Compte-rendu de la
Soirée conférence sur la Dyslexie
du 20 mars 2014
Lycée Xavier Marmier - Pontarlier
organisée par l'APEDYS Franche-Comté
Programme
- Intervention de Monsieur Eloi Magnin, neurologue au CHU de Besançon : éclairage sur le lien entre les dysfonctionnements du cerveau et les difficultés rencontrées par les personnes dys...
- Intervention de Mme Egron, présidente de l'Apedys Franche-Comté
- Témoignage de Mme Terribas, professeur de Français
- Témoignage de Mr Vilain, professeur d'Allemand
- Témoignage de Mme Journot, parent d'enfant dys
18h : accueil du public
Présentation générale de la soirée par Sandrine Belingheri
Le préfixe « dys » renvoie au handicap dont l'étymologie nous ramène à l'anglais « Hand In Cap » qui signifie « main dans le chapeau » : ancienne pratique consistant à compenser, lors d'un troc, la différence de valeur entre deux objets en insérant dans un chapeau la somme appropriée. Le but étant de rétablir l'équité. Plus généralement le terme handicap finira par désigner toute action visant à établir plus d'égalité dans les échanges ou les confrontations... Son sens médical apparaîtra plus tard et sera défini ainsi par la loi, en France, depuis 2005 : «le handicap désigne toute limitation d'activité ou restriction de participation à 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. »
Mme Belingheri rappelle que le handicap est permanent et qu'il est par conséquent nécessaire d’œuvrer à ce que les structures dans lesquelles évoluent les personnes concernées, notamment scolaires, s'adaptent.
Un renvoi au site Dix sur Dys (https://sites.google.com/site/dixsurdys/home) qui propose quantité d'informations et d'outils pouvant aider les enfants « dys », particulièrement au cours de leur évolution scolaire.
Intervention : M. Eloi Magnin, neurologue
Support de présentation : diaporama
Il précise d'abord qu'il est neurologue de l'adulte et spécialiste des personnes âgées. C'est par les difficultés et les maladies (Alzheimer par exemple) développées par ces personnes qu'il a été conduit naturellement à s'intéresser particulièrement à la question du langage, aux recherches des neurosciences sur le langage et la mémoire.
Les dys... Est-ce une mode ?
C'est d'abord une difficulté, un handicap que bien des parents ont du mal à accepter en l'état. Ils veulent, recherchent des explications. C'est un handicap « silencieux » : 4 à 8% de la population « seraient » concernés. D'autres chiffres plus ou moins élevés circulent.
Se pose donc le problème des critères pouvant servir à établir une certitude. Plusieurs spécialités scientifiques doivent/peuvent être convoquées.
Alors les dys, maladie ? Pathologie ? Fonctionnement différent ? La question de l'écart par rapport à un fonctionnement dit « normal » est posée, qu'on peut aussi assimiler à une variation entre le normal et le pathologique.
Une note personnelle appuie le propos : il se souvient par exemple que sa dernière dictée scolaire lui a rapporté la note de - 64. Il a par la suite su s'appuyer sur ses points forts et compenser ses points faibles. Il s'est adapté...
Dys / TSA (troubles spécifiques des apprentissages) ?
Les performances déficitaires peuvent se différencier par domaine : langage, calcul, attention, geste... sans déficience intellectuelle globale !
Pour une évaluation plus fine il faut procéder à l'élimination d'autres causes qui peuvent relever de l'environnement, du « fait » psychologique, d'un retard global ou encore d'un problème sensoriel...
Une cause biologique ?
On constate que la génétique entre en ligne de compte (forte probabilité). Le facteur génétique intervient, pour certains chercheurs, à hauteur de 40 ou 50 % des cas.
Il précise que, selon lui, l’approche par le gène montre simplement un facteur de risque mais qu’il n’y a pas jusqu’à présent de gène spécifique qui aurait été identifié. L’expression d’un gène peut être due à des facteurs biologiques, psychologiques ou environnementaux.
Le développement cérébral
Le cerveau est un organe immature à la naissance et continue son développement au cours de l’enfance. Tout au long de la croissance  la multiplication des plis engendre plus de surface, les connexions se développent… (migration, myélinisation, synaptogénèse)
Le développement s’effectue en parallèle de l’acquisition de fonctions comme le traitement de l’information (espace, reconnaissance), la marche, le langage, le calcul, l’attention, les fonctions sociales, les fonctions exécutives…
Il n’est pas exclu qu’un évènement, survenant au cours de l’enfance, sans qu’il soit toujours repéré ou identifié (AVC, anoxie, d’ordre hormonal, une infection, un traumatisme…), puisse favoriser un fonctionnement cérébral différent. On est autorisé à penser que si certaines fonctions sont alors peu ou pas utilisées, la zone d’activité correspondante, dans le cerveau, s’atrophie ou qu’elle soit utilisée pour « autre chose ».
Formes de dyslexies différentes
Certaines études ont mis en évidence des anomalies présentes dans le cerveau. Chez les personnes dys on constate une asymétrie plus faible (les fonctions cérébrales ne sont pas symétriques. L'asymétrie cérébrale désigne l'inégale implication des deux hémisphères du cerveau dans les différentes fonctions mentales.) Il y aurait moins de connexions constatées dans certaines zones (comme celle du langage) mais pas en général !
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Les zones qui dysfonctionnent peuvent se chevaucher. Mais la plasticité du cerveau, aspect essentiel de la question, peut impliquer que, par recomposition et compensation, d’autres « talents » puissent apparaître. Pour une bonne évaluation et établir un « état des lieux » correct il est nécessaire de faire collaborer différents spécialistes.
M. Eloi Magnin souligne encore l’importance de la plasticité du cerveau pour le développement des fonctions. On observe une réelle modification de son fonctionnement s’il est sollicité.
La dyslexie n’est pas un effet de mode mais un trouble neurodéveloppemental.
Elle a une base biologique : anatomique, fonctionnelle, génétique.
La prise en charge psychoéducative est un outil majeur. Il faut une adaptation permanente à ce fonctionnement variant.
Questions/remarques/réactions de l’assemblée :
Est-ce que l’on naît dys et que l’on meurt dys ?
On naît dys dans le cas d’un terrain génétique mais cela peut aussi être lié à un évènement psychologique. Le cerveau garde ses modifications structurelles toute la vie, même si la personne met en place des systèmes de compensation.
Actuellement, nous n’avons pas de recul sur le dys adulte. A-t-il une prédisposition à la maladie d’Alzheimer, à certaines maladies ?
En tant qu’enseignant, je ne suis pas d’accord avec les conseils donnés car chaque enfant est unique.
Une prise en charge sur-mesure est nécessaire mais il faut aussi un cadre, un environnement commun permettant à tous de s’adapter. S’il existe des difficultés de compréhension entre médecins, orthophonistes et enseignants, il faut apprendre à parler le même langage pour construire quelque chose d’adapté à l’enfant mais aussi à l’ensemble de la classe.
Vous avez évoqué l’histoire familiale dans 40 % des cas, avez-vous des exemples, des explications ?
La cause de la dyslexie n’est pas uniquement génétique mais aussi environnementale (pas de discussions, de lecture au sein de la famille par exemple…) ou liée à une infection virale.
Il ne faut surtout pas chercher à « jeter la pierre »…
Les enfants dys apprennent plus lentement que les autres et doivent développer des stratégies 
Apprendre par-cœur est très difficile pour un enfant dys. L’important est ce qu’il retient.
Devrions-nous interroger les enfants pour qu’ils s’expriment, soumettent des idées pour faciliter leur apprentissage ?
La personne concernée a du mal à appréhender ses difficultés et à trouver les solutions pour y remédier.
On pense au départ que l’enfant ne fait pas d’efforts. 
Les difficultés peuvent altérer la volonté.
Le diagnostic peut être posé par plusieurs personnes. Si l’orthophoniste ne détecte pas la dyslexie, faut-il s’adresser à quelqu’un d’autre ?
Il est possible de poursuivre les investigations avec l’imagerie cérébrale, un ergothérapeute, un neuropsychologue, un psychomotricien.
A partir de quel âge peut-on poser le diagnostic de dyslexie ?
Je ne peux pas vous répondre.
Intervention : Mme Egron, présidente de l'Apedys Franche-Comté
Madame Egron débute son intervention en expliquant qu’elle a deux enfants dys, d’où sa volonté de créer une association pour trouver des solutions. L’apedys a pour objectif de sensibiliser, expliquer, aider, agir pour l’intégration des dys de 0 à 99 ans.
Les enfants ont besoin que l’on s’occupe d’eux, d’où la nécessité d’un partenariat enfant / rééducateurs / parents / enseignants.
Les personnes dyslexiques ont des problèmes personnels permanents. Ils doivent comprendre comment leur mémoire fonctionne. 
Madame Egron fait passer dans l’assemblée la trousse d’un de ces enfants : « il ne prend pas soin de son matériel, a besoin sans cesse de le manipuler. Il a aussi besoin de se défouler en classe. Il faut être tolérant ».
Le dys devra toujours s’adapter à un monde qui n’est pas le sien.
Il ressent une grande fatigue liée à tous les efforts nécessaires. Il faut accepter que l’enfant sorte parfois « de ses gongs ».
Extrait de « les dys en entreprise » :
Il s’agit d’un document destiné aux D.R.H.
Le problème est qu’il s’agit d’un trouble qui ne se voit pas. Chaque dys est unique. Il lui faut plus de concentration, de temps, d’apprentissage.
L’entreprise doit repenser toute l’organisation, prévoir des équipements adaptés.
Ne pas dévaloriser les enfants dans le système éducatif.
Adapter les supports écrits (Arial 14 est une des polices recommandées), les outils de compensation.
Il est important que les stratégies se mettent en place le plus tôt possible.
Il faut les soutenir pour leur permettre de progresser.
Message : les dyslexiques célèbres sont nombreux.
Mme Egron précise qu’une occupation pacifique de tous les rectorats est programmée le 02 avril 2014. Mot d’ordre : « Tous scolarisés en inclusion scolaire avec des P.A.I. et P.P.S. suivis ».
Questions/remarques/réactions de l’assemblée :
Question : P.A.I. / M.D.P.H. ?
D’abord, faire le champ global des recherches (WISC-IV).
En cas de dyslexie profonde, il faut obtenir un enseignant référent, une A.V.S.
Mais si le P.A.I. (projet d’accueil individualisé) suffit, pas besoin d’aller plus loin dans la démarche.
Un nouveau dispositif a été créé : le P.A.P., plan d’accueil personnalisé, à mi-chemin entre le P.A.I. et le P.P.S. (projet personnalisé de scolarisation).
Qu’est-ce qui peut compenser le manque d’ergothérapeute ?
C’est un domaine qui concerne surtout la dyspraxie.
L’Apedys envisage d’interpeler l’A.R.S. sur ce sujet.
Témoignage de parents dont l’enfant progresse énormément grâce à l’ergothérapie.
Interventions :
Madame Terribas, professeur de Français Monsieur Vilain, professeur d’Allemand
Il s’agit essentiellement de deux témoignages professionnels qui s’appuient sur leur expérience respective de professeurs confrontés à la difficulté d’apporter  un enseignement à des élèves qui « fonctionnent » différemment. Pour ces enfants les formes classiques de la transmission du cours ne correspondent pas toujours ou difficilement avec leurs aptitudes. Différentes stratégies, qui sont plutôt des techniques, sont alors essayées qui visent toutes à rendre plus aisées la compréhension et l’exécution des tâches demandées.
A. Terribas : 
Rappelle que la langue française est déjà en elle-même un problème ! Avec les élèves dys, elle pratique beaucoup l’oralisation, notamment pour les consignes. Les textes sont aussi lus à voix haute. Les livres audios sont ici un outil disponible mais encore trop rare. Elle utilise les schémas heuristiques, synthétisant ainsi par mots clés une information, une leçon… L’approche par l’image, avec les livres-BD par exemple, permet de mieux faire passer le contenu d’un enseignement.
Pour les leçons, Mme Terribas s’astreint à les écrire et à les faire parvenir par courriel à la maison. Elle utilise les textes à trous avec mots-clés, la couleur pour différencier, distinguer, clarifier… Le travail de mise en page et le choix d’une police de caractère adaptée sont des facteurs facilitants.
Les évaluations sont quant à elles annoncées à l’avance par courriel aux parents, précisant les points à réviser particulièrement. Cela permet de fragmenter la préparation.
L’interrogation en elle-même est aménagée. Elle ne tient pas compte de l’orthographe, valorisant ce qui est juste, acceptant le recours à l’illustration. Quand c’est possible le TBI (tableau interactif) peut servir de support.
De manière générale Madame Terribas privilégie la méthode inductive pour les apprentissages. L’observation, l’expérimentation, le cas particulier d’abord… Elle recourt aussi aux jeux de mots, utilise les moyens mnémotechniques. Elle apporte une attention valorisante au travail fait à la maison par un système de points-bonus, ne néglige pas de tenir compte de l’implication orale de l’élève dys, sa pertinence.
Enfin, les outils à disposition : le TBI, le matériel informatique, les CD audios, le cahier calque… Elle recommande aussi, à l’image de ce qui se fait pour les tables de multiplications, la constitution d’une fiche orthographique contenant les mots les plus courants de la langue.
Les difficultés rencontrées
La concentration, l’agitation, le bavardage, rester assis, soutenir son attention sur le long terme, le temps… La place de l’élève dans la classe n’est pas un élément à ignorer.
Difficulté aussi face à l’évaluation : est-elle toujours juste lorsqu’elle est comparée à celle des autres élèves ?
S’ajoute les problèmes matériels : les livres audios sont chers, pas toujours disponibles par exemple. Problème encore pour ranger les cours : dans un cahier ou un classeur ?
L’anticipation n’est pas toujours simple à pratiquer, représente du travail supplémentaire.
Il n’y a plus forcément d’A.V.S. (Personne ressource d’Aide à la Vie Scolaire accompagnant l’enfant dans certains cours) en tout cas de moins en moins. L’ordinateur ne peut suppléer l’accompagnement humain.
L’élève parfois se cache, refuse le handicap. Faut-il le dire ou non ? La période de l’adolescence n’est pas toujours propice à l’acceptation.
Il est difficile aussi parfois, pour l’enseignant, de ne pas « sentir » progresser l’élève. Il peut avoir peur de la démotivation par dévalorisation…
Cependant, pour certains heureusement, il y a des évolutions positives, fruit de la compensation mise en œuvre.
Anne Terribas souligne enfin l’importance du lien tissé avec les parents au travers de l’écoute et du conseil réciproques afin d’éviter les malentendus comme cela peut être le cas lors de l’élaboration d’un P.A.I. (projet d’accueil individualisé).
Pour faire comprendre la manière dont un élève est capable de développer une stratégie personnelle qui facilite l’apprentissage d’un poème, elle projette au public l’image du texte en question parsemé d’illustrations faites à la main, positionnées aux endroits choisis par l’élève. Ces dessins-repères semblent ainsi aider à « dire » les mots, le poème. Efficace, la note sera 20/20 !
P. Vilain :
Confirme ce qui vient d’être dit. Lui aussi base ses propos sur son expérience, déjà considérable. Il déplore le fait que la formation au métier d’enseignant n’inclut pas un module spécifique dispensant un minimum de connaissances sur le sujet.
Autodidacte en la matière par la force des choses, observateur et témoin de la souffrance des enfants, il cherche à comprendre et essaie de rendre son enseignement accessible par des aménagements. Son travail insiste sur la répétition, la décomposition des mots et l’utilisation de l’image. S’y ajoute le jeu : on peut tirer bénéfice de l’aspect ludique d’un jeu comme le « mémory » dans l’enseignement d’une  langue.
Il faut mettre en place, dans la classe, des petits groupes de travail et démultiplier les approches, adapter les stratégies (la pédagogie différenciée trouve ici une justification forte).
L’évaluation se fait à l’oral.
D’une manière générale il rappelle l’intérêt qu’il y a à adopter une attitude bienveillante, de veiller à ne jamais stigmatiser et de chercher toujours la valorisation.
M. Vilain précise pour finir que, selon lui, la langue allemande n’est pas un obstacle en soi pour les dys.
Témoignage de Mme Journot, parent d'enfant dys
La dyslexie de son enfant a été diagnostiquée en début de CM2. Il est actuellement en Seconde générale.
« Quand le diagnostic est posé, on éprouve un soulagement mêlé de colère : pourquoi si tard ! »
Pour elle, la réussite des enfants dys est liée aux moyens mis à leur disposition. Il ne faut pas les orienter vers des filières non voulues.
La relation avec le monde éducatif est compliquée.
Il est difficile de rester objectif.
La dyslexie peut conduire l’enfant vers un profond malaise, de l’agressivité, de l’isolement, de la dépression.
Il est primordial d’instaurer une relation de confiance enfant/corps enseignant grâce à une attitude bienveillante.
Une rencontre parents/enseignants au début de chaque année est conseillée, rencontre à laquelle l’enfant doit être présent pour « entendre ». « Communiquer le bilan orthophonique aux enseignants »
« Ne pas hésiter à aller au-devant des enseignants »
Madame Journot déplore qu’il soit si difficile de réunir tous les acteurs autour de la table.
Les enseignants peuvent éprouver de la lassitude. Beaucoup d’efforts peuvent générer un résultat équivalent voire moindre. Il faut être patient. C’est seulement depuis le début de la troisième que son enfant gère lui-même ses affaires scolaires.
Le rôle des parents est pesant et source de conflits.
Madame Journot termine son intervention par les mots exprimés par son enfant : « responsabilisation et honnêteté ». Et ajoute « confiance, respect, bienveillance et sérénité ».
Questions et témoignages :
Un cri du cœur d’une personne dyslexique : « ne jamais lâcher une personne dyslexique ».
Combien d’enseignants sont formés à la dyslexie ?
Madame Terribas répond qu’en linguistique, la dyslexie est abordée, mais trop succinctement.
Il faut être acteur et conseiller les autres professeurs. Il faut être optimiste car les choses bougent, même si certains enseignants restent réfractaires.
Existe-t-il une aide en classe ?
Bien que la M.D.P.H. semble tenir un tout autre discours, l’aide en classe est quasi inexistante car il n’y a presque plus d’A.V.S.
Toutefois, une personne dans l’assemblée déclare que son enfant bénéficie d’une A.V.S. deux fois 3 heures par semaine.
Témoignage d’un professeur d’Histoire : « je n’ai pas eu de formation mais j’essaye de m’adapter et j’obtiens des résultats ».
Témoignage d’un professeur de Français : « j’ai une A.V.S. 9 heures dans la semaine qui m’aide dans l’accompagnement de deux élèves dyslexiques. Ce sont eux qui ont déterminé les matières pour lesquelles ils veulent du soutien. Ces élèves ont progressé notamment à l’écrit car les parents les soutiennent et ils fournissent beaucoup de travail ».
Témoignage d’un professeur de Mathématiques : « je lis les consignes, je leur laisse un peu d’autonomie. L’évolution est visible. Les préconisations des orthophonistes sont des pistes à adapter. Le problème est que nous manquons de temps pour connaître l’élève ».
Et si on tombe sur un enseignant qui ne prend pas en compte le problème ?
Madame Egron répond qu’il faut d’abord s’adresser au directeur de l’établissement. Si cela n’est pas suffisant, il ne faut pas hésiter à faire remonter le dossier au rectorat  de l’académie.
Surtout ne pas subir, faire remonter les difficultés rencontrées dans vos démarches.
Une personne de l’assemblée indique alors que son médecin a adressé un courrier au directeur de l’école.
Autre intervention dans l’assemblée : « ne pas faire redoubler, ça ne sert à rien ».
Un professeur des écoles intervient alors pour expliquer le parcours de son fils dont la dysorthographie a été diagnostiquée en CM1. « Il a redoublé son CM1, ce qui lui a permis de souffler et de progresser ».
Il déplore le manque de disponibilités des rééducateurs.
20h30 : pour terminer la soirée, les participants sont invités à poursuivre les échanges autour d’un « verre de l’amitié ».
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