant en mettant en avant le réle des professionnels paramédicaux (28). Elle
recommandait de «renforcer les liens et généraliser une collaboration étroite entre les
compétences médicales et pédagogiques de maniere a dépister le plus tét possible les troubles

neurocognitifs et plus spécialement, les troubles spécifiques des apprentissages, ainsi que leur
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retentissement psychologique » mais également de « réaffirmer la place et le role essentiel dans
le parcours de soins des différentes professions paramédicales (orthophonistes, mais aussi
psychomotriciens, ergothérapeutes et neuropsychologues), dont le travail en équipe
pluridisciplinaire ou en réseau pluriprofessionnel est de plus en plus reconnu comme
indispensable pour le bilan diagnostique comme pour le traitement ».

La prise en charge pluridisciplinaire, en coordination, semble indispensable pour la prise en
charge d’un trouble des apprentissages. Il s’agit de mettre toutes les compétences
professionnelles a profit vers un méme objectif : la réussite de I'enfant. Pour cela, chaque acteur
doit s'impliquer dans la communication. Le bilan orthophonique représente le premier outil de
communication puisqu’il établit la description du trouble et la proposition d’un projet
thérapeutique. L'ensemble des intervenants doit pouvoir échanger par le biais, par exemple, des
réunions des équipes éducatives a I’école afin que soient réunis les professionnels de santé en
lien avec I’enfant, les parents et les enseignants. La Caisse Nationale d’Assurance Maladie réitere
a travers la convention nationale des orthophonistes I’encouragement au développement
d’outils tels que le dossier médical partagé (DMP) et la messagerie sécurisée afin d’améliorer la
coordination du parcours du soin des patients (29).

Il pourrait également étre intéressant de développer des réunions d’information associant les
professionnels de santé médicaux et paramédicaux et les enseignants d’'un méme secteur

géographique afin de développer leur partenariat.

e) Le médecin généraliste, un acteur méconnu

Dans les entretiens que nous avons réalisés, peu de parents évoquaient spontanément
leur médecin généraliste dans le parcours de soins de leur enfant. lls distinguaient completement
la prise en charge d’un trouble « scolaire » d’'une pathologie pouvant étre accompagnée par celui
gu'’ils considérent comme un soignant.

Dans leur article sur Etre parent d’un enfant dyslexique, M. LEROY et M.F. WITTRANT évoquent
le partenariat enseignants/orthophoniste/médecin scolaire/parent (10). En aucun cas il n’est
évoqué le médecin généraliste dans les acteurs cités.

L’Article L162-5-3 du code de la sécurité sociale de 2009 a mis en place le statut de Médecin
traitant (30). Chaque patient de plus de 16 ans devait déclarer un médecin traitant qui avait pour

mission de tenir a jour le dossier médical du patient, de coordonner le parcours de soins et de
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centraliser les avis des autres soignants. En 2017, ce dispositif a été étendu aux enfants de moins
de 16 ans. Le médecin généraliste est donc le pilier central de la prise en charge de ses patients.

Il est un acteur indispensable a la médecine de proximité.

Concernant les troubles de I'apprentissage, le guide de I'HAS de 2017 redéfini le réle du médecin
généraliste en insistant sur son importance dans I'accompagnement parental (8). Il insiste sur 5
points :
- Linformation de I'enfant et de sa famille sur les conséquences du trouble.
- L’écoute des difficultés ressenties au quotidien et dans la famille pour s’orienter dans le
parcours de santé.
- La guidance parentale : conseils sur I'accompagnement de I'enfant (adaptations en
fonction de ses difficultés).
- L’accompagnement a la constitution des dossiers et demandes d’aide de compensation.

- La proposition de mise en relation avec les associations de patients

Il s’agit donc de promouvoir le réle du médecin généraliste dans ce type de pathologie. Le
médecin généraliste est trop souvent mis de c6té ou sous-estimé alors qu’il peut comme dans

toutes les autres pathologies accompagner les parents et les enfants dans leur parcours.

La connaissance de ce role doit étre favorisée par les autres acteurs de la prise en charge, comme
I’école. L'HAS rappelle dans son guide de décembre 2017 (8) qu’en cas de difficulté résistante a
la remédiation pédagogique, il est souhaitable que la famille informe le médecin de I'enfant de
la présence de difficultés a I’école. C'est également le role des associations de parents que de
délivrer cette information. Dans l'article sur Mon enfant est peut-étre dyslexique : qu'est-ce que
je fais ? de I’association APEDYS (31), le médecin généraliste est spécifié dans le parcours en 1°¢
recours. Il est conseillé aux parents de le consulter afin de réaliser un premier bilan avec

I'orthophoniste.
La qualité de la relation entre le médecin traitant et son patient est un élément fondamental a

sa sollicitation. En effet, un parent qui avait initialement établi une relation de confiance solide

avec son médecin ira plus facilement vers lui lorsqu’il sera confronté a une pathologie chez son
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enfant. Il est donc important de développer I'aspect relationnel pour inciter les parents a

interroger leur médecin afin que celui-ci s'implique davantage dans le parcours.

Comme nous I'avons vu dans nos résultats, les parents étaient « obligés » de passer par
leur médecin généraliste pour effectuer une ordonnance pour la réalisation d’un bilan
orthophonique et de séances de rééducation. Il s’agit donc d’une consultation privilégiée pour le
médecin généraliste destinée a discuter du développement de I’enfant, a éliminer une pathologie
sensorielle ou un diagnostic différentiel et a évoquer les difficultés rencontrées par les parents.
Il s’agit également d’un moment privilégié d’information ou le médecin peut mettre de la
documentation a disposition des parents. Il pourra également les renvoyer vers un niveau 2 ou 3

si la situation lui semble trop complexe pour une prise en charge simple.

Dans notre étude, les parents sollicitaient leur médecin généraliste majoritairement
lorsque leur enfant était malade ou pour des problémes aigus. Les recommandations de pédiatrie
insistent sur les examens de prévention et de dépistage de 0 a 6 ans. A partir de 6 ans, les enfants
sont vus de maniére moins réguliére par les médecins généralistes ou les pédiatres. Pourtant, sur
le carnet de santé, on retrouve la page de I'examen des huit ans, qui précise dans la partie
développement, la suspicion de trouble du langage écrit avec la réalisation ou non d’un test du
langage et la réalisation d’un bilan orthophonique si besoin. Il semble indispensable que cet

examen soit effectué de fagon systématique par le médecin généraliste.

L’Article L. 541-1 du Code de I’éducation précise qu’: « Au cours de leurs sixieme, neuvieme,
douziéme et quinziéme année, tous les enfants sont obligatoirement soumis a une visite
médicale au cours de laquelle un bilan de leur état de santé physique et psychologique est réalisé
». Cette loi précise qu’« a I'occasion de la visite de la sixieme année, un dépistage des troubles
spécifiques du langage et de 'apprentissage est organisé. Les médecins de I'Education Nationale
travaillent en lien avec I'équipe éducative, les professionnels de santé et les parents, afin que,
pour chaque enfant, une prise en charge et un suivi adapté soient réalisés suite a ces visites. ».
En 2015, le Conseil National de I'Ordre des Médecins a enregistré 1770 praticiens exercants la
médecine scolaire (32). Leur mission est trés étendue allant des visites de dépistage des éleves,
a I'élaboration des projets d’accompagnement (PAI/PPS/PAP), aux avis sur l'orientation et

I'aptitude aux travaux reglementés et la gestion des urgences. Le rapport met en évidence les
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difficultés rencontrées par la profession avec une carence en professionnels et une répartition
tres hétérogene d’une région a I'autre. En moyenne, 57% des enfants ont eu un examen de santé
pratiqué par un médecin ou par une infirmiére de I'’éducation nationale en 2015. |l semble donc
intéressant que les médecins généralistes puissent prendre le relais des médecins scolaires et
réaliser un repérage des troubles des apprentissages lors des visites de prévention.

A I'heure actuelle, 'utilisation des tests de dépistage reste peu fréquente de par I'absence de
recommandations sur la validité d’un test a réaliser de facon systématique, de par la durée de
leur réalisation qui dépasse la durée classique d’une consultation, leur co(t a I'achat, I'absence

de cotation de ces tests et la formation nécessaire a leur emploi.

Les parents que nous avons interrogés manifestaient leur souhait que leur médecin
généraliste soit davantage intégré dans le parcours de soins de leur enfant. Celui-ci semblait
pouvoir faciliter leurs démarches et les accompagner dans les difficultés qu’ils pouvaient
rencontrer. Dans son mémoire de 2010, Madeline VERGE présente les résultats de son étude
avec l'attente des parents face a I'accompagnement de l'orthophoniste. Elles concernent
plusieurs domaines tels que :

- Laréussite scolaire : les conseils, les progres scolaires.

L’aspect psychologique : redonner confiance a I’enfant, I'acceptation de la pathologie

- La communication avec le milieu scolaire

- Linformation et I’explication sur le trouble

- L’amélioration du trouble
Il y a donc un paralléle avec les résultats que nous avons obtenu face aux attentes parentales du
médecin généraliste. En effet, le soutien, la communication avec les intervenants, I'information
sont également des éléments majeurs dans nos résultats. Les roles des orthophonistes et du
médecin généraliste se recoupent et peuvent parfaitement s’associer de maniere synergique du
fait de leurs compétences distinctes. Chaque intervenant doit trouver sa place au sein du

parcours de soins pour que le parent puisse bénéficier de la meilleure attention possible.

La majorité des médecins généralistes ne sont pas formés a la prise en charge des troubles
de I'apprentissage. Durant le cursus de I'externat a I'internat, trés peu de cours sont consacrés a
ce domaine tres spécialisé. L'Académie Nationale de Meédecine insiste sur le besoin de

promouvoir la formation des médecins généralistes et spécialistes dans le domaine du
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développement neurocognitif par un enseignement initial et la création d’un Diplome Inter
Universitaire National et de revaloriser les actes spécialisés correspondants (28). Il nous semble
important que les médecins généralistes puissent se former a minima pour pouvoir orienter les
parents vers les spécialistes concernés et pour éliminer les diagnostics différentiels tels qu’il le
fait pour les pathologies classiques. Le guide HAS de décembre 2017 va dans ce sens en précisant
par une fiche pratique, que nous avons proposé dans l'introduction, I'ensemble des éléments a

connaitre par le médecin et les modalités d’action selon le trouble repéré (8).

Le développement d’un réseau départemental ou régional est également indispensable
aux parents. lls pourraient y trouver des lieux de documentation ainsi que la liste de
professionnels spécialisés dans le domaine des troubles de I'apprentissage. Cela faciliterait leurs
démarches et diminuerait le sentiment d’étre démuni face aux difficultés de leurs enfants. Il
s’agirait également de promouvoir les consultations avec des enseignants spécialisés qui
pourraient les conseiller sur les adaptations scolaires a mettre en place a domicile. Des centres

ressources sectorisés pourraient faciliter I’acces selon le secteur géographique.

3. OUVERTURE DE LA DISCUSSION

Peu d’études se sont intéressées au vécu parental du parcours de soins des enfants
atteints de troubles spécifiques du langage écrit. Nous souhaitons partager les résultats de notre
étude avec le comité scientifique de la Fédération Francaise des Dys afin de faire valoir les

attentes des parents aupres des autorités concernées.

Le guide santé de I'HAS de décembre 2017 précise le réle de chaque intervenant et fournit
des fiches pratiques a I'attention des médecins généralistes. Il semble donc important de les
informer de ces nouvelles recommandations. Ainsi, nous allons proposer la réalisation d’'une DPC

(Développement Professionnel Continu) a la faculté de médecine de Montpellier.

Plusieurs projets d’études complémentaires a notre travail pourraient voir le jour : Nous
avons étudié le vécu parental du parcours de soins des enfants atteints de troubles spécifiques
du langage écrit et la place du médecin généraliste. Il nous semblerait intéressant de connaitre

le ressenti des médecins généralistes eux-mémes face a 'augmentation du suivi pédiatrique en
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médecine générale et a I'enjeu majeur que représente le dépistage et 'accompagnement de ces
troubles. Des études complémentaires s’intéressant a chacun des themes majeurs de notre

étude pourraient également étre réalisées.
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V - CONCLUSION

Nous nous sommes intéressés au vécu parental du parcours de soins des enfants atteints
de troubles spécifiques du langage écrit et a la place qu’avait le médecin généraliste dans ce
parcours. Le parcours de soins de ces enfants est mal connu et les troubles des apprentissages

sont des pathologies peu appréhendées en médecine générale.

Les dernieres recommandations concernant I'amélioration du parcours de santé des troubles
spécifiques des apprentissages, en particulier des troubles spécifiques du langage écrit, en font
un domaine médical qui prend de plus en plus d’ampleur. Les cing axes que nous avons choisi de
développer correspondent aux problématiques identifiées dans la littérature et dans nos
observations. Ce sont les principaux freins a lever pour améliorer le parcours de soins des

enfants.

Les parents nous ont manifesté leur sentiment d’errance durant la période du repérage
au diagnostic. Entre les inquiétudes concernant la scolarité, les doutes face aux diagnostics
différentiels et les démarches a mettre en ceuvre pour obtenir un diagnostic, les parents étaient
trés vite dépassés par les événements avec le sentiment d’étre démunis. L’énonciation d’un
diagnostic était synonyme d’apaisement avec la conception d’un projet thérapeutique. La
réalisation d’un diagnostic précoce et une guidance parentale permet de limiter les sentiments
négatifs ressentis par les parents durant cette période. Le médecin généraliste a toute sa place
en cela en prescrivant les bilans orthophoniques, en sollicitant les professionnels de santé

spécialisés si nécessaire et en accompagnant les familles.

Les représentations parentales des TSLE étaient parfois faussées avec une minimisation
du trouble et de ses conséquences. Cela était expliqué par le manque d’informations délivrées
aux parents et a 'auto-information prédominante. La qualification par le mot « handicap » était
une difficulté supplémentaire pour les parents qui estimaient que ce mot n’était pas adapté a la
pathologie de leur enfant. Une information claire des parents sur les TSLE par les professionnels
de santé semble donc indispensable a I'acceptation de la pathologie par I'ensemble de la famille.
Ainsi, 'accompagnement des familles, formalisé par le terme de guidance parental, doit se
systématiser afin de ne pas laisser les parents dans une représentation faussée de la pathologie.
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Le médecin généraliste, du fait de sa proximité avec les familles, semble a méme de remplir ce

role.

L'investissement parental au quotidien était un élément majeur de nos résultats. Les
parents semblaient s’épuiser dans leur combat face aux murs que représentaient les différentes
étapes de la prise en charge. Leur réle de parent était peu a peu remplacé par le sentiment d’avoir
un rble de soignant. Leur vie entiére était dédiée a I'accompagnement de leur enfant, au
détriment de leur profession et de leur vie de famille. Ainsi I’accés aux professionnels, le colt
financier des prises en charge, les démarches administratives doivent étre des axes de travail
pour les autorités publiques afin de soulager les parents dans leurs démarches. Le médecin
généraliste pourra guider les parents vers les structures et les professionnels concernés, tels que

le recours a une assistantes sociale, afin de favoriser I’accés aux soins des familles.

La prise en charge des enfants est pluridisciplinaire. Chaque acteur était un facteur de
réussite ou d’échec selon son implication. Le réle de I'école était majeur et la réussite était en
partie dépendante des efforts qu’avaient fournis les équipes éducatives pour faire progresser
I’enfant. De plus, la collaboration interprofessionnelle était signe d’efficacité de la prise en
charge. Les parents étaient donc favorables au développement d’un partenariat interacteurs par
le biais d’outils de communication dans une méme optique, celle de la réussite de I'enfant.
L'implication du médecin généraliste pourrait permettre la centralisation des informations
concernant la prise en charge de I'’enfant et de contribuer a I’écoute entre chaque acteur de la

prise en charge.

Le médecin généraliste et son role dans les troubles des apprentissages était souvent
méconnu par les parents. L'amélioration des relations médecins-malade et I'implication des
médecins généralistes étaient des éléments clés dans la sollicitation des parents et dans leur
intégration dans la prise en charge. Ainsi, le médecin généraliste doit trouver sa place parmi les
acteurs de la prise en charge aupres des parents qui en auraient le besoin pour les faire bénéficier
de ses compétences et de ses connaissances. Il pourra s’intégrer dans un réseau de soins plus
global composé de professionnels médicaux, paramédicaux et de I'éducation pouvant étre

sollicité par les familles dans le besoin.
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VIl — ANNEXES

Annexe n°1 : Outils de dépistage des troubles spécifiques des apprentissages

BSEDS, Bilan de Santé Evaluation du Développement pour

la Scolarité :

ODEDYS, Outil de Dépistage des Dyslexies :

. /:\ges concernés : 5/6 ans.

. Congu pour les enseignants, les psychologues scolaires, les
médecins scolaires.

. Est trés centré sur le langage oral et les compétences sous-
jacentes a I'apprentissage du langage écrit.

. Nécessite une formation préalable et est un peu long de
passation.

. Test gratuit

. Ages concernés : Niveaux scolaires de CE1 a 5éme.

. Congu pour les médecins et orthophonistes, apres un
examen médical, notamment des fonctions sensorielles.
. Permet d’analyser les mécanismes de lecture.

. Nécessite une formation du médecin testeur.

. Test gratuit

ERTLAG, Epreuve de Repérage des Troubles du Langage et

des Apprentissages a 6 ans :

Alouette, Définit un age de lecture : (constitue une épreuve

de 'ODEDYS)

. Ages concernés : grande section de maternelle et premier
trimestre de CP.

. Congu pour les médecins.

. Test global d’évaluation qui ne donne pas d’indication sur
I'origine précise des troubles.

. Facile de passation et ludique, il est d’interprétation
simple.

. Test payant

. Ages concernés : Niveaux scolaires de CE1 a 3éme.

. Fournit des indications de performances dans une situation
de lecture a voix haute d’un texte. Apporte des éléments sur
la vitesse et la correction de la lecture. Permet d’élaborer un
age lexique.

. Test global d’évaluation qui ne donne pas d’indication sur
I'origine précise des troubles.

. Test payant

BREV, Batterie Rapide d’Evaluation des fonctions
cognitives/ Remplacé par 'EDA, Evaluation Des fonctions

cognitives et des Apprentissages (2012)

Lobrot 3 Lecture et compréhension de phrases : permet de

juger I'accés au sens :

. Ages concernés : 4/9 ans.

. Outil neuropsychologique, clinique, de premiere intention.
. Explore le langage oral, les fonctions cognitives non
verbales, I'attention, la mémoire, les apprentissages
scolaires.

. N’est pas congu pour un repérage systématique des
enfants “tout venant” et nécessite un minimum de
formation et de connaissances pour son emploi.

. Test payant

. Un nouvel outil élaboré par le Docteur BILLARD C. devrait
voir le jour en 2018 pour remplacer I'EDA. Il s’agit de la BMT
(Batterie Modulable de Tests), prévu pour étre

informatisée.

. Ages concernés : 7/12 ans.

. Lecture silencieuse de 36 phrases lacunaires pour
lesquelles I'enfant doit choisir un mot parmi 5 proposés
donnant ainsi un sens a la phrase. L’enfant dispose de 5 min
pour compléter un maximum de phrases.

. Teste a la fois le décodage et la compréhension en lecture.

. Constitue une des épreuves de la batterie ORLEC de Lobrot.
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Annexe n°2 : Le guide d’entretien

GUIDE D’ENTRETIEN

Phrase de présentation :

« Bonjour, je m’appelle Coline Morvan et je réalise un travail de thése sur les enfants
dyslexiques afin d'essayer de comprendre le vécu des parents et la place du médecin généraliste
dans le parcours de soins de ces enfants.

Je vais vous poser quelques questions pour comprendre I’histoire de votre enfant.

Nous sommes la pour échanger, j'aimerai que vous puissiez parler le plus librement possible, il
n'y a pas de bonne ou de mauvaise réponse.

Si vous étes d’accord, je vais enregistrer notre conversation mais ensuite cet entretien sera
complétement anonymisé puis détruit aprés retranscription.

Avant de commencer, avez-vous des questions ? »

Entretien :

1. Présentez-moi votre famille

. Qui est atteint de dyslexie ?

2. Parlez-moi de votre enfant et de son parcours, comment ca s’est passé pour lui ?
. Quel a été son développement avant I’entrée a I'école ?
. Quel a été son parcours a partir de I'entrée a I’école ?

. Qui a établi le diagnostic de dyslexie ?

3. Comment s’organise la prise en charge de votre enfant ?

. Quelle est a été sa prise en charge depuis le début et quels sont les intervenants autour de
lui ?

. Comment avez-vous choisi ces intervenants-la ?

. En avez-vous parlé avec votre médecin traitant ? Vous a-t-il aidé a choisir ou vous a-t-il

orienté ?
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4. Et vous, comment avez-vous vécu et vivez-vous maintenant la situation de votre enfant ?
. Quelles difficultés rencontrez-vous ?

. Quelles ont été les répercussions dans votre vie personnelle, familiale ou professionnelle ?
. Sur quelles personnes vous appuyez-vous ? Et votre médecin traitant ?

. Quelles sont vos inquiétudes concernant I'avenir ?

5. Quelles sont vos attentes par rapport a votre médecin généraliste ?
. En quoi pensez-vous que le médecin peut vous étre utile dans la gestion de ces difficultés et

dans la prise en charge de votre enfant ?

Conclusion :

« Voila I'entretien est terminé, y a-t-il des sujets que nous n'avons pas abordés et dont vous
souhaiteriez parler ou des éléments marquants que vous souhaiteriez partager ?
Je vous remercie beaucoup de votre participation, si cela vous intéresse je peux vous tenir

informé des résultats de mon travail. »

Code de I'entretien : Date :

Sexe du parent : Mail/Tel :

Age du parent : Profession du parent :
Age de I'enfant : Sexe de I'enfant :
L'enfant est-il suivi par un médecin Si oui depuis quel age :
généraliste ou un pédiatre :
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Annexe n°3 : Retranscription entretien n°7 - Le 25/01/2018 a 14h50

Durée de I’enregistrement de 21min23s ; 40min au total

J’ai rencontré la maman par I'intermédiaire d’une orthophoniste. Nous nous sommes données rendez-

vous au cabinet ol je travaillais.
Nous nous sommes installées dans mon bureau céte a céte.

Elle était a I'aise, répondait de facon trés calme et tranquille & mes questions.

Interviewer : Alors, ma premiére question est trés générale, j’aimerais que vous me

présentiez votre famille.

Madame D : Alors, la famille est composée de la maman, ici présente (rit), d’'un papa, d’une
jeune fille qui vient de féter ses 14 ans au mois d’octobre et d’un petit garcon qui a fété ses 8

ans au mois d’octobre aussi. Voila.
Et qui est-ce qui est dyslexique dans votre famille ?
C'est la jeune fille de 14 ans (rit).

D’accord. Ben, on va parler d’elle justement, vous allez m’expliquer comment était son

parcours depuis I’enfance jusqu’a aujourd’hui.

Alors, elle est dyslexique, mais elle a un trouble de I'attention qui va avec. Dong, ¢a risque,

voila. Je risque de parler un peu des 2 aussi.
Y a pas de probleme.

Donc I'enfance, A. a toujours été une petite fille super facile, heu qui obéit, qui a besoin d’un
cadre et surtout ne veut pas dépasser du cadre donc heu... Voila, tout s’est fait assez facilement
avec elle. Mais heu... C'est en CP, elle était... On habitait a (nom du village initial), elle a fait
toute sa maternelle sur (nom du village initial) et aprés, on a déménagé sur (nom du 2eme
village). Donc, je sais pas si vous connaissez, donc, petit village avec petite école avec des
classes multiples. Dong, elle a intégré le CP a (nom du 2eme village) ou il y avait une grande
section, un CP et un CE1. Donc en CP, ils étaient 6 éléves, 6 ou 9, ben pas, pas beaucoup. Et je
me suis rendu compte qu’elle avait de grosses difficultés avec les, les lettres. Donc, j’en ai parlé

au pédiatre qui la suivait a ce moment-la. Donc, il m’a dit « ne vous inquiétez pas, je pense pas
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gu’il y ait grand-chose, mais allez quand méme faire un bilan orthophonique ». D’ou j’ai fait un
bilan avec Madame (nom de I'orthophoniste), donc il s’est avéré qu’il y avait quand méme un
petit trouble qui était la. Donc elle a fait son CP, toute son année scolaire a (nom du 2eme
village). Ca a été tres compliqué parce qu’une classe de 3 niveaux quand on est dyslexique,
gu’on a un petit trouble de I'attention, arriver a se focaliser sur une seule et méme chose en
méme temps, c’est trés compliqué. Donc le CP ouais, ¢a a été trés compliqué pour elle et de par
cette difficulté-la et il fallait intégrer une école ou tous les gamins se connaissaient, et quand on
arrive de I'extérieur, c’est tres compliqué aussi. Donc pour le CE1, on a changé et on est venu a
(nom de I'école) a (nom de la ville). Donc |3, classe unique, CE1, quand la maitresse parle, elle
parle la méme chose pour tout le monde, plus un suivi orthophonique avec (nom de
I’orthophoniste). Donc la ¢a s’est, ¢ca s’est mieux passé. Par contre, Madame (nom de
I'orthophoniste) nous a fait remarquer qu’il y avait un petit trouble de I'attention qui
sommeillait la-dessous. Donc ¢a, ¢a s’est fait courant CE2, on a fait un bilan psychomotricien,
psychomotricité et elle a fait des séances en CM1, quand elle est rentrée en CM1, de octobre
jusqu’a janvier. Et en fait, ¢a I'a vachement aidé pour beaucoup de choses : pour réussir a se
structurer, apprendre a travailler beaucoup plus en autonomie. Ca a été... Aprés maintenant,
apres elle a toujours travaillé en autonomie a partir de ce moment-la. Le collége s’est trés tres
bien passé parce qu’elle était dans une classe ou c’est qu’y avait une adaptation au niveau du
francais pour les dyslexiques, donc la classe spéciale. Donc, ¢a leur redonne confiance en eux et
puis voila, les autres prof’s sont quand méme bien au courant qu’il y a un petit souci pour
certains éleves dong, ils font plus attention, ils aménagent... Pour les interros’, des questions en
moins ou du temps en plus. Donc, sa scolarité au collége s’est tres bien passée. Et maintenant

on pense au lycée. (Rit)

La, elle est en quelle classe actuellement ?

Elle est en 3eme.

3eme. D’accord. Le bilan avec le psychomot’, c’était ou et avec qui ?

On I'a fait, je crois, c’était sur (Nom de ville), je crois et c’était Monsieur (nom du

psychomotricien).
Ok. Ca c’est Madame (nom de I'orthophoniste) qui vous avait orientée vers lui ?

Ouai, vers lui.
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D’accord ok. Et le diagnostic de dyslexie c’est avec Madame (nom de I'orthophoniste) que ¢a

s’est fait ?

Ouai, on a heu... On est aussi allé sur (nom de I'Ho6pital) faire des examens complémentaires et

oui bon, voila, sa dyslexie elle est avérée, oui. Sa dyslexie et sa dysorthographie qui va avec.
Et est-ce qu’il y a eu d’autres intervenants dans son parcours ?

Non. Madame (nom de I'orthophoniste) beaucoup, qui I’a suivi du CE1 jusqu’a sa 6eme. Apres
A. voulait faire un break au niveau de I'orthophonie, voila. Aprés tant d’années, elle en avait un
peu marre. Dong, elle a arrété et on lui a toujours dit « Si tu ressens le besoin de refaire des
séances, d’y retourner, tu... ». Mais non. Donc c’est, voila, (nom de I'orthophoniste) pour
I'orthophonie, le psychomotricien qui, nous on trouve, avait fait une grosse avancée au niveau
de sa concentration, ¢a avait été un gros bénéfice pour elle. Et aprés, un petit suivi a I'Hopital,
mais c’est trés compliqué. Prendre un rendez-vous, pour arriver a continuer a faire un suivi.
Puis, elle a pas un niveau de dyslexie... Nous, on a jugé... Nécessaire de continuer a faire un suivi

la-bas.
Donc finalement, vous y étes-allées qu’une seule fois ?

2 ou 3 fois. Parce que y a eu les examens et y a eu la restitution du bilan qu’ils avaient fait. Et y
a eu l'année d’apres de nouveau pour, elle a fait quelques examens pour, pour certifier ce
gu’elle avait. Et apres voila. Pour avoir un rendez vous c’est plus de 9 mois, pour avoir la
restitution c’est encore 3 mois plus tard donc heu... Si on arrive a le gérer autrement, c’est pas

nécessaire... Y a pas besoin d’un suivi médicamenteux ou quoi que ce soit. (Souffle). Voila.

Donc, la prise en charge de votre enfant, on I’a vue un petit peu avec la prise en charge

orthophoniste, Madame (nom de I'orthophoniste) comment est-ce que vous I’aviez choisie ?

Et be,n parce que une copine a moi avait sa niece qui y allait. Et du coup elle m’a dit « Voila, je
sais que ma niéce est suivie par telle personne, que ¢a se passe trés bien ». Voila, du coup elle a

demandé a sa maman si c’était possible d’avoir un rendez-vous et ¢a s’est fait comme ¢a, voila.
D’accord. Et est-ce que votre médecin traitant, a cette période-la, vous en aviez parlé ?

Pas forcément. Quand on avait besoin d‘une, d’un certificat pour avoir des séances ou pour
faire un bilan on allait lui demander mais heu... (souffle). Aprés A. elle était pas souvent malade,

donc on n’était pas souvent chez le médecin. Donc on n’a pas forcément trop parlé.

122



Et vous m’avez dit, elle avait été suivi par un pédiatre ? Jusqu’a quand ?

Jusqu’a ses...bah c’était en CP jusqu’a ses 6 ans.

Et donc ouai, le médecin traitant, vous y alliez...

Ouais si y avait une gastro ou... Un truc particulier quoi, une maladie qui tombe comme ¢a.

Ok. Et donc vous comment est-ce que vous avez vécu tout ce parcours et comme vous vivez

actuellement la situation ?

Alors le parcours, c’est super compliqué pour les parents. Parce que, un enfant dyslexique c’est
compliqué a suivre, notamment pour les devoirs. Parce que on n’a pas les outils pour les aider.
Donc on est souvent démuni et on comprend pas pourquoi. Pour moi, ¢a a été la grosse
difficulté en CP, je comprenais pas pourquoi elle arrivait pas a assembler le B et le A qui fait BA.
Donc on se retrouve facilement désemparé face a ¢a et on n’a rien pour nous aider. Et quand
on veut des infos ou quoi, c’est plutdét compliqué, c’est le parcours du combattant pour les
parents. Faut se battre pour avoir des aides au niveau de I'école... Pour tout, les orthophonistes
ils sont pas assez nombreux ou (rit) ceux quiy a ils sont completement débordés, j’en connais
beaucoup qui galérent. On se retrouve vraiment démuni face a ¢a. Donc heu... Voila a (nom de
I’école) ils I'ont plutodt, elle a été plutot bien suivie. Quand on a dit le probléeme qu’y avait, ¢a a
toujours été bien suivi et au college y a un PAP qui a été mis en place et tout mais... Voila
jusqu’a ce qu’elle aille chez le psychomotricien, qu’elle arrive a gérer ELLE ses devoirs plus en
autonomie, pour moi ¢’était super compliqué. Mais... On n’a pas les outils, les parents (rit), pour

suivre ¢a a la maison. Donc, on fait avec.

Ouai. Et est-ce qu’il y a eu des répercussions dans votre vie personnelle, dans votre vie

familiale ou professionnelle ?

Non. Non. Pas spécialement. Sa dyslexie en soit, non. On peut pas dire que ¢a a engendré

guelque chose de plus ou de moins dans la vie familiale. Je pense pas.
Et quelles difficultés vous rencontrez pour votre fille ?

Ah et ben les difficultés, la elle est en 3eme, y a le brevet. Il faut remplir des dossiers pour
demander au rectorat la possibilité d’avoir un tiers temps. Donc c’est constituer des dossiers,
donner sans arrét des certificats, faire des photocopies de tout parce que... Voila, a chaque fois

faut recommencer tout depuis le début. Y a pas de suivi au niveau de la scolarité : voila cet
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enfant il est déclaré dyslexique on sait depuis le début du college qu’il a besoin d’un
aménagement, mais non. Pour les examens, on recommence tout et... Pour moi, c’est le truc le
plus lourd. Sans arrét, se battre pour avoir quelque chose alors qu’on sait tres bien que cet
enfant 1a il a des difficultés et qu’il faut faire les trucs dans les temps donné et qu’on n’a pas
forcément... Si on nous fait pas passer les documents au bon moment, on le sait pas a quelle
date il faut le faire. La, on a déposé le dossier mais on sait pas si elle y aura droit parce que on
n’a pas, on n’a pas déposé de dossier MDPH pour faire reconnaitre son handicap. Parce que la
aussi c’était encore un truc démentiel, monter ce dossier pour avoir une reconnaissance du

handicap, c’était de la folie. Donc, au bout d’un moment, on a laissé tomber.
Qui est-ce qui vous en avait parlé de ce dossier ?

On en avait parlé avec (nom de I'orthophoniste), a I’hopital on en avait parlé aussi. Mais heu...
Voila on a, on a retiré le dossier : quand on a vu tout ce qu’il fallait compléter, tout ce qu'’il
fallait écrire dessus et comme papier, et recommencer et passer devant une commission et... Et
renouveler ¢a tous les 5 ans je crois. Donc... Au final on I'a pas fait. C'est décourageant, c’était
trop de lourdeur administrative pour, pour pouvoir le faire. Ou alors... L3, elle s’en sort, elle se
débrouille tres bien. Elle aurait un handicap de dyslexie beaucoup plus lourd, on serait, on se
serait sans doute battu beaucoup plus que ¢a, on serait sGrement aller au bout du truc. Mais
voyant qu’elle s’en débrouillait quand méme bien et qu’elle arrivait a se sortir du lot comme ¢a,

on, on a arrété de s’épuiser dans toutes ces démarches. Ouai.
Et alors, sur quelles personnes de votre entourage est-ce que vous vous appuyez ?

Papapa, pas grand monde (rit). Pas grand monde, nous, les grands-parents, ils sont pas
forcément disponibles, les tontons tatis, beh, eux aussi ils sont pareils avec leurs enfants, il faut
gu'’ils se débrouillent. Non, on n’a pas forcément heu, on s’est débrouillé entre nous a la
maison, quoi. Aprés on n’a pas... On n’a pas trop d’appui au niveau de la famille pour gérer... En
méme temps, ce n’est qu’un probléme qu’elle a au niveau de sa scolarité, quand elle fait ses
devoirs a la maison ou quoi donc ¢a... Ca nhous concerne nous, on n’a pas impliqué... Tout le
monde sait qu’elle est dyslexique, elle se géne pas pour le dire. C’est un truc qui, qui I’a peut-
étre génée a moment donné mais apres elle a dépassé ¢ca. Mais bon apres... Non, on n’a pas

impliqué plus que c¢a les gens la-dedans.

Et alors quelles sont vos inquiétudes pour I’avenir ?
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Et beh... Ca leur demande beaucoup de travail supplémentaire a ces petits dyslexiques pour
arriver a maintenir un niveau scolaire. Donc jusqu’a présent, y avait un PAP qui était mis en
place au niveau du college et c’était plutdt bien suivi par les enseignants. Bien qu’il y en a qui ne
jouent pas le jeu et qui s’en fichent complétement. Qui y ait des enfants qui arrivent pas a lire

correctement ou a déchiffrer les choses, heu...

Ben voila, notre prochaine inquiétude c’est le lycée, I'établissement, comme c¢a va étre géré au
niveau de I'établissement. Et le lycée, on sait qu’il y a encore plus de boulot qu’au collége. Donc
du coup, comment ¢a va, comment ELLE, elle va réussir a le gérer au quotidien. Ca c’est ouai...

C’est une autre étape (rit).

Et puis, apres les études supérieures dans 3-4 ans quand on y sera (rit). On va dire heu... Voila,

petit a petit, on y va étape par étape.

D’accord. Et alors ma derniére question c’est : A votre avis, quelles pourraient étre vos
attentes face a un médecin généraliste, en quoi est-ce qu’il pourrait vous aider dans cette

situation ?

Et ben, j’en sais rien du tout. Moi le médecin généraliste, ben on a mal quelque part, machin
heu... La dyslexie ¢a se soigne pas... C'est pas comme ¢a, c’est un accompagnement au
guotidien. Aprés c’est... Comment le médecin généraliste dans le suivi d’un éléve ou un suivi a
la maison... Voila, c’est un accompagnement de tous les jours. Et apres, je sais pas si le médecin
généraliste peut faire plus... Je vois pas. Je vois pas. Ce qui pourrait aider les parents, c’est que
guelqu’un vienne donner un coup de main aux parents, avec des méthodes et comment faire
au mieux son enfant dans les devoirs et tout ¢ca. Mais ¢a releve pas du médecin (rit). Ca reléve
de quelqu’un qui a la technique pour, pédagogique pour apprendre les choses autrement, donc
je sais pas. Je sais pas quel réle peut avoir le médecin généraliste de plus dans le suivi de la
dyslexie d’un enfant. C’est pas des médicaments qui soignent ¢ca. Quand on I'a, on I'a a vie,
apres on s’en débrouille plus ou moins en fonction de son parcours. D’ailleurs voila, moi j’ai
jamais compris pourquoi il fallait que ce soit le médecin généraliste qui prescrive des séances
d’orthophonie ou des bilans d’orthophonie. C’'est pas forcément le médecin généraliste qui s’en
rend compte qu’un enfant est dyslexique. C’'est les enseignants, c’est... C'est pas dans le cabinet

médical (rit). Donc je sais pas, je sais pas du tout.
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Bon, en tout cas, moi, j’ai fini mes questions. On a parcouru un petit peu I'histoire de votre
fille. Est-ce qu’il y a des choses vous qui vous ont marqué, dont vous vouliez parler, des

choses...

Des choses qui m’ont marquée heu... Mise a part des profs qui s’entétent a dire qu’un élevé
dyslexique est un éleve béte. Parce qu’il aura mal lu sa consigne et qu’il aura répondu a coté de
sa question... Non, voila. Bon, apres, c’est plutoét la stupidité de la personne qui fait que, ouai
I’éléve va étre en difficulté a I’école. Parce que, quand y a des profs qui savent prendre le
probléeme et bah, ¢a se passe super bien. Les éléves sont en confiance et du coup ils évoluent
vachement mieux a I’école. Mais voila, je sais... Je pense que la perception de la dyslexie doit
étre vachement plus ancré au niveau du systéme scolaire, que les profs soient formés la-dessus
et pas qu’on... Ca me flingue quand on entend « bah non il est béte, il est dyslexique » ... Alors
gue non, un enfant dyslexique n’est pas forcément béte et doit au contraire développer des
compétences a coté pour essayer de remonter le niveau. Donc non, c’est loin d’étre des enfants
bétes. Voila, le seul truc qui me choque vraiment dans ce parcours. L'incompréhension du

systeme. Voila.
D’accord, on s’arréte la alors ?

Oui.

A la fin de I’entretien, nous avons discuté de mon étude, des différentes expériences qu’avaient
les parents. Nous avons discuté du réle que pourrait avoir le médecin généraliste et de sa

satisfaction concernant la prise en charge de sa fille.
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Annexe n°6 : Arbre thématique global

Diagnostics différentiels

Troubles associés

Obstacles ; '
Problématique familiale occultante
Ecole
Parents
Repérage des difficultés

Existence de difficultés non étiquetées.

| Période du repérage au diagnostic

Etablissement du diagnostic

Parents

| Représentations de |a pathologie |

Entourage

Enfants

Ecole/Parents

Orthophoniste
. . N . Prise d'initiative
Initiation de démarches diagnostic R
| sentiment derrance diagnostic
incomprénension
Gestion de l'incertitude diagnostique Colére
Sentiment d'8tre démuni
Parcours scolaire variable -
~ Orthophoniste

Acteurs du diagnostic Hopital

Neuropsychologue
Satisfaction de I'obtention d'un diagnostic
Veécu du diagnostic Acceptation de |a pathologie

Difficulté d'acceptation de la pathologie

Recherche d'informations

Un trouble méconnu

Connaissances de |a pathologie | Un trouble qui n'est pas réconnu comme une maladie

Une pathologie chronigue
Une pathologie qui n'est pas au Ter plan
Rejet du mot

La reconnaissance du handicap -
- Acceptation du mat

Acceptation du trouble

Vécu dela pathologie Sentiment drétre différent
Difficulté d'acceptation initiale —————————————— i
< Repli sur soi, perte de confiance, dévalori:

Traumatisme du mot handicap

Représentation du handicap - .
1 Importance du sentiment de "normalité”

Incompréhension initiale de |a famille

Incompréhension de a société

Un investissement marqué par le sentiment de solitude

Uninvestissement de temps
Un investissement dans la mise en place de la
rééducation

Un investissement financier

Vécu parental du parcours

de soins des enfants _| Linvestissement parental dans la prise

uni nent pour l'obtention d'aides

Un investissement auprés de son enfant

Lourdeur des démarches administratives

Sentiment de devoir livrer un combat

atteints de troubles en charge

Un combat pour la reconnaissance du handicap
1
Un investissement parental pour la réussite scolaire Un parent qui devient pédagogue

et professionnelle ‘ Inquiétude de la scolarité

spécifiques du langage écrit
et place du médecin
généraliste

Relations avec les acteurs de la prise en
charge

Relation avec l'entourage

Un acteur souvent absent de la prise en charge

‘ Un avenir professionnel relativisé

Soulagement parental

Satisfaction parentale

Mise en place d'adaptations pédagogiques

Investissement de I'équipe éducative Soutien de 'enfant

Soutien parental

Déception parentale
Relation avec I'école
Absence de mise en place des adaptations

Indifférence des équipes éducatives — -
Améliorations a fournir par I'école

Incompréhension parents-école
La communication parent-école
Les autres acteurs de |3 prise en charge
Le RASED

Critéres de choix du professionnel de santé

Relation avec les professionnels de santé Réle d'orientation et de conseil

Les rfles des différents intervenants ‘ Role de soutien

‘ Role diagnostic

Difficulté de communication

Efficacité de la communication

Role de conseil et d'orientation

La place de la famille et des amis 5
Réle de soutien

Réle d'information

La place des associations de parents
Role de soutien

Le médecin n'a pas connaissance de la pathologie de
l'enfant

Une role méconnu

Un médecin généraliste qui n'est pas un 1er recours

| Le médecin généraliste, un acteur

La consultation du médecin généraliste

Une absence de sollicitation diie 4 |a représentation du trouble

Role de prescription d'ordonnance

Une étape obligatoire
Réle dans les démarches administratives

Un médecin généraliste qui ne répond pas aux
attentes parentales

méconnu

Role de conseil et d'orientation

Un acteur utile pour certaines familles [
| Role de soutien

Améliorations a apporter par le médecin généraliste Intégration dans la prise en charge

Les améliorations souhaitées

Améliorations au deld du médecin généraliste  Création d'un centre ressource
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Sentiment d'échec

Le médecin scolaire



Annexe n°7 : CD contenant la retranscription des 12 entretiens.
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SERMENT

» En présence des Maitres de cette école, de mes chers condisciples et
devant Ceffigie d’Hippocrate, je promets et je jure, au nom de ['Etre
supréme, d étre fidele aux lois de ["honneur et de la probité dans [exercice
de la médecine.

> Je donnerai mes soins gratuits a ['indigent et n’exigerai jamais un salaire
au-dessus de mon travail.

» Admis (e) dans [intérieur des maisons, mes yeux ne verront pas ce qui s’y
passe, ma langue taira les secrets qui me seront confiés, et mon état ne
servira pas a corrompre les meeurs, ni d favoriser le crime.

> Respectueux (se) et reconnaissant (e) envers mes Maitres, je rendrai d
leurs enfants ['instruction que jai recue de leurs péres.

» Que les hommes m’accordent leur estime si je suis fidéle d mes promesses.
Que je sois couvert (e) d opprobre et méprisé (e) de mes confréres si j'y
mangque.
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RESUME

INTRODUCTION

Le trouble spécifique du langage écrit (TSLE) est reconnu comme étant une cause d’illettrisme.
Sa prise en charge et 'amélioration du parcours de soin des familles est donc un enjeu majeur
de santé publique. L'objectif de notre étude est de recueillir le vécu parental du parcours de soins

des enfants atteints de TSLE et de connaitre la place du médecin généraliste.
MATERIEL ET METHODE

Nous avons réalisé une étude qualitative par entretiens individuels semi-dirigés aupres de
parents d’enfants atteints de TSLE. Nous les avons recrutés via des orthophonistes et un cabinet
de médecine générale. Chaque entretien a été retranscrit individuellement puis nous avons

réalisé une analyse thématique des verbatim, de fagon verticale puis transversale.
RESULTATS

Nous avons réalisé 11 entretiens jusqu’a saturation des données. Cing thémes ont émergé : La
période du repérage au diagnostic, la représentation de la pathologie, I'investissement des
parents dans la prise en charge, la relation avec les acteurs de la prise en charge et enfin le

médecin généraliste, un acteur méconnu.
CONCLUSION

Le sentiment d’errance manifesté par les parents doit étre réduit par un diagnostic précoce des
TSLE. Une information claire doit étre délivrée aux parents pour favoriser I'acceptation du
trouble. La guidance parentale doit soulager les parents dans leur investissement. La
collaboration entre les différents intervenants est primordiale pour la réussite de I'enfant.
L'implication du médecin généraliste semble indispensable a [I'amélioration de

I'accompagnement des familles au travers du réseau de soin.

MOTS CLES : Dyslexie-dysorthographie, trouble spécifique du langage écrit, parcours de soin,

parents, médecin généraliste.
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