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Introduction

Le cadredela mission

Dans le cadre du plan d’ action interministériel 2001-2003 relatif au dépistage, au
diagnostic et a la prise en charge des troubles spécifiques du langage oral et écrit, les
guatre ministres signataires - Mme E.Guigou, Mme S.Royal, M. B.Kouchner, M. J.Lang
- ont confié a I'inspection générale des affaires sociales et a I'inspection générale de
I’ éducation nationale une enquéte sur les dispositifs en place et leur adéquation aux
besoins des enfants et adolescents atteints de ces troubl es.

La lettre de mission, en annexe 1, citait les institutions du dispositif médico-
social susceptibles de participer a la prise en charge des enfants atteints de troubles
spécifiques du langage : centres d action médico-sociale précoce (CAMPS) ; centres
médico- psycho-pédagogiques (CMPP) ; établissements spécialisés pour enfants
handicapés de I’annexe XXIV.

La commande portait sur les points suivants :

- apprécier la pertinence des expériences existantes en matiere de détection,
dépistage, diagnostic et prise en charge des troubles spécifiques du langage oral et
écrit ;

- analyser I'articulation des solutions proposées par le champ médico-social, entre
elles et avec les dispositifs sanitaire et pédagogique, dans le maintien d une
intégration scolaire la plus large possible, compte tenu des potentialités
intellectuelles, sensorielles et motrices normales de ces enfants;

- proposer des orientations, passant s nécessaire par une évolution du cadre
réglementaire, sur la place relative et les missions a confier a ces dispositifs dans la
prise en charge, en lien avec le milieu scolaire, des enfants et adolescents
concernés.

Cette mission conjointe a été confiée a deux membres de I'l|GAS : Mme le Dr
A.C. Rousseau+Giral et Mme H. Strohl, et atrois membres de I'lGEN : Mmes C. Bizot,
IGEN-Lettres et Y. Ravary, IGEN-Siences et Techniques Industrielles, responsable du
secteur sanitaire et social et M. B. Gossot, IGEN groupe enseignement primaire.

Tout comme M. JC. Ringard, dont le rapport!, & I’origine du plan d’action
interministériel, a souligné la complexité du sujet, une investigation préalable a conduit
lamission conjointe a sattacher d'abord a une définition précise de ces troubles pour en
déduire une problématique d'enquéte.

Définitions
Les troubles spécifiqgues de I'apprentissage du langage, oral et-ou écrit

appartiennent a la catégorie décrite en psychiatrie comme troubles instrumentaux, selon
la classification internationale des maladies mentales, ce qui les différencie des troubles

! Rapport 8 Mme laministre chargée de I’ enseignement scolaire Février 2000 « A propos de |’ enfant
dysphasique, dyslexique »
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de I'attention, du comportement ou des dyspraxies. Ils se distinguent aussi des retards
d'apprentissage, généralement passagers: aind le « retard simple du langage oral »
constaté a trois ans, s amende rapidement et adisparu asix ans.

«On appelle dysphasie une altération du développement des fonctions
langagieres entrainant I'échec d'une acquisition normale du langage expressif et-ou
réceptif, qui ne résulte ni d'une déficience intellectuelle, ni d'une déficience de I'acuité
auditive, ni d'une malformation congénitale du mécanisme ora périphérique, ni d'une
hypo-stimulation, ni d'un désordre affectif grave.

La dysphasie offre un tableau trés contrasté selon gqu'une ou plusieurs des
fonctions suivantes sont atérées : touchant les sons et leur organisation a l'intérieur des
mots (phonologie) ; se rapportant au vocabulaire de référence (lexique) ; concernant les
marques grammaticales modifiant les mots (morphologie) ; se rapportant a
I'organisation des mots a l'intérieur des phrases : ( syntaxe) ; donnant une signification
aux mots du réel (sémantique) ; permettant I'utilisation du langage comme instrument de
communication de maniére adaptée (pragmatique) »2.

La dysphasie saccompagne presque toujours de troubles associés : trouble |éger
ou moins léger de la perception auditive, trouble d'abstraction, trouble de généralisation;
trouble a séquentialiser, trouble de la perception du temps, dyspraxie, difficulté de
perception spatiale et d'organisation dans le temps et |'espace.

La dysphasie s aggrave aussi de troubles du comportement, sans qu'on puisse
faire la part des troubles associés et celle des troubles induits. Pour un jeune enfant, le
sentiment de ne pas comprendre ou de ne pas étre compris génere souvent une
agressivité ou un sentiment de dépréciation, un trouble de la relation voire une
dépression.

La dydexie recouvre un ensemble de difficultés d'acquisition du langage écrit.
La encore, le diagnostic est fait par défaut : on parlera de dyslexie quand, face a un
trouble de I'apprentissage du langage écrit avéré, ne pourront ére mis en cause ni un
trouble de la relation maitre-éléve, ni la méthode de lecture, ni |’environnement
psychoaffectif de I'enfant, ni des troubles psychiatriques (psychose ou névrose grave,
déficience intellectuelle).

Au-dela de cette définition par défaut, le terme de dyslexie peut, comme celui de
dysphasie, correspondre a différentes déficiences selon les fonctions cognitives
ateintes : on parle d'atteinte de la voie phonologique ou voie d'assemblage, d'atteinte de
la voie lexicale ou d'adressage ou encore d'atteinte mixte.

S certains dydexiques ont eu des difficultés d'acquisition du langage oral, la
majorité des dysexiques ne saurait cependant étre considérée comme égaement

dysphasique.

Décrites en termes de déficiences, les dysphasies et les dyslexies peuvent |'étre
auss en termes de compétences.

2 Troubles développementaux et de |’ apprentissage, Flussier, Flessos, in Neuropsychologie de |’ enfant,
Ed. Dunod

IGASIGEN Enguéte sur le réle des dispositifs médico-social Janvier 2002
sanitaire et pédagogique dans la prise en charge des troubles
complexes du langage



L'enfant dysphasique et I'enfant dydexique ont en général des capacités
normales sur le plan du raisonnement, du jugement critique. Les dysphasiques font
souvent preuve d une motivation importante a |'apprentissage. Les dyslexiques ont des
capacités de synthése, de conceptualisation, qui permettent a certains de poursuivre
leurs études avec succes, en dépit de difficultés persistantes de décodage et de
production de I’ écrit.

Il sagit donc de troubles développementaux (se manifestant au cours méme de
I'acquisition du langage), idiopathiques (sans autre pathologie ou lésion cérébrale
identifiable) et tres diversifiés, selon la gravité et les fonctions linguistiques atteintes.

Clest cette complexité qui conduit les spécialistes a recourir de plus en plus
souvent a la terminologie générale de troubles complexes du langage, séveres ou moins
severes. C'est |'acception que I'on retiendra dans ce rapport.

- Parler de trouble complexe du langage c'est reconnaitre qu'on est face a une
multiplicité de cas et non pas face aune ou deux catégories simples. Ceci en termes
de handicap généré comme de stratégie de remédiation et de rééducation.

- Parler de trouble complexe du langage, c'est aussi reconnaitre la spécificité de ce
type de déficience : aors qu'un I'enfant handicapé souffre d'une déficience motrice,
mentale, ou sensorielle qui requiert des soins et une rééducation certes, mais aussi
une pédagogie adaptée, l'enfant souffrant de trouble complexe du langage est
perturbé dans le processus d'acquisition lui-méme. Ceci doit conduire a considérer
autrement l'intégration scolaire : il ne convient pas, pour ces enfants, de réclamer
une tolérance du systeme scolaire a leurs difficultés ; ai contraire, il sagit de
reconnaitre |’ existence de difficultés spécifiques et de les prendre en compte dans
une pédagogie adaptée. L'enfant dyslexique est en effet le plus souvent d'abord
accusé® d'étre paresseux, peu motivé ou peu intelligent.

Enfin, si I'on a choisi de parler dans ce rapport de trouble complexe du langage
plutét que de trouble spécifique du langage, c'est pour deux raisons : d'une part les
troubles associés ou induits secondairement sont fréquents et il n'existe que peu de cas
de troubles spécifiques purs. D'autre part, il S agit, dans cette enquéte, de troubles
souvent prononcés et persistants : méme rééduqué, I'enfant dysphasique conservera une

3 Ainsi quon le reléve dans les témoignages recueillis par la mission auprés de parents d enfants
dysphasiques et dyslexiques :

« autant d' enfants dyslexiques, autant de galéres... »

«il y aun gros travail afaire auprés des enseignants, surtout dans le secondaire, pour qu’ils acceptent de
s adapter aux difficultés de nos enfants... Certains professeurs ont des marottes, des conduites rigides, a
I” origine pour ces enfants de difficultés insurmontables qui les pénalisent encore davantage.... »

« il faut savoir que pour la mére, tous les cours doivent étre repris le soir apres |’ école, sinon I’ enfant ne
suit plus et se noie...les notes prises en classe sont illisibles et la mére doit tout recopier pour que I’ enfant
puisse travailler dessus »

« parfois, je passe plusieurs heures alui faire répéter une récitation et le lendemain, il sait a peine restituer
le titre et le maitre lui dit «tu es paresseux, tu n’as pas assez travaillé » c’est si décourageant pour lui
comme pour moi »
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difficulté linguistique. Méme rééduqué, I'adulte dyslexique conserve, dans certaines
situations de stress notamment, une géne dans I'abord de la lecture et de I'écriture?.

* On notera ce cas d'une candidate & des concours de la fonction publique, secrétaire parfaite, qui ne
parvenait pas en situation de concours arendre autre chose que des copies criblées de fautes
d'orthographe
IGASIGEN Enguéte sur le réle des dispositifs médico-social Janvier 2002
sanitaire et pédagogique dans la prise en charge des troubles
complexes du langage




Problématique
Cette définition a différentes conséquences.

1 - Sagissant de troubles complexes du langage, leur identification ne peut seffectuer
qu’ au terme d'une procédure longue, alant de la détection d'une difficulté au dépistage
d'un trouble persistant pour se préciser par le biais d'un diagnostic complet des
déficiences et des capacités cognitives et langagieres.

2 - Ce diagnostic approfondi est nécessaire non seulement pour expliquer les difficultés
propres a chague enfant, mais surtout pour proposer des stratégies de rééducation et de
pédagogie adaptées.

3 - Sagissant de troubles persistants des fonctions d'apprentissage, la rééducation ne
saurait dispenser de I'application, tout au long de la scolarité de ces enfants, d'une
pédagogie adaptée et cohérente avec cette rééducation. Il est donc nai f d'espérer qu'un
dépistage systématique des signes prédictifs d'une difficulté d'acquisition du langage
oral ou/et €rit pourrait conduire a I'éradication précoce des dysphasies et dyslexies;
méme si une prise en charge précoce constitue un gage d’ efficacité de la rééducation.

4 - Enfin, la notion de troubles complexes du langage implique une évaluation tres fine
des capacités des enfants et conduit a envisager une diversification de I'offre de soins et
déducation. La majorité des dysphasiques est dotée dune intelligence normale,
guelques-uns ont été identifiés comme surdoués ; sans parler de James Joyce qui fit de
sa dydexie un monument de littérature, nombre de dysexiques accedent, non sans
souffrances, a des études supérieures.

Le champ d'investigation de la mission

En adoptant cette définition des troubles complexes du langage, la mission a dQ
réorienter et éargir son champ dinvestigation. (note de cadrage de la mission en
annexe 2) En effet, |la commande se restreignait a |’ analyse de I'adéquation du dispositif
de dépistage mis en ceuvre par I'éducation nationale, et surtout a celle de I’ offre de prise
en charge proposée par le secteur médico-socia. Il convenait donc d'identifier les
facteurs a I’ origine des retards de mise en cauvre d’ une rééducation appropriée et de ses
résultats peu encourageants.

L’ un des principaux facteurs d échec implicitement mis en cause était celui du
refus de certains professionnels de reconnaitre la spécificité de ces troubles
d'apprentissage, renvoyés a une Symptomatologie purement psychologique. Une
hypothese méritait d étre verifiée, car elle revenait souvent dans le discours
d’interlocuteurs dégus, notamment celui des familles: |'approche psychothérapique
privilégiée par la plupart des équipes au sein des établissements médico-sociaux et des
RASED®, au détriment de toute approche neurologique ou neuropsychologique, ne
conduisait-€elle pas a négliger ou a retarder les rééducations nécessaires ?

® RASED : réseau d aides spécialisées aux éléves en difficulté
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Or, la mission a estimé, aprés une premiéere investigation auprés de personnes
expertes, gu'une telle problématique était a elle seule trop réductrice. (cf. en annexe 3 la
liste des personnes rencontrées et des ouvrages consultés)

En effet, s lI'on trouve encore nombre de professionnels -pédagogues et
soignants - confinés dans une vision purement psychologique des troubles de
I'apprentissage du langage, il serait tout aussi dangereux de privilégier une démarche
unique, purement neuropsychologique et organique de ces troubles. Une approche
diagnostique et thérapeutique multidisciplinaire s avere beaucoup plus intéressante.

Du dépistage de ces troubles a leur prise en charge, il est nécessaire que soient
conviés a la fois des spécidlistes du langage -les orthophonistes-, des fonctions
cognitives -les neuropsychologues-, des pathologies neurologiques et psychiatriques de
I'enfant, -les neuropédiatres et les pédopsychiatres-, des troubles psychiques -
psychiatres et psychologues cliniciens-, et des besoins pédagogiques spécifiques —
pédagogues spécialisés ou professeurs rééducateurs-.

L'objectif visé par la mission a consisté non seulement a évaluer les dispositifs
pédagogiques et médico-sociaux, mais auss a définir les « bonnes pratiques» de toute
la chaine de prise en charge des troubles complexes du langage.Elle a cherché a repérer
les institutions et les professionnels qui offraient des solutions a ces problemes, et a
préconiser des modalités de fonctionnement permettant a I’ensemble du dispositif
d évoluer en vue d offrir a ces enfants et a leurs familles les services et le soutien
attendus.

Pour ce fare, ele suggére une série de «bons principes» en termes de
guaification et dimplication des professionnels et dorganisation en réseau
multidisciplinaire.

Méthode

Un recensement quantitatif des modes de prise en charge S éant avéré
impossible du fait d’une appréhension trés disparate des troubles en cause, la mission
S est concentrée sur une démarche qualitative typologique,

Cette démarche était nécessaire pour cerner non seulement la qualité des
réponses apportées, mais auss la qualité recherchée. Il sagissait de voir quelles
interventions étaient faites et seraient requises aux différents stades du développement
des enfants, et donc de I’ évolution de leurs troubles. Partant de cet état des lieux, lamise
en réseau des institutions pourrait étre organisée.

Cette approche qualitative est représentative de la réalité dés lors gque sont
appliqués des criteres rigoureux, notamment la poursuite de I'enquéte aussi longtemps
gue sont identifiés des types nouveaux de troubles et dinterventions. Elle peut étre
considérée comme représentative deés lors que les mémes types reviennent (phénomeéne
dit de saturation).

Une telle enquéte ne permettra de connaitre que I'état de la question, elle n'a pas
pour objet de quantifier les différentes composantes du probleme. Mais €elle seule
permettra de jeter les bases des enquétes quantitatives nécessaires pour apprécier :

IGASIGEN Enguéte sur le réle des dispositifs médico-social Janvier 2002
sanitaire et pédagogique dans la prise en charge des troubles
complexes du langage



11

- la prévalence exacte des troubles (aucune des ingtitutions visitées n’a pu confirmer le
chiffre avancé de 5 a 6 % d’ enfants d' une classe d’ &ge atteints de trouble complexe du
langage )

- lafréquence et le colt des inadéquations actuelles en matiére de stratégies de dépistage
et de prise en charge,

- les besoins en professionnels et structures de différents types, dans une optique de
planification.

La mission a choisi d’enquéter dans six départements, en rencontrant sur place
tous les professionnels et-ou institutions, susceptibles dintervenir auprés denfants
souffrant de troubles complexes du langage. Les six départements suivants ont été
choisis parce qu'ils offraient des problématiques variées en termes d'offre de soins :

- laLozére, département faiblement peuplé présentant une offre de soins faible et tres
concentrée en une méme ville ;

- deux départements de taille moyenne, a la fois ruraux et urbains (tous deux
disposant d’un CHU) investis a des niveaux divers sur ce probleme : la Marne et la
CotedOr;

- I'Eure et Loire, département rural bénéficiant depuis plusieurs années d une
expérience intéressante en ce domaine, bien servie par le réseau ingtitutionnel ;

- deux départements tres urbanisés, I'un bien impliqué sur le theme, le Rhone, |'autre
trés en réserve, les Hauts de Seine.

Dans chacun des six départements, entre 60 et 100 personnes ont été
auditionnées. Des tables rondes, dont I’organisation a éé confiée a I'inspecteur
d’ académie- directeur des services départementaux de |’éducation nationale- et au
directeur de la DDASS, sdlon des criteres visant a assurer une participation
représentative de I’ ensemble des acteurs, ont été pour les rapporteurs des consultations
riches d’ enseignements (note de méthodol ogie d’ entretiens en annexe 4).

Beaucoup de participants ont manifesté leur intérét a I’issue de ces rencontres
gui ont permis des échanges animeés entre personnels qui ne se connaissaient pas tous et
découvraient parfois a cette occasion des possbilités dévolution de leur
fonctionnement. Ces échanges ont, par la suite, d§a donné lieu, dans certains
départements, a d’ autres rencontres axées sur un renforcement du travail en réseaul.

Lamission a animé cing tables rondes dans chaque département d’ enquéte:

- une table ronde réunissant les principaux acteurs de santé concernés, institutionnels
ou d’ exercice mixte, plus rarement libéraux,

- une table ronde enseignants RASED-CCPE®

- une table ronde CDES-CCPE consacrée a I'anadyse de dossiers préalablement
sdlectionnés par les équipes selon des critéres proposes par les rapporteurs (dossiers
d’ enfants atteints de troubles du langage présentés au cours des deux dernieres
années, posant des problemes d orientation pédagogique ou de placement en

® CCPE : commission de circonscription du préélémentaire et de I’ él émentaire
CDES :commission départemental e d’ éducation spécialisée
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ingtitution, dossiers d enfants déscolarisés, difficultés d’ accés aux soins ou retards
de prise en charge, recours auprés de |’ une des commissions...)

- Une rencontre avec les orthophonistes libéraux : Compte tenu de leur participation
importante dans la prise en charge de ces enfants, la mission a estimé nécessaire de
les entendre, ce qui n’ était pas prévu dans la commande initiale. Le fort intérét porté
par les orthophonistes libéraux a I’ enquéte menée dans leur département a conduit la
mission a proposer des rencontres en soirée pour ceux qui ne pouvaient participer
aux tables rondes « acteurs de santé» prévues dans la journée. La participation a ces
entretiens témoigne de la motivation des orthophonistes a s'investir en ce domaine.

- la vigite d'une ou plusieurs institutions méedico-sociales signalées comme menant
une action intéressante en direction d’ enfants atteints de troubles du langage, suivie
d’ une table ronde avec I’ ensemble de I’ équipe de soins et de |’ équipe pédagogique a
été organi sée dans chaque département.

- Certaines écoles, ayant ouvert récemment des classes spécialisées pour ces enfants
(classes d'intégration scolaire ou CLIS) ou accueillant des dysphasiques dans le
cadre de classes ordinaires, ont également fait I’ objet d’ une visite de la mission.

- Enfin, dans les départements qui avaient signalé la création récente d une
association de familles, des représentants des parents ont été rencontrés, et tous ont
amplement témoigné des « galéres » qu’ils traversaient avec leurs enfants.

Outre les établissements et services specialisés visités dans les départements
cités, un certain nombre dautres dispositifs ont éé enquétés : plusieurs centres
hospitaliers fonctionnant comme centres de référence : Robert Debré, la Pitié Salpétriere
et le Kremlin Bicétre pour |’ Assistance Publique des Hopitaux de Paris, les CHU de
Lille, Reims, et Montpellier ; le centre national de ressources pour les troubles
dysphasiques (centre Robert Laplane a Paris) ; des institutions éducatives accueillant
des enfants souffrant de troubles complexes et $véres du langage oral (IME Dysphasia
et Franchemont a Paris) ; des institutions éducatives ayant mis en place des expériences
particulieres pour accueillir ces enfants ( collége Saint Exupéry a Saint-Laurent du Var).

Plan
Le plan adopté découle de la problématique énoncée plus haut.

Une premiére partie est consacrée a la description des dispositifs existants et a
I’analyse de I'offre de soins, rééducation et éducation dans sa capacité a prendre en
charge les enfants souffrant de troubles complexes du langage. Vient ensuite I’ analyse
critique des quatre étapes du parcours de ces enfants : la détection, le dépistage, le
diagnostic et I'intervention.

Une deuxieme partie tire les legons de ce congtat, en termes d'objectifs et de
propositions concrétes pour chacune des quatre étapes décrites dans la premiére partie.
Le rapport conclut sur les préconisations en termes dorganisation, d'évaluation et
d'enquéte quantitative en vue de planification.
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Premier chapitre - L e constat

Les ministeres chargés de I'éducation et de la santé ont mis en place un dispositif
ingtitutionnel assurant a |I’ensemble de la population éducation et offre de soins.
Toutefois, si depuis 1975 des dispositifs spécifiques ont été créés pour les enfants
handicapés, il n"en a pas é&é de méme pour les enfants souffrant de troubles complexes
du langage. L’ articulation de |’ éducation et de la rééducation tient souvent pour leurs
familles d’'une bataille difficile contre les institutions, plus ou moins portées a se
coordonner, d’ autant que ces troubles, jusqu’ a une période récente, faisaient I’ objet d’ un
diagnostic incertain et que la dyslexie, apres avoir été abusivement considérée comme
un trouble instrumental par les professionnels de I'éducation nationale, a été, par la
suite, completement niée.

Le rapport Ringard et I’annonce du plan interministériel ont eu le mérite d’ attirer
I attention des professionnels de la santé et de I’éducation sur la nécessité de porter
toute leur attention sur I’acquisition du langage écrit et oral. Un des constats de la
mission est que le probléeme des troubles du langage, S'il n’est pas nouveau, entraine
depuis ces deux dernieres années, une vigilance accrue des professionnels de I’ enfance.

La premiere partie de ce rapport est consacrée a un rappel des compétences et
missions des divers dispositifs et professionnels aptes a prendre en charge ces enfants
(1.1.), puis a une analyse critique de la situation actuelle (1.2.). Des exemples de
parcours d enfants reconstitués par les rapporteurs a partir des dossiers qui leur ont été
présentés par les équipes de CDES ou de témoignages recueillis lors d entretiens auprées
de professionnels ou de parents viennent illustrer cette analyse.

L’ offre actuelle en dispositifs pédagogiques et de soinsn’a pas éé
congue pour lestroubles complexes du langage

Aucun dispositif spécifique n’a été institué pour prendre en charge les enfants
souffrant de troubles complexes du langage.

Certes, il existe une offre variée de dispositifs spécialisés dans la prise en charge
des enfants souffrant de difficultés particuliéres ou de handicaps, tant dans le champ de
la santé que dans celui de I'éducation ; mais les ingtitutions sollicitées ont du mal a
assurer la circulation des informations et & coordonner leurs efforts.

1.1.1 Les dispositifs pédagogiques integrent mal les enfants souffrant de troubles
complexes du langage

L’ école s ouvre de plus en plus a la nécessité de prendre en compte les besoins
pédagogiques specifiques de certains enfants, tout en tentant de ne pas stigmatiser les
enfants en difficulté scolaire par une orientation précoce vers des structures susceptibles
de les marginaliser.
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1.1.1.1 Dansle premier degré, I'intégration du plus grand nombre est |’ objectif
maj eur

Jusgu’en 1991, les enfants identifiés comme «déficients intellectuels Iégers »
étaient orientés dans une classe spécifique de |'école élémentaire, la classe de
perfectionnement, qui débouchait en college sur la section d éducation spécialisée
(SES). Les découvertes récentes en matiere de psychologie cognitive ont mis a mal la
notion de déficience intellectuelle Iégere, portant I’accent sur la réversibilité des
troubles cognitifs, d ailleurs de gravité trés diverse selon les fonctions atteintes. Dés
lors, I'enfant est maintenu le plus longtemps possible, avec des aides, en classe
ordinaire ou, temporairement, accueilli dans des classes d’ adaptation, éventuellement en
regroupement d’ adaptation. Les classes de perfectionnement devaient disparaitre avec la
mise en place progressive des classes d'intégration scolaire (voir infra 1-1-1-2).
Cependant, certains départements ont garde ce dispositif.

1.1.1.2 Dans le second degré, seules les SEGPA et les UPI accueillent des
enfants handicapés ou en grandes difficultés scolaires

Tous les enfants entrent en 6™ au collége, certains sont admis en classe de 6™
de la section d’enseignement général et professionne adapté (SEGPA) qui a pris le
relais de la SES depuis 1996. L’orientation est prononcée par la commission de
circonscription du second degré (CCSD).

La SEGPA accueille des éeves qui connaissent des difficultés scolaires graves
et persistantes et qui ne peuvent suivre les enseignements de collége. Elle peut accueillir
des jeunes handicapés avec un contrat d intégration. La SEGPA a pour but de fournir un
enseignement se référant aux programmes des classes de collége mais dont |es contenus
et les méthodes sont adaptés aux capacités des ééeves. Elle dispense, a partir de la classe
de 4°™, un enseignement pluritechnol ogique s appuyant sur des supports professionnels
qui place les éléves en position de poursuivre, a la sortie, une formation professionnelle
qualifiante de niveau V dans les lycées professionnels ou dans les autres dispositifs de
formation ( EREA, CFA'...)

Pour certains adolescents atteints de troubles complexes du langage, la SEGPA
peut offrir un débouché a une scolarité elémentaire qui a permis I'acquisition d'un
minimum de bases, mais pas assez pour intégrer la 6°™ de collége.

Elle apparait cependant peu adaptée a ceux, parmi ces adolescents, qui sont
dotés d'un quotient intellectuel supérieur a la moyenne, méme s leurs troubles du
langage les pénalisent sévérement. Seules quelques sections, sous le nom de SEGPA,
accueillent en fait des enfants de bon niveau intellectuel dont I’échec scolaire est la
consequence des seuls troubles complexes du langage. Elles ne suivent pas strictement
les instructions réglementaires, mais rendent néanmoins de grands services.

" EREA : établissement régional d’ enseignement adapté
CFA : centre de formation d’ apprentis
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1.1.1.3 Les diverses modalités d'intégration des enfants handicapé sont
diversifiées, en fonction du niveau scolaire des enfants handicapés.

Un enfant, atteint d’'un handicap répertorié, face a des difficultés scolaires
importantes, peut bénéficier de plusieurs formules d intégration scolaire.

- d'une part, il peut bénéficier d'un contrat d’intégration : celui-ci est passé entre les
parents, les professeurs d'une classe ordinaire et les intervenants assurant les
rééducations. C'est une formule fréquemment utilisée, notamment pour les enfants
souffrant de déficiences sensorielles, entre des classes ordinaires et des SSEFIS
(service de soutien a I’éducation familiale et a I'intégration scolaire) ; mais auss
pour des enfants souffrant d’une pathologie dont la gravité et/ou la chronicité
justifient un suivi médico-socia intensif, effectué en secteur libéral ou en institution.

Cette formuleest séduisante car elle ne stigmatise pas I’enfant, toutefois
I’ enseignant non spécialisé n’est pas toujours suffisasmment sensibilisé a la spécificité de
la déficience pour y adapter sa pédagogie. Il est donc nécessaire qu’un intervenant
puisse le conseiller et le guider dans son travail d’'individualisation pédagogique. La
bienveillance ou encore la tolérance des enseignants de I’ école «ordinaire » ne suffit
pas, ni l'idée que I'enfant atteint de trouble complexe du langage pourrait étre intégré
dans une classe ordinaire "aussi longtemps que possible’. Au contraire, il a besoin d'un
enseignement adapté aussi tot que possible.

- Lesclasses d'intégration scolaire -CLIS- et les unités pédagogiques d’intégration -
UPI-

Dans le primaire et dans le secondaire, il existe des classes spéciaisées dans
I"accueil d'enfants handicapés ne pouvant pas suivre un enseignement normal : soit
parce que les soins sont trop importants pour qu’ils puissent suivre leur activité scolaire
sans aménagements importants, soit parce que leurs capacités scolaires sont réduites par
le handicap et qu’ils ont besoin en tout ou partie d’ une pédagogie adaptée. Ce sont les
CLIS, crées en 1991 pour |I’élémentaire, et les unités pédagogiques d’intégration -UPI-,
créées en 1995 pour accueillir dans le secondaire les adolescents présentant un handicap
mental, puis a partir de 2001 les autres handicaps, sensoriels ou moteurs.

Les CLIS 1 accueillent des enfants souffrant d'un retard mental ou de troubles
mentaux, les CLIS 2 les enfants souffrant d'une déficience auditive. Leur enseignement
n'est pas toujours adapté au déficit des enfants souffrant de troubles complexes du
langage, qui n'est ni I'un ni |’autre. De méme pour les UPI, qui accueillent des enfants
dont le niveau intellectuel est souvent inférieur a celui d’ enfants souffrant de troubles
complexes du langage.

Quelques CLIS spécifigues «troubles du langage » ont été mises en place a
I"incitation d’ équipes meédico-pédagogiques travaillant en centre de référence, donc dans
de grandes villes offrant un échantillon de population d' &ge scolaire important ; il S agit
encore de rares expériences qui devraient faire I'objet d’un suivi attentif et d une
évaluation.
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1.1.14 Les réseaux daides spécialistes aux ééeves en difficulté (RASED)
viennent en appui aux enseignants pour les enfants en difficultés ou
handicapés en intégration

Pour éviter d’exclure trop tot certains enfants du dispositif scolaire ordinaire,
I”éducation nationale a développé les moyens de prévention et d' aide aux enfants
souffrant de difficultés scolaires.

Alors que les Groupes d’ aide psychopédagogique (GAPP) éaient accusés d’ étre
devenus des lieux de soins a dominante psychothérapique, leur remplacement par les
réseaux d'aide spécialisés aux éléves en difficultés (RASED) visait & acompagner
professeurs et ééves dans les classes ordinaires.

Le travail des psychologues scolaires devait étre recentré sur |’évaluation des
capacités cognitives et comportementales des éleves, mais auss sur |’ organisation de
I’école et la liaison avec les dispositifs extra-scolaires de prise en charge des difficultés
des enfants. De méme les professeurs titulaires du certificat d aptitude aux actions
pédagogiques spécialisées d adaptation et d'intégration scolaire (CAAPSAILS)
devraient-ils avoir pour vocation non seulement la rééducation et |I'aide pédagogique,
mais auss |’accompagnement des professeurs dans leur classe pour adapter
I’ enseignement aux besoins spécifiques de chaque éléve. Une telle mission devrait étre
réalisée, entre autres, par leur participation aux conseils de cycle, conseils des maitres et
conseils d école, et par I’ association des maitres aux réunions de synthese du RASED.

Cette organisation, jointe a une évolution des pratiques pédagogiques vers la
prise en compte de la spécificité des besoins de chaque enfant, devrait permettre d’ offrir
a chacun, selon le moment, détection des difficultés, évaluation de leur nature,
remédiation adaptée. Ceci, dans une grande souplesse, dans et hors |’éducation
nationale, en parfaite synergie, grace notamment aux psychologues scolaires, véritables
pivots entre le dedans et le dehors, les ingtitutions médico-sociales, sanitaires et
I'Education nationale.

Dans les faits, on constate des modes de fonctionnement contrastés. Certains
RASED restent encore dans la logique de fonctionnement de GAPP, d autres se sont
déja engagés dans une autre démarche, plus participative, au sein des écoles(cf. rapport
«lesRASED » IGEN 1997)

1.1.1.5 La démarche de projet, largement prévue dans les textes, n'est pas
encore appliquée partout

Pour favoriser la prise en charge des difficultés des éléves ainsi que I’ intégration
des éléves handicapés dans les écoles et établissements ordinaires, I’ Education nationale
a introduit une démarche de projet, variable selon les dispositifs ou les types de
situations mais qui présente des caractéristiques communes et permanentes.

-Le programme personnalisé d’aide et de progrés (PPAP), créé par la circulaire du 26
novembre 1998 et développé dans la circulaire du 16 novembre 2000 permet, a partir de
I’ exploitation des évaluations nationales de CE2, d'identifier les acquis et les lacunes
des éléves en difficulté et de préciser, en faveur de chacun d’ eux, le parcours particulier
asuivre pour développer e processus de réussite scolaire. Le projet définit les différents
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modes d’intervention du maitre mais auss de I’équipe pédagogique, éventuellement
avec des recours externes, et implique directement I’ éeve lui- méme et ses parents.

- Le projet d'aide spécialisée est élaboré par les personnels des réseaux d'aides
gpécialisées aux éleves en difficulté, en collaboration avec I’enfant, sa famille et
I’enseignant, lorsqu’une action d'aide spécialiste a dominante pédagogique ou
rééducative est décidée (circulaire du 9 avril 1990).

- Le projet pour chaque éleve est prévu en CLIS, il est inscrit dans le projet
pédagogique du groupe classe et, défini en référence aux contenus de I’ école primaire, il
permet de préciser, pour chague éléve, des objectifs et des attentes, ainsi que d gjuster
les progressions afin d'évaluer les progres dans les différents domaines du
développement et des apprentissages (circulaire du 18 novembre 1991).

- Le projet d'accueil individualisé (PAIl) est prévu pour I'accueil des enfants et
adolescents atteints de troubles de la santé éwluant sur une longue période dans le
premier et le second degré. Il précise le réle de chacun et la complémentarité des
interventions et associe I’ enfant, la famille, |’ équipe éducative, les personnels du service
de promotion de la santé et les partenaires extérieurs. Il définit les modalités
particulieres de la vie quotidienne a I'école et fixe les conditions d'intervention des
partenaires (circulaire du 10 novembre 1999).

- Le projet individualisé d’intégration® constitue I’éément de base d'une démarche
d’intégration d'un enfant ou adolescent handicapé dans les structures ordinaires
d’ enseignement. |l est développé dans la circulaire du 19 novembre 1999 concernant la
scolarisation des enfants et adolescents handicapés et mis en ceuvre chaque fois qu’un
contrat ou une convention d’intégration sont signés en faveur de I’ un d’ eux. Cependant,
il est précise que la méthodologie du projet individualisé est commune aux jeunes
bénéficiant d’'une scolarisation en intégration, individuelle ou collective, et a ceux
accuelillis dans les établissements sanitaires et médico-sociaux .

Le projet d’intégration individualisé est présenté comme un éément essentiel de
la scolarisation des jeunes handicapés en intégration dans les unités pédagogiques
d’intégration (UPI). 1l est clairement développé dans la circulaire du 21 février 2001 et
est élaboré sous la responsabilité du chef d établissement d’ accueil.

Quel que soit le projet mis en cauvre, il est possible de caractériser ce qui releve
d’ une démarche de parcours adapté, tentée depuis plus de dix ans dans les structures de
I’ Education nationale :

- I"éleve est toujours au centre des préoccupations ;

- la procédure est partenariale, elle engage I'éleve lui-méme, ses parents,
I’enseignant mais auss toute |’équipe pédagogique, les professionnels des
services d'aides spécialisées, de soins médicaux ou paramédicaux, y compris
ceux qui sont extérieurs al’institution.

- leprojet coordonne les actions d’ éducation et de soins ;

- il est inscrit dans le projet de classe et, plus largement, dans le projet d'école ou
d’ établissement ;

8 En annexe 13 un projet d’ intégration scolaire etabli pour un enfant en école primaire de village, suivi par
le RASED et I’ orthophoniste libéral
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- il est élaboré a partir d'une évaluation précise des potentialités et des
compétences de I'éléeve mais auss de ses besoins, a partir desquels les
adaptations seront définies.

- 1l est dynamique et révisable en fonction des progres et des acquisitions réalises
par I'éleve, il fait I’ objet d’ une évaluation périodique en vue de cerner les points
d’ émergence sur lesquels I’ action peut s appuyer et de procéder aux ajustements
nécessaires.

Ce rapide tour d’ horizon effectué sur la démarche de projet montre que, pour les
enfants atteints de troubles complexes du langage, rien de particulier n’est prévu, des
lors qu’ils ne sont pas identifiés de maniere spécifique parmi les éleves en difficulté et
gue les enseignants ne sort pas en position pour les inscrire dans une problématique de
prise en charge d’ enfants ou d’ adol escents handicapés.

Ce congtat révéle, Sil en était besoin, la nécessité de définir une pédagogie
particulierement adaptée, fondée sur des connaissances approfondies de ces troubles,
afin d appliquer une démarche de projet spécifique impliquant les différents partenaires
engages. C'est a ce prix que les enfants et adol escents atteints de troubles complexes du
langage pourraient trouver leur place dans une école plus accueillante et plus réceptive a
ce type de troubles.

Force est de constater que I’ adhésion a cette démarche de projet est loin d’ étre
acquise par tous.

1.1.2 Ledispositif d’ offre de soins et de rééducation est complexe et divers

L es troubles complexes du langage ne sont pris en compte gque depuis peu par les
dispositifs sanitaire et médico-socid.

Tout enfant ayant des difficultés scolaires susceptibles d’avoir pour origine un
trouble psychologique ou psychiatrique, une déficience intellectuelle ou sensorielle ou
encore un trouble neurologique va étre amené tét ou tard a consulter un spéciaiste
meédical ou paramédical.

Il pourra consulter : en libéral un médecin, un orthophoniste et un psychologue ;
un réseau de professionnels de santé publique est également disponible en médecine de
protection maternelle et infantile (PMI) ou en meédecine de santé scolaire. Des
dispensaires sont chargés de la prévention et de la rééducation précoce des troubles et
handicaps, les centres d action médico-sociale précoce (CAMPS), les centres médico-
psychologiques (CMP) et les centres médico-psycho-pédagogiques (CMPP). Certaines
de ces institutions comme certains services hospitaliers se sont, depuis quel ques années,
spéciaisés dans |’ accueil d’ enfants atteints de troubles du langage et font d§a fonction
de centres de référence. Enfin, s I'enfant ne peut pas fréquenter sans aide spécialisée
une école ordinaire, il pourra étre accueilli en internat, semi-internat ou pour soins
ambulatoires dans un établissement médico-social spécialisé.

Tout ce dispositif organisé autour d'une segmentation prononcée des déficiences
et handicaps évolue vers une plus grande fongibilité.
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1.1.2.1 Le secteur libéral accueille la plupart des enfants souffrant de troubles
complexes du langage.

- les médecins libéraux :

Peu de médecins libéraux connaissent bien les troubles complexes du langage.
Pédiatres et généralistes sont peu formés® au diagnostic et au suivi de ces enfants,
hormis quelques rares neuropédiatres ou oto-rhino-laryngologistes/phoniatres. La
passation par le médecin d’'un bilan de langage est cotée en médecine libérale sur la
base d’ une consultation ordinaire'®, ce qui n'est guére intéressant financiérement compte
tenu du temps nécessaire a cet acte.

- Les orthophonistes :

Ce sont les professionnels compétents pour effectuer des bilans orthophoniques,
cest-adire de langage écrit et oral et la rééducation y afférant. Comme pour les
médecins, se pose |e probléme de la cotation de cet acte de bilan'?, trop faible pour le
temps qu'il implique (au minimum 1h30 pour un orthophoniste bien entraing, parfois 2
heures avec la rédaction du compte - rendu et la restitution aux parents); une possibilité
est ouverte qui consiste a facturer deux bilans, un volet bilan de langage oral et un volet
bilan de langage écrit, encore faut-il que le médecin prescripteur soit conscient de cette
difficulté et accepte de prescrire les deux niveaux de bilan.

Jusgu'alors, la dyslexie était considérée comme le domaine que se réservaient les
orthophonistes. En revanche, il apparait qu'ils sont moins bien formés a |'approche des
troubles complexes du langage, notamment des dysphasies, dés lors qu'ils n’ont pas
suivi de formation continue récemment actualisée sur ce théme.

C'est pourquoi, il apparait important, plutét que d'étendre leur champ de
compétence, comme le revendiquent certains d'entre eux, de les inciter a approfondir
leurs connaissances sur les troubles complexes du langage en leur facilitant I’ acces a ces
formations pour les plus anciennes et en intégrant ces notions dans le cursus de leurs
études.

Par ailleurs, leur participation a un réseau de soins, tout particuliérement celle
des orthophonistes libéraux, s avere nécessaire, compte tenu de la forte sollicitation
dont ils font d&§al’ objet en ce domaine.

9 En formation initiale, les médecins généralistes ont regu 60 heures de cours de pédiatrie générale et 20

heures de pédo-psychiatrie. Selon quelques témoignages de généralistes, la formation sur les problémes

du langage s’ apparente plutét a une sensibilisation.

Pour |es étudiants en pédiatrie, le temps consacré aux TRL est variable selon I'intérét qu'y porte

I’intervenant, mais dépasse rarement lheure.

10115 francs (17,53 euros ) pour la consultation de généraliste, 150 francs ( 22,86 euros) pour celle du

pédiatre, au ler janvier2002

1 AMO 16 soit 230F ou 35 euros

IGASIGEN Enguéte sur le réle des dispositifs médico-social Janvier 2002

sanitaire et pédagogique dans la prise en charge des troubles
complexes du langage




20

- les psychologues :

Si certains psychologues libéraux sont formés a la passation de ces tests, si

d’ autres vont pouvoir bénéficier de formations continues dans le cadre du plan
interministériel sur les troubles en cause, leur participation aun tel programme se heurte
la encore a une difficulté d’ ordre financier : en effet les actes effectués en libéral par des
psychologues (psychothérapie ou bilan instrumental) ou des psychomotriciens (séances
de rééducation ou élément du bilan dans le cadre d'une expertise diagnostique) ne font
I'objet d'aucun remboursement par |'assurance maladie. Ceci pénalise certaines familles
dont les ressources ne leur permettent pas de sengager dans des dépenses régulieres sur
des années (une séance de rééducation psychomotrice, souvent conseillée parallelement
aux séances d'orthophonie, est facturée en moyenne 170 francs, ou 25,91 euros)

En revanche, tous ces actes, des lors qu'ils sont pratiqués en ingtitution sont pris
en charge. Cette situation pousse les patients vers les consultations publiques, ce qui
renchérit a terme le prix des actes dispensés. (le prix de revient de I'acte hospitalier est
plus éevé que celui du méme acte en libéral).

Néanmoins, c'est le secteur libéral seul et tout particulierement celui des
orthophonistes, qui prend en charge en ambulatoire la mgjorité de ces enfants. Or, si
cette offre de rééducation peut Savérer adaptée pour certaines formes Iégeres ou
modérées, ele est insuffisamment développée compte tenu de I'actuel manque de
disponibilité des acteurs libéraux concernés (orthophonistes, psychologues et
psychomotriciens) En particulier, elle savere inadéquate dans les formes séveres
exigeant un rythme intensif de séances.

La mission a pu constater que, dans bien des cas, des choix de priorités étaient
effectués par ces professionnels, davantage dictés par la disponibilité qu'ils pouvaient
accorder a tel enfant que par des indications thérapeutiques. De méme, dans certaines
situations complexes nécessitant une coordination continue entre | hopital, |’ école et les
soignants de proximité, les orthophonistes libéraux signalent leurs difficultés a assumer
les échanges tél éphoniques, courriers, compte-rendus et participation aux réunions de
synthese.

En effet, comme d'autres spécialités médicales et paramédicales, |'orthophonie et
la neuropsychologie souffrent d'une démographie déficitaire dans certains secteurs.
Dans le premier cas, ceci et di a l'instauration de quotas a I'entrée des formations.
Certaines circonscriptions rurales sont tres dépourvues, tant en orthophonistes libérales
gu'en structures offrant des prestations d'orthophonistes. Quant aux psychologues,
I'absence de cotation de I'acte en libéral les conduit a se tourner massivement vers le
secteur public.

1.1.2.2 La médecine de Protection maternelle et infantile pourrait jouer un réle
important en matiere de dépistage des troubles complexes du langage de
type dysphasie

Les services de PMI, de compétence départementale, ont une mission de
prévention, de suivi et d'épidémiologie. Ils offrent des consultations et des prestations
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medicales et paramédicales centrées sur la prévention et le dépistage et accueillent
gratuitement tous les enfants de moins de six ans.

Néanmoins, s les médecins de PMI examinent systématiquement tous les
certificats de santé obligatoires des enfants a trois ages clés(huit jours, dix mois et 24
mois) aurdela de deux ans, en dehors d'une action organisee par leur Conseil Général,
ils n'ont plus dinformations sur I'ensemble des enfants et ne sont plus guére sollicités
gue par les familles les plus modestes.

Les médecins et puéricultrices de PMI sont en revanche facilement accessibles
aux professionnels de la petite enfance, et aux enseignants de maternelle. Ce sont
souvent eux qui envoient les enfants aux CAMPS. Ils peuvent donc jouer un réle
important en matiére de dépistage des troubles du langage de type dysphasie.

1.1.2.3 La médecine de santé scolaire pratique encore peu le dépistage ciblé

La médecine scolaire est entierement organisée autour des dépistages et des
bilans systématiques.

Elle est organisée dans le cadre de I'académie et de chaque département. Depuis
la diffusion du rapport Ringard?, elle sest mobilisée pour le dépistage des troubles
complexes du langage. Néanmoins, celui - ci est effectué de maniere extrémement
contrastée selon les lieux.

La médecine scolaire pratique encore trop peu le dépistage ciblé, notamment sur
adressage par les RASED ou les enseignants. Ce que I'on peut déplorer, car la pratique
des bilans systématiques, qui marque encore fort la culture de la médecine scolaire, se
traduit par des actes redondants avec ceux effectués par le médecin de famille pour
beaucoup d enfants, quand le temps manque pour effectuer des bilans plus approfondis
pour quelques enfants qui en auraient besoin.

1.1.24 Les ingtitutions de prise en charge ambulatoire sont diversement
impliquées

Méme s €elle n'est pas encore bien adaptée a la prise en charge des troubles
complexes du langage, €lle offre une palette de structures et un vivier de compétences a
utiliser.

Quatre types d'institutions sont susceptibles de recevoir pour un dépistage et une
rééducation des enfants souffrant de troubles complexes du langage.

- Les centres d'action médico-sociale précoce (CAMSP) pourraient étre utilement
sollicités pour les enfants de moins de six ans

Les CM SP sont chargés du dépistage, du diagnostic et de la rééducation précoce
des handicaps touchant les enfants jusqu’a 6 ans. Ils leur sont le plus souvent adressés

12 Rapport '’ A propos de I’ enfant dysphasique, I’ enfant «dyslexique » aMadame la Ministre déléguée
chargé del’ enseignement scolaire Février 2000
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par des services de médecine, néonatologie, pédiatrie, des médecins libéraux, la PMI ;
mais 20 % des enfants suivis en CAMSP y ont consulté pour la premiére fois sur
I'initiative des parents ou d' un enseignant.

On constate que ces centres recoivent a ce jour peu d'enfants souffrant de
troubles du langage, hormis les enfants sourds; pourtant les compétences
professionnelles de leurs équipes et leur pratique les y prédisposent. Certes, certains
d'entre eux ont fait remarquer a la mission le trés faible effectif d'orthophonistes et de
neuropsychologues, aptes a effectuer un diagnostic et un suivi. Les CAMSP sont en tout
cas tout a fait équipés pour effectuer un premier dépistage des troubles du langage oral
(les troubles du langage écrit n'étant avérés qu'apres 6 ans) et proposer des consignes de
suivi éducatif et thérapeutique. En outre, leurs personnels sont bien rédés a
['accompagnement des familles d'enfants handicapés.

- Les centres médico-psychologiques (CMP) ne paraissent pas bien armeés pour la prise
en charge de ces troubles

Il Sagit de dispensaires du secteur de psychiatrie infanto-juvénile. La maorité
des 321 secteurs de pédopsychiatrie répartis sur le territoire national disposent d' un
CMP. La composition™ et |a pratique des équipes offertes par ces CMP ne |es destinent
pas en priorité a la prise en charge des troubles complexes du langage. En outre, ils
paraissent dga trés absorbés par la prise en charge des enfants souffrant de troubles
psychiatriques avérés. (86 % des enfants suivis pour troubles psychiatriques sont
accueillisen CMP)

En revanche, il serait important que les équipes de secteur psychiatrique puissent
étre sollicitées pour participer a des bilans d'enfants présentant un trouble du langage
pour lequel doivent ére éliminés des diagnostics psychiatriques aussi diverses que
['autisme, la psychose infantile, la déficience intellectuelle ou la névrose relationnelle
grave.

Comme tous les soins psychiatriques publics, les prestations offertes par les
CMP sont financées sur la dotation globale du secteur psychiatrique et gratuites pour les
familles.

- Les centres médico-psycho-pédagogiques (CMPP) peuvent, S'ils y sont encouragés,
avoir un role important dans le dépistage et la prise en charge des troubles complexes
du langage.

Les CMPP ont pour mission le diagnostic et le traitement d’ enfants inadaptés
mentaux dont I’inadaptation est liée a des troubles neuropsychiques ou a des troubles du
comportement susceptibles d’ une thérapeutique médicale, d’une rééducation médico-
psychologique ou psychopédagogique sous responsabilité médicale. Ces actes sont
effectués en ambulatoire. Leur objectif vise a réadapter I’enfant en le maintenant dans
son milieu familial, scolaire ou professionnel et social.

13 péquipe d'un CMP peut se composer de médecins psychiatres, psychologues, rarement
neuropsychologues, infirmiers psychiatriques, éducateurs spécialisés et personnels rééducatifs dont des
orthophonistes en nombre limité.
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Les équipes se composent de médecins, dauxiliaires médicaux, de
psychologues, d assistantes sociales et en tant que de besoin, de pédagogues et de
rééducateurs'®.

Les CMPP recoivent les enfants adressés par un médecin ou une institution.
L’ admission, prise en charge a 100%, doit étre soumise a |’ accord du médecin-consell
de la caisse de Sécurité sociae. En outre, I'avis de la CDES est nécessaire pour la
prolongation de la prise en charge au-dela de six mois dans la mesure ou ce délai traduit
une persistance et une gravité des troubles.

Si, au début, les CMPP ont eu pour vocation d’ accuelllir les enfants souffrant de
troubles psychologiques, mais non psychiatriques, actuellement®, la population
accueillie dans les CMP du secteur de psychiatrie infanto-juveénile se distinguerait peu
de celle recue par les CMPP.

Selon les textes, les compétences présentes au sein des CMPP devraient leur
permettre d’'accueillir dans de bonnes conditions des enfants souffrant de troubles
complexes du langage. De fait, ils ont en général noué des relations avec les écoles,
privées et publiques de leur secteur et ont dével oppé des pratiques de travail en réseav.

Cependant, sur le terrain, tous les CMPP ne disposent pas des personnels
nécessaires au diagnostic et ala prise en charge de tels troubles : leurs orthophonistes ne
sont pas tous, loin de Ia bien formeés a cette rééducation, mais plutot au travail sur le
retard du langage d'origine psychoaffective ou socioculturelle ; ils ne disposent en
général pas de neuropsychologue, encore moins de neuropsychiatre. De ce fait, peu
rédées a I’ approche neuropsychologique, beaucoup d équipes de CMPP considérent
encore que faire un diagnostic différencié des troubles spécifiques du langage revient a
en dénier la part psycho-affective et refusent cette hypothese.

Les CMPP sont des institutions médicales, soucieuses de leur déontologie et de
leurs prérogatives. C'est ainsi qu’il sera, pour certains, difficile d’ accepter de travailler
dans I’ école, en individue et-ou collectif. (Moins de 5 % des interventions des CMPP
sont effectuées en milieu scolaire)

Rappelons que les séances en CMPP ne peuvent étre prescrites pour un enfant
bénéficiant par ailleurs soit d’un enseignement spécialisé en institution (institut de
rééducation ou Institut médico-éducatif), soit d’une intégration scolaire avec suivi par
un service de soins et soutien a domicile (SESSAD ou SSHIS). En revanche, un enfant
en scolarité ordinaire peut, outre une rééducation orthophonique en libéral, bénéficier
d un suivi en CMPP.

4| a composition des équipes de CMPP est en moyenne la suivante : personnel administratif : 31 %;
médecins (essentiellement psychiatres) : 5,5% ; psychologues : 22 % ; orthophonistes : 15,6 % ;
psychomotriciens : 8,7 %.

15 o aprés |’ enquéte (Quemada- 1997) effectuée par I Inserm sur I’ ensemble des CM PP francais,

IGASIGEN Enguéte sur le réle des dispositifs médico-social Janvier 2002
sanitaire et pédagogique dans la prise en charge des troubles
complexes du langage




24

.- Les centres de référence sont de création récente.

Les enquétes récentes sur I'offre de diagnostic et de rééducation des enfants
atteints de troubles du langage ont souligné la faible implication des équipes
hospitaliéres frangaises, contrairement a ce qu'on observe dans certains pays voisins tels
qgue la Belgique ou les Pays-Bas. Seuls quelques neuropédiatres hospitaliers, plus
rarement pédopsychiatres ou rééducateurs fonctionnels, se sont, depuis quel ques années,
mobilisés sur ces problemes et ont ouvert des consultations multidisciplinaires
spécialisées, dont le succes s est aussitét traduit par des délais d'attente de plus de six
MOis pour une premiére consultation d'expertise.

Cetes, on I'a vu, dans la plupart des cas, cest le secteur libéra et
particulierement les orthophonistes, qui prend en charge en ambulatoire ces enfants.
Cette offre de rééducation peut savérer adaptée pour certaines formes légeres ou
modérées, sous réserve gue le diagnostic ait été bien assuré au départ et que les
stratégies de réeducation adoptées fassent I’ objet d’ une évaluation réguliére et soient
remises en cause s la situation ne s améliore pas. Par contre, elle savere inadéquate
dans les formes sévéres ou dans certaines situations complexes qui relevent d une
équipe multidisciplinaire spécialisée.

C'est pour combler les lacunes du dispositif et remédier ains a de hombreux
retards dans les diagnostics et aux insuffisances voire aux dérives constatées dans les
prises en charge actuellement mises en cauvre, que les ministres de I’ éducation nationale
et de la santé ont décidé la création de centres de référence sur les apprentissages, dans
le secteur pédiatrique des CHU. L’objectif est de mieux articuler les divers organismes
et personnes congtituant le dispositif de dépistage et de prise en charge de ces troubles,
dispositif actuellement trop souvent cloisonné, et de développer, sous I'impulsion des
centres référents, un partenariat actif entre les différents acteurs du domaine médical,
socia et éducatif. Une enveloppe nationale de 10 Millions de francs a été prévue en
2001, destinée a aider les premiers centres de référence hospitaliers désignés par les
agences régionales d’ hospitalisation.

1.1.2.5 Certains éablissements et services spécialisés dans la prise en charge
d’autres types de troubles ou déficiences ont d' ores et dgja crée des
places pour enfants atteints de troubles complexes du langage

Le secteur médico-social offre soins et éducation spécialisés, selon diverses
formules, aux enfants souffrant de handicaps divers, déficience intellectuelle, troubles
du comportement, polyhandicaps, déficiences sensorielles et motrices. Les troubles
complexes du langage ne sont pas considérés comme des handicaps au sens du décret de
1956 définissant les différents types et services d'éablissements pour enfants
handicapés. Néanmoins, d'ores et d§a, certains établissements accueillant des enfants
souffrant de déficiences intellectuelles, de troubles du comportement ou de déficiences
auditives ont créé des sections bénéficiant parfois d’un agrément officiel de la DDASS
pour quelques places de troubles complexes du langage ou plus souvent accueillent ces
enfants sans agrément spécifique.
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Au ler janvier 1998, on comptait :

- 1194 instituts médico-éducatifs (IME plus IMPRO) disposant de 73518 places pour
enfants souffrant de déficience intellectuelle.

- 345ingtituts de rééducation disposant de 16 880 places.

- 87 instituts d’éducation sensorielle pour enfants atteints de déficiences auditives
disposant de 7600 places.

- 812 services de soins ambulatoires & domicile (SESSAD et SSEFIS) offrant 18050
places (tous handicaps confondus).

Ces établissements spécialisés accueillent des enfants reconnus comme
handicapés par la CDES. En principe, aux termes des textes, cette orientation doit étre
préalable et I'éablissement ne devrait pas refuser une admission. Dans la pratique,
I'établissement peut refuser pour manque de places, mais les familles pouvant déposer
plusieurs demandes, il est difficile d’ évaluer précisément les réels besoins en places, les
listes d'attente étant souvent redondantes.

Les CDES, interrogées par la mission sur le nombre d’ enfants déscolarisés, et/ou
en attente de solution de placement, n'ont pu répondre. Elles évoquent le manque
d'informatisation des fichiers, maisil n'est pas certain qu’ une amélioration des systémes
d'information suffirait & améliorer la connaissance des besoins et a assurer la démarche
de planification.

Les établissements de I'annexe XXIV ont beaucoup modifié les modalités de

prise en charge, dans les vingt derniéres années : l'internat est devenu plus rare, le semi-
internat est proposé en priorité dés que le lieu de résidence de la famille le permet.
Les modalités de scolarisation sont, elles aussi, diversifiées : soit il s'agit d' une classe
intégrée dans |'établissement et animée par des enseignants de |'éducation nationale, soit
au contraire une ou plusieurs classes de I'établissement sont intégrées dans une école
ordinaire, les enfants fréquentant I'ME pour les soins, la rééducation, les loisirs, les
journées non scolarisées. Soit enfin, |'établissement a développé un service de soins et
d'aide a l'intégration scolaire, SESSAD ou SSEFIS, qui assure ses prestations au sein
d’une école ordinaire. Les enfants sont alors scolarisés dans une classe intégrée de
I'éducation nationale ou avec un contrat individuel dintégration dans une classe
ordinaire. Ainsi les jeunes sourds peuvent disposer d’un codeur ou étre assistés par un
interprete dans une classe ordinaire, les enfants souffrant de déficiences intellectuelles
d’un auxiliaire d'intégration....

Il ne faut pas nier les apports de I'éducation spéciaisée, qui prend en charge
I'enfant dans sa globalité, en tenant compte des effets de sa déficience sur |'adaptation de
la pédagogie, mais aussi des contraintes du soin et de la rééducation dans |'organisation
des rythmes scolaires.

Les enfants sont souvent réconfortés par la vie en communauté avec des enfants
qui ont aussi une déficience. Ils ne sont pas confrontés a la différence, al'échec...

Les parents sont déchargés financierement par une prise en charge a 100% des
soins, de la rééducation, des transports voire des loisirs. L'implication demandée a la
famille se réduit aors considérablement : pas d'enfant & accompagner, ni al'école, ni en
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rééducation, ni méme en activité de loisir. C'est ains que les avantages de I'éducation
en établissement spécialisé peuvent se révéler des inconvénients : I'aspect réconfortant
du milieu spécialisé peut comporter un effet régressif ; trop d'assistance peut
déresponsabiliser les parents. Mais surtout, la spécialisation et |'assistance créent ce que
I'on nomme un effet filiere : un enfant reconnu comme handicapé et scolarisé en
établissement spécialisé aura souvent pour seul horizon l'institut médico-éducatif puis
Iingtitut médico-professionnel, lequel débouche généralement sur une activité
professionnelle en structure protégée : atelier protége ou centre d'aide par le travail.

La différence entre les aides apportées par la collectivité selon que I'enfant est
reconnu comme handicapé ou non et qu'il bénéficie d'une scolarité en milieu ordinaire
ou en milieu spéciaisé joue contre la possibilité dintégration en milieu ordinaire aprés
une période de rééducation.

Néanmoins, dans le secteur des troubles du comportement comme dans celui des
déficits sensoriels, les éablissements spécialisés ont beaucoup évolué vers des projets
dintégration en milieu ordinaire. Un institut de rééducation visité par la mission réussit
aing aréntégrer en milieu ordinaire la majorité des jeunes accuelillis.

Enfin, le co(t pour la collectivité de I'éducation spécialisée est élevé : le prix de
journée sur 220 jours d'un IME pour ce type d'enfants varie entre 700F et 1000F(106,7
et 152,44 euros) soit 150 000 a 200 000 F/an par enfant (22865 a 30488 euros); le colt
par an et par enfant d'un placement en SESSAD est de 60 000F a 70 O00F environ (soit
de 9146 a 10670 euros), ces colts sentendant hors personnels d'enseignement. Le colt
journalier moyen d’un ééve dans le premier degré est de 200 F'° et, pour une ééve de
CLIS, s I’on prend en compte la spécialisation de |’ enseignant et I'intervention d’un
service de soins spécialisés ce colt moyen s éléve a 480 F (73 euros).

A cejour, la création de SSEFIS et de SESSAD vient souvent en redéploiement
de places dinternat ou de semi-internat. Or toute création dans le secteur des troubles
complexes du langage devra sentendre comme une création nette de tout redépl oiement,
puisgue ces enfants ne sont actuellement pas pris en charge. On peut supposer que la
demande de places en instituts de rééducation pourrait diminuer gréce a une prise en
charge précoce des troubles complexes du langage, qui éviterait la survenue secondaire
de troubles du comportement liés a I’ échec, mais il est bien difficile de valider cette
hypothése et encore plus d en chiffrer les conséquences sur la demande en places. On
peut souligner, a titre d exemple que, dans un institut de rééducation visité par la
mission, 19 enfants sur 30 étaient suivis en orthophonie pour des troubles du langage.

1.1.2.6 Lerbledelacommission d’ éducation spécialisée est important, mais mal
assuré actuellement

La CDES est une commission administrative, prévue par laloi d’ orientation en
faveur des handicapés de 1975. Elle est composée de représentants des associations, des
parents, d experts, notamment professionnels de I’ éducation spécialisée. Elle comprend
une équipe techniqgue composée de medecins, psychologues, enseignants. Elle est

18 sources : « I état de |’ école ». octobre 2001. Direction de la programmation et du dével oppement.
Ministére de |’ Education nationale.
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présidée alternativement par |’ inspecteur d’ académie et le directeur départemental des
affaires sanitaires et sociales.

La CDES examine le cas de chague enfant a partir du dossier qui lui est
communiqué. Elle analyse les désavantages résultant des déficiences et en infére un
taux d’incapacité.

Elle accorde alors des prestations en especes, selon le taux ou |’ orientation
prononcés. Elle prononce une orientation en établissement ou service spéciaisé, le cas
échéant.

L’ alocation spéciae est en principe accordée s |’enfant se voit reconnu un taux
d'incapacité de 80% au moins ou Sil est orienté vers un établissement ou service
spécialisé. Le montant mensuel de I’ AES éait de 109,40 Euros au 1° janvier 2002.

Un complément d’ AES est accordé, si le taux d'incapacité est de 50% au moins
ou s les dépenses engagées sont particulierement élevées. |l éait de 82,05 Euros a la
méme date.

Aucun enfant ne peut étre accueilli en établissement ou service spécialisés hors
une décision de la CDES.

En revanche I'orientation en CLIS, a fortiori I'établissement d'un contrat
individuel d’intégration ne nécessitent pas le passage en CDES, mais sont proposés par
les CCPE.

Enfin, ¢'est le médecin de la CDES qui est compétent pour accorder, selon une
procédure allégée, les aménagements en matiere d’ examens. Ceux-Ci he sont prévus que
pour les handicapés physiques, moteurs et sensoriels.

La rédaction et I’ utilisation du guide bareme ( chapitre 4 relatif aux déficiences
du langage et de la parole en annexe 7) correspondent a une conception trés moderne du
handicap. L’incapacité est analysee comme la résultante pour un enfant donné, a un
moment précis, des désavantages causes par sa déficience.

L’ appréciation de |'incapacité et encore moins du handicap ne sont donc pas
mécaniquement liées a un diagnogtic, a une déficience donnée, mais a la mise en
situation de celle-ci dans un contexte particulier a chague enfant.

C'est le chapitre 1V-Partie 2 du guide baréme qui doit étre utilisé pour apprécier
les désavantages causes par I’ existence de troubles complexes du langage.
«Troubles du langage et de la parole congénitaux ou acquis avant ou pendant
I’ acquisition de la lecture et de I’ écriture.

- Déficience importante (50 a 75 %), troubles importants de I’ acquisition du langage
oral et écrit perturbant notamment les apprentissages et retentissant sur la
socialisation.

- Déficience sévere (taux 80 a 95 %) troubles séveres et définitifs de I’ acquisition du
langage oral et écrit rendant celui-ci incompréhensible ou absent. »
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Tout enfant souffrant de troubles complexes du langage de type dysphasie ou
dydexie peut donc se voir reconnaitre, selon la gravité de ses troubles et leur
retentissement sur sa scolarité et sa cialisation des prestations en espéce (AES ou
complément). Quand la CDES décide d’ une orientation en établissement ou en service
gpéciaise (SESSAD, SSEFIS), I'AES est accordée méme s le taux d'incapacité est
inférieur 80 %.

Nombre de cas ne nécessitant pas une éducation en établissement ou service
spécialisé relevent pourtant d’ une AES.

Or, la mission a constaté que bien des équipes de CDES sont mal informées de
la réalité des troubles complexes du langage. Aucune, parmi celles interrogées dans les
Six départements, n'a tenu devant la mission le raisonnement évoqué par la direction
générale de I’ action sociale (DGAS), responsable de I’ application du guide bareme.

Certaines s appuient sur I'arrété du 2 ao(t 2000 (en annexe 6) qui cite la
dysphasie dans les handicaps rares, pour accorder AES ou complément, voire
ameénagement aux examens.

LaDGAS est d'ailleurs bien consciente des besoins de formation des équipes de
terrain a |’ utilisation du guide bareme ainsi que de I’intérét de leur proposer en ligne un
« mode d’'emploi » du guide.

Les décisons des CDES sont donc trés disparates dans le temps et |’ espace::
certains parents se voient accorder un complément d allocation au moment ou leur
enfant a franchi les étapes les plus dures et suit de maniére satisfaisante une SEGPA,
d autres au contraire luttent & mauvais escient contre des décisions d' orientation
précoces, faute d’étre informés sur la possibilité d échapper a I’ é&iquetage définitif de
handicapé. Parfois les CDES décident d’accorder des aménagements aux examens et
sont alors assaillies de demandes.

Autant gu’'un travail a destination des équipes techniques pour les amener a
utiliser le guide bareme de maniere souple et évolutive, il faudrait sans doute casser une
représentation du handicap comme état chroniciseé et de I’ éducation spécialisée comme
voie de relégation.

Plusieurs exemples recueillis par la mission montrent pourtant que les parents
tentent souvent de «résister» a une proposition de placement en établissement
gpécialisé, quand il vadrait mieux parfois commencer par celui-ci pour aborder
I’intégration en classe ordinaire avec plus de potentialités.

Sans doute les CDES, si €elles sont bien formées a la compréhension des troubles
complexes du langage et s les dossiers médicaux qu'elles regoivent sont mieux
documentés, comme c'est le cas pour les enfants évalués en centres de référence,
devraient-elles pouvoir jouer pleinement un réle pivot entre les équipes qui
diagnostiquent, celles qui prennent en charge I’ enfant al’ école et en soins et la famille.
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Le parcours d'un enfant atteint de troubles complexes du langage
S apparente souvent a un « parcour s du combattant »

La mission a anaysé, dans les six départements visités, les modalités selon
lesquelles les enseignants et les soignants s'impliquaient dans une ou plusieurs des
guatre étapes de ce parcours, a savoir :

détection ou repérage,
dépistage,

diagnostic,

prise en charge,

1.2.1 Ladétection est souvent tardive

1.2.1.1 Définition

La détection consiste a déceler chez les enfants, au moment de |’ acquisition du
langage oral ou écrit les signes qui préfigurent de difficultés a parler ou a communiquer,
a comprendre les mots, a reproduire ou a segmenter les phonemes, a s organiser dans
I’ espace, etc. ; méme s ces signes ne permettent pas de faire la différence entre ce qui
peut relever d' un trouble d acquisition du langage ou d'un simple retard, ils doivent
alerter sur les capacités de I'enfant a accéder au langage ora entre 3 et 5 ans et au
langage écrit entre 5 et 8 ans.

1.2.1.2 Ladétection survient souvent aun age avancé

Deux acteurs principaux sont témoins du dével oppement du langage oral chez le
jeune enfant : les familles et les enseignants de maternelle.

En ce qui concerne les familles, leur capacité de repérage S avere tres inégale,
peu de parents ayant une notion précise des compétences correspondant a I’ &ge de leur
enfant, surtout S'il sagit du premier. En outre, on constate que les familles, méme si
certaines meres avouent qu’ elles ont eu des doutes tres tét, sont réticentes afaire part au
maitre de leur inquiétude. Ce d’ autant qu’ elles se trouvent confortées par leur médecin :
«ca va Saranger avec I’&ge » est une phrase qui revient fréquemment dans les
témoignages recueillis. Celles qui acceptent tét de prendre conscience que leur enfart a
de réelles difficultés vont plutét spontanément demander un avis «technique » aupres
d'une orthophoniste, sans toujours oser en parler al’ enseignant.

En revanche, les enseignants de maternelle reperent assez vite, au sein de leur
classe, les enfants en difficulté de communication ou de langage. De fait, la mgjorité des
enfants orientés pour des troubles du langage vers des professionnels le sont sur consell
des enseignants.

Une fois écartés la timidité, la peur de I'école ou d'autres facteurs inhibiteurs,
plusieurs enseignants de maternelle ont signalé a la mission |’ appauvrissement du
vocabulaire chez les enfants qui entrent en maternelle comme s'ils avaient souffert d’ un
déficit déchanges verbal avec leurs parents et d'une absence d habitude de
communication avec leur entourage.
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S des difficultés sont repérées en petite section, soit entre 2 et 4 ans, les
enseignants s en tiennent la plupart du temps a une observation de I’ enfant, sans faire
appel au médecin scolaire ni a la famille, s celle-ci n’a pas fait signe de son coté. Cette
attitude de « veille » est dictée par le fait que la maturité phonétique ne s acquiert pas au
méme rythme chez tous les enfants, et qu'il existe en petite section des écarts d &ge
importants'® (de 1 & 2 années). Toutefois, elle ne dispense pas fenseignant d’ essayer
d’entrer en contact avec les parents s la difficulté lui semble importante et persistante
(ne serait-ce que pour mesurer la part éventuelle d’un facteur socio-culturel ou familial
dans cette difficulté), ni d'en parler avec les membres du RASED, qui peuvent I'aider a
mettre en place un atelier de langage en petits groupes d’ enfants, en fonction de leur
niveau de maturité.

En généra les retards smples de langage, dans ce cadre, samendent en
guelques semaines et les enfants timides ou encore inhibés par la mauvaise
connaissance du frangais de leur environnement familial s’ épanouissent rapidement ou &
tout le moins révelent I origine de leurs difficultés personnelles en petit groupe.

Ains plusieurs RASED auditionnés par la mission se sont-ils donné les moyens
de travailler le plus précocement possible, en « détection-prévention» : un maitre G, en
collaboration avec I'enseignant, coordonne en petite section des « petits groupes
d’ observation» avec activités langagiéres, puis anime une ou deux fois par semaine des
ateliers de langage en moyenne section. Cette action, initiée depuis quatre ans par un
RASED en Eure et Loire lui permet d’identifier, en milieu d’année de moyenne section
de maternelle, 5 a6 % d’ enfants « suspects » pour lesquels il conseille un dépistage.

Ces démarches d observation et de prévention ont pour avantage d éviter
d’inquiéter inutilement ou de culpabiliser les familles, notamment en orientant trop
rapidement |’enfant vers une prise en charge connotée de type psychoaffectif, voire
psychiatrique, qui peut étre ma vécue. Elle a auss |’ avantage de ne pas stigmatiser des
difficultés qui peuvent disparaitre ou s atténuer gréce a la mise en oauvre dune
différenciation pédagogique dés la maternelle, qui prenne en compte en particulier les
rythmes de |’ enfant.

Aprés 4 ans, ¢’ est-adire a partir de la moyenne section et en grande section de
maternelle, la détection est plus orientée vers un signalement qui peut aboutir, i tout se
passe bien, a un dépistage ciblé.

Vers qui les maitres orientent-ils les enfants qui présentent des difficultés de
langage persistantes ? La plupart du temps vers le RASED, surtout s I'on est en zone
urbaine; en zone rurae, vers une orthophoniste libérale ou vers la PMI parfois le
CAMSP (en fonction des possihilités qui s offrent localement). Cette premiere
démarche N’ est pas neutre car elle va conditionner I’ entrée dans une filiere diagnostique
et thérapeutique. 11 apparait important de donner aux « détecteurs de premier niveau »
des consignes d’ orientation cohérentes et homogenes, quelle que soit leur implantation.
On vera (1.2.2) gue la suite normae de leur observation devrait ére plutbt un
adressage « neutre » au médecin scolaire.

12 Rappelons que le taux de scolarisation des enfants de 2 &3 ans est en moyenne nationale de 34 %, mais
qgu'il variede 2,6 % a 77 % selon |les départements.
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En effet, entre 4 et 6 ans, c'est-adire a I’age du bilan de santé (grande
section/CP), lorsqu’une difficulté dans I’ apprentissage du langage se confirme, et a
fortiori lorsque |’ apprentissage de I’ écriture se fait péniblement, un signalement est
nécessaire Dans |’ensemble, les enseignantss de maternelle et de primaire nous sont
apparus attentifs, conscients de leurs responsabilités et tres demandeurs d’ une action en
réseau et d’'une information fiable sur les signes prédictifs qui pourraient les aerter, au
dela de leur expérience individuelle.

Toutefois certaines attitudes peuvent étre responsables d’un retard d’ orientation
de I'enfant qui aura de graves conségquences sur son parcours: tel cet instituteur
« bienveillant », tres tolérant, qui entretient des liens réguliers avec la famille, et qui va
tout mettre en oauvre pour se charger a lui tout seul de remédier aux difficultés de
I’enfant, retardant d’un an voire de plusieurs années un diagnostic précis et un soutien
pédagogique et orthophonique nécessaires. Ce cas est volontiers observé dans des
classes a petit effectif et & plusieurs niveaux, en milieu rural, ou le méme enseignant va
suivre I’ enfant plusieurs années, sans que la stagnation des apprentissages devienne trop
évidente pour |’ enfant et son entourage, surtout si ce dernier ne s en préoccupe pas.

L’'éude des dossiers d’enfants (avec une efficience intellectuelle normale)
passés en CDES et placés en IME puis IMPRO, faute de pouvoir leur proposer de
solution scolaire de rattrapage compte tenu de leur age, révele sowent une scolarité
primaire « silencieuse » sans aucun soutien spécialisé, hormis parfois un soutien
épisodique du RASED. Cen’est qu'a 10-11 ans que la CCPE ou les parents s émeuvent
devant un enfant qui ne sait pas lire.

Sl est vrai qu'il faut agir avec retenue pour éviter de déclencher hétivement
des prises en charges abusives, la mission a observé que, lorsque I’ entourage éducatif
est conscient et aerté de certaines difficultés, les choses se passent beaucoup mieux
pour |’ enfant.

Une bonne information des enseignants et des familles sur la démarche a suivre
est indispensable et ne peut que faciliter I’ enclenchement d’ un processus décisif pour le
déroulement de la scolarité de I’enfant. En particulier les familles choisissent souvent
trop vite des solutions d’ évitement et les enseignants demandent trop rapidement une
aide orthophonique sans qu'il y ait eu a ce stade une investigation assez poussée.

1.2.1.3 Les obstacles rencontrés expliquent les disparités observées selon les
départements, voire d’ une école al’ autre.

L’enguéte a montré que la détection se fait de maniére tres inégale selon les
zones geographiques ou au gré d’ évenements conjoncturels. Plusieurs faits accréditent
cette idée :

- Chague campagne d'information nationale (diffusion du rapport J.C. Ringard, plan
interministériel, émission télévisée, etc) ou locae (séminaires, collogues,
formations des intervenants de premiéere ligne) augmente de maniere notable les
signalements. Souvent le centre de diagnostic est submergé de demandes, qui sont
d’autant plus fondées que les «adresseurs» ont été mieux formés. Ce fait montre
gue le vivier d' enfants souffrant de troubles complexes du langage non encore
repérés est encore important ou peut étre circonstantiellement amplifié.
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- Lescentres recevant des enfants souffrant de troubles complexes du langage séveres
ont tous dit qu'ils les recevaient aprés un premier parcours d’ échec scolaire, de
recherches par les parents et les intervenants de premiére ligne d’ une explication a
un trouble encore mal connu. Ainsi, la mission a recu des témoignages selon
lesquels les enfants fréquentant les sections élémentaires intégrées des Ingtituts
Lonjaret a Chétillon sur Azergues (Rhéne), André Beulé & Nogent le Rotrou (Eure
et Loire) ou Dysphasia a Paris, arrivent en état de grande souffrance, et présentant
des troubles associés de type relationnel et psychique.

Tous les intervenants aupres d enfants souffrant de troubles complexes du
langage font état de cas d’enfants «récupérés» dans des hopitaux de jour, dans des
instituts de rééducation (IR), dans des instituts médico-éducatifs (IME) pour déficients
intellectuels. Certes, il peut Sagir de troubles associés, mais souvent, il semble que le
trouble du langage aurait pu étre détecté et soigné bien plus t6t évitant ainsi I’ engrenage
pathologique et I’ errance thérapeutique .

Des informations recueillies auprés de CCPE et de CDES dans les départements
qui ont fait I’objet de I’enquéte, il apparait que c'est |’échec scolaire entrainant un
risque d’'exclusion qui est souvent le point de départ de la détection du trouble de
langage et de la demande de bilan. Le parcours a souvent été tres long et le diagnostic
arrive beaucoup trop tard. Il y aplusieursraisons acela :

- Certains intervenants, enseignants et membres des réseaux d' aide, ont exprimeé leur
réticence a pratiquer cette détection, et plus encore le signalement consequent.
Souvent, tout est fait pour éiminer d abord d autres causes de retard de langage,
méme quand il apparait que les signes de I’ existence d’ un trouble du langage sévere
sont réunis: c'est le cas de plusieurs enfants d’une grande ville, pour qui les
personnels du RASED ont déclaré qu'ils «souffraient de troubles de la
symbolisation ou qu’'ils avaient une maniére particuliére de parler » (phrases avec
trois verbes a la suite ou au contraire trois noms ...).

- Nombre d enfants ont des difficultés scolaires importantes du fait de leur dysexie
sévere ou moyenne, mais suivent tant bien que ma un cursus scolaire, sans
gu’ aucun aménagement pédagogique leur soit proposé.

La qualité et I'efficacité de la détection sont donc géographiquement
inégalement réparties: dans le rayon daction d'une équipe voire d'un réseau
multidisciplinaire qui a la volonté de mobiliser les intervenants sur ce théme, la
détection est en géné&al importante et de bonne qualité. En revanche, certains
enseignants — et non des plus jeunes dans la fonction — disent ne jamais avoir eu
d’ éléves atteints de tels troubles et donc n’avoir jamais eu |I’occasion d effectuer un
signalement™®, ce qui statistiquement parait peu probable, compte tenu de la prévalence
de cestroubles.

13 Dans I’enquéte menée par Mme PLAZZA, il apparait que dans certaines écoles, mais surtout dans
certaines classes, e nombre d’ enfants souffrant de difficultés de lecture est plus élevé que dans d' autres ;
il apparait aussi que ce sont les enseignants de ces classes qui n’ont pas voulu collaborer al’ enquéte, en
particulier en indiquant quel repérage ils faisaient eux-mémes. Certains intervenants, notamment certains
psychologues scolaires, certains CMPP, en Hauts de Seine notamment, dénient a priori I’ existence d'un
trouble structurel et préférent I hypothéese sociologique et psychologique. Le trouble du langage est un
trouble instrumental, et quoique les CMPP admettent qu’il constitue un bon tiers des motifs de
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L absence d'information des enseignants en ce domaine et de liens avec le
milieu médical en est la cause essentielle, mais il faut sans doute gjouter acela :

- les effectifs parfois élevés des classes de maternelle ne permettent pas de mettre en
cauvre des types de pédagogies adaptées ;

- laformation de base des psychologues scolaires souvent a tendance psychanalytique
qui ne leur permet pas toujours d appréhender objectivement la nature de ces
troubles sous I’ angle de la neuropsychol ogie ou de la psychologie cognitive.

- I'attitude de certains psychologues du RASED, vécue comme culpabilisante, peut
conduire certains parents a refuser un bilan des capacités de leur enfant puis le
soutien proposé. La mission a pu relever dans les dossiers en CCPE et CDES
beaucoup de passages de |’ école publique al’ école privée, liés au souci des familles
de se libérer de I'intérét porté a leur enfant par le RASED. Certaines écoles privées
ont ainsi conserve pendant des années, parfois jusgu’a 11-12 ans, des enfants dont le
retard scolaire s aggravait, dont |’apprentissage de la lecture stagnait, avec la
bienveillance des parents trop contents de voir leur enfant poursuivre sa scolarité en
milieu ordinaire, sans étre inquiété par une forme de marquage désobligeant. Le
phénomeéne d’ évitement ou de fuite a été observé également aprés des consultations
en CMP et en CMPP.

- I"absence de RASED dans certaines zones qui souffrent d’ une pénurie de personnel
et ou dautres priorités ont été établies pour I’éducation spécialisée : parfois les
réseaux n’interviennent en maternelle que ponctuellement et préférentiellement en
primaire ;

- la méconnaissance mutuelle des professionnels de la santé et de I’ éducation. Des
actions massives de formation sont cependant entreprises dans certains
départements, qui permettent d’ assurer un meilleure coordination entre les diverses
interventions et de faire gagner du temps a |’ enfant et a sa famille.

1.2.2 Ledépistage est encore peu organisé

1.2.2.1 Ledépistage établit la suspicion de troubles complexes du langage

Le dépistage constitue la deuxiéme étape du parcours. |l vient apres la détection
par |’ enseignant - ou parfois lafamille - d’ une « difficulté » portant sur le langage.

Il repose sur un bilan global, a la fois psychologique, somatique et instrumental
(évaluation rapide des principales fonctions cognitives, recherche d’un déficit sensoriel)
S appuyant sur les signes d’ alerte repérés par I’ enseignant, il doit permettre d’identifier
les enfants atteints de véritables troubles complexes du langage, en éliminant les autres
hypothéses : surdité, autisme ou psychose, déficience intellectuelle, pauvreté de
stimulation par lafamille, inhibition par carence de I’ environnement familial.

Le dépistage permet de déterminer ceux, parmi les enfants en difficulté, qui
devront étre orientés vers un spécidiste ou une équipe spécialisee, ce qui constituera la
3°™M€ étape, celle du bilan diagnostique approfondi.

consultation, pas une fois I" hypothese d’ un trouble neuro-linguistique n’est évoquée. En revanche, il est
toujoursfait état d’ un défaut d’ investissement des apprentissages.
De méme dans |e Rhone, certains intervenants hospitaliers ont fait état de secteurs géographiques entiers
ou | hypothése d’ un trouble complexe du langage n’ était jamais évoquée.
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En effet, s un dépistage, effectué dans de bonnes conditions par un personnel
formé a cette activité et doté d' outils validés, permet de suspecter fortement I’ existence
d'un trouble complexe du langage, il ne peut prétendre a la délivrance fiable de
consignes pédagogiques et thérapeutiques adaptées a chaque cas. || ne permet pas de
préciser le type et la gravité du trouble en cause, ni d' évauer celles des fonctions
cognitives qui sont déficitaires, celles qui peuvent étre rééduguées avec des chances de
progression, celles qui sont préservees et sur lesquelles « les ré éducateurs » vont devoir
Sappuyer pour apprendre a I'enfant a développer des stratégies d apprentissage
adaptées.

1.2.2.2 Le dépistage, une étape déterminante pour une orientation vers une
« bonne » filiére de diagnostic et de suivi

Il est souvent difficile pour I'enseignant comme pour les parents de bien
identifier le professionnel a qui ils peuvent adresser pour dépistage et orientation un
enfant chez qui ils constatent des difficultés d'apprentissage. Insuffisamment formé,
celui-ci peut n'explorer qu'une partie des troubles et passer a c6té d'un trouble
complexe du langage, surtout s ce dernier n'est pas pur : il en est ains de certains
"diagnostics’ orthophoniques qui n’identifient pas un trouble cognitif ; de diagnostics
psychologiques qui, au lieu d'analyser une possibilité de co-occurrence d'un trouble
psycho-pathologique et d'un trouble neuro-linguistique les traitent en termes de
causalité et orientent I'enfant vers un soutien purement psycho-thérapeutique.

Les rapporteurs ont releve, dans leur enquéte sur dossiers, nombre de prises en
charges sans effet, liées a des diagnostics de premiére intention incomplets, effectués a
la suite d’ un dépistage orientant la famille vers une filiere mal adaptée.

Le cas de Denis'’, 11 ans, atteint de dysphasie et dyslexie prononcées, témoigne
de I'importance de I’ orientation initiale et de I’ effet filiere.

17 Denis habite une grande ville, aproximité d’ un CHU.

Les difficultés de langage ont été signalées par |’enseignant dés le CP, date & laquelle une premiére
demande d’ AES a été rejetée par la CDES, au motif « de ne pas stigmatiser I’ enfant » Denis a bénéficié
d’ un soutien du RASED pendant toute sa scolarité primaire (redoublement du CP, puis sans redoublement
bien qu’'a 11 ans, lalecture fluide ne soit pas acquise.)

Dés 6 ans, Denis est adressé, sur conseil du RASED, dans le service de pédo-psychiatrie du CHU, ou il
sera suivi pendant 5 ans araison de 3 séances d' orthophonie et 1 séance de psychomotricité par semaine.
Pas une fois en cing ans de ce suivi intensif, Denis n’'a été adressé pour avis complémentaire dans le
service voisin de neuro-pédiatrie, lequel a mis en place depuis quelques années des bilans
multidisciplinaires de troubles du langage, et est depuis 2001 centre de référence...

A 1lans, se pose laquestion de I’ orientation, en SEGPA ou en UPI, compte tenu d’ un gros retard
scolaire. A cette occasion, un bilan médical approfondi est demandé et |e diagnostic de dysphasie avec
dyslexie sévére enfin posé. La CDES accorde I’ AES.

Commentaires: il apparait difficile a posteriori de se prononcer sur I’adéquation de la prise en charge
suite & I’ orientation conseillée. Cet enfant a certes bénéficié d’ une réeducation ala fois pédagogique et
thérapeutique intensive et prolongée, mais on peut regretter que le bilan pluridisciplinaire ait été aussi
tardif, alors que I’ enfant était suivi étroitement.

Sans pouvoir préuger d une évolution différente si le bilan neuro-psychologique avait été réalisé désle
signalement, ce casillustre bien I’ effet filiére et témoigne des cloisonnements

entre services et de la difficulté pour |es acteurs de confronter leurs hypothéses diagnostiques.
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Toutefois, I'intérét récent manifesté par la communauté médicale et les
chercheurs a permis, depuis quelques années, une prise de conscience et un début de
décloisonnement de certaines équipes, sous forme notamment de confrontations de cas
entre neuropédiatres et psychiatres. Dans le méme sens, les rapporteurs ont rencontré
sur plusieurs sites des pédopsychiatres qui remettent en cause les diagnostics d autisme
ou de troubles du comportement portés pour des enfants qu’ils suivent en CMP ou en
CMPP depuis des moais, voire des années. Des responsables de CDES, reprenant des
dossiers relatifs a des placements en IME ou en IR qu'ils avaient conseillés il y a
guelques années pour des enfants a QI normaux S'interrogent a posteriori sur le bien
fondé de ces orientations ...

L'inconvénient majeur d’un dépistage empirique, ou le choix du dépisteur serait
laissé sur I'initiative de la famille ou de I’enseignant, est I'inégalité de chances pour
I’enfant, tant la qualité et la précocité de I’ orientation initiale sont déterminantes pour
son avenir.

Selon I'attention et les capacités parentales, I'information, I’expérience et la
capacité d observation des enseignants, la qualité du réseau de seconde ligne en termes
de disponibilité et d'efficacité, un enfant pourra étre rééduqué précocement, dans des
conditions tres adaptées a son cas ou au contraire développer un échec scolaire massif,
des troubles du comportement importants ou une dépression et étre orienté en
établissement pour déficients intellectuels ou psychotiques sans que personne n'‘avance a
aucun moment I'hypothése d'un trouble complexe du langage.

1.2.2.3 Lesmodalités de dépistage different selon le choix des acteurs locaux

- Le dépistage est souvent organise sur des classes d age tres jeunes, en mélangeant
dépistage systématique et ciblé

Tous les interlocuteurs au contact quotidien des enfants ont souligné devant la
mission I'intérét d'un dépistage précoce des troubles du langage, S appuyant sur leur
propre expérience acquise selon des modalités diverses en fonction des sites visités. La
classe d' &ge de la population enfantine choisie pour ces actions de dépistage des
troubles du langage ora est tres jeune, il S agit presgue toujours de la moyenne section
et de lagrande section de maternelle, parfois du cours préparatoire.

Deux types de démarches ont été observés, dont le choix par les acteurs locaux
semble davantage lié a leur disponibilité et a leur implication sur les troubles en cause
gu’aune rédlle réflexion sur les avantages comparés des deux types de méthodes :

- le dépistage systématique : tous les enfants d'une classe d'éage ou d'une ingtitution
donnée bénéficient d'un test de dépistage, plus ou moins approfondi, des troubles
spécifiques du langage oral.

- le dépistage ciblé: Les professionnels chargés du dépistage ne voient que les
enfants préalablement « détectés » qui leur sont signalés.

En fait, on constate que souvent, lorsqu’ils ont chois cette priorité, les acteurs
collaborent dans une démarche en deux temps: dépistage systématique en moyenne
section et ciblé lors du bilan de six ans.
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- Trop d’acteurs investis dans des missions de dépistage qu'’ ils maitrisent mal

Des lors que le professionnel chargé de dépister est aussi celui qui a la
compétence d'un type de rééducation (pédagogique ou orthophonique ou encore
psychologique...) le risque existe qu'il fasse un diagnostic incomplet ne prenant en
compte que sa spécialité et tente, seul, une prise en charge partielle, n'adressant I'enfant
aun centre de bilan multidisciplinaire qu'en cas d'échec.

On ne répétera jamais assez que I’ évaluation de troubles complexes du langage
est un exercice difficile faisant appel a de multiples compétences, qui suppose une
certaine modestie, des outils étalonnés et validés et une adhésion a un travail en

équipe.

- Les personnels des RASED (maitres spécialisés et psychologues) ne paraissent pas
encore bien formés al’ approche instrumental e de ces troubles.

«la dydexie, on m’en a parlé 10 minutes au cours de ma formation, la dysphasie, je ne
sais pas ce que C'est.. » avoue un maitre spéciaisé.

« les outils de dépistage existent, mais les RASED ne S en servent pas on n' est pas assez
cognitif et trop psychanalyste» dit un psychologue de RASED.

«les RASED, sauf exception, ont du ma a se départir de I'approche psychologique
globalisante qu’ on leur a enseignée... » constate un médecin de santé scolaire, alerté par
une mamanculpabilisée par |'attitide suspicieuse du RASED a I'égard de ses
compétences maternelles et éducatives

Ains de certains maitres rééducateurs du RASED expliquant a la mission qu'ils
tentaient d'abord de pallier une pauvreté culturelle dorigine sociale, un défaut de
symbolisation, une pauvreté lexicae supposée d'origine familiale avant d'adresser
I'enfant & un spécialiste pour un diagnostic de trouble complexe du langage.

A leur décharge, il faut rappeler que, comme les enseignants, les personnels des
réseaux d'aide ont été mobilises depuis longtemps pour faciliter I'intégration des
enfants souffrant de difficultés voire de handicaps, en milieu ordinaire. Celle-ci, dans la
plupart des cas se fait selon un processus de tolérance maximale : plus longtemps
I'institution scolaire « supporte» I'enfant, et plus longtemps I'enfant supporte
I’institution, meilleure est I'intégration. L’ orientation vers des structures ou des services
spécialisées, méme intégrés partiellement en classe ordinaire est en quelque sorte le
premier signe du handicap.

Or dans le cas des troubles complexes du langage, ne faudrait-il pas inverser le
point de vue ? En effet, rien ne sert de garder un enfant le plus longtemps possible dans
une classe ordinaire, s I’enseignement qui lui est dispense ne tient pas compte de sa
difficulté spécifique. C est justement parce qu'il n’est pas pris en compte que le trouble
de I’ apprentissage du langage écrit dans tous les cas et du langage oral quand il n’est pas
trop sévere, va devenir un handicap. C'est en situation d’ apprentissage normale que
I’enfant qui souffre d’un trouble de I’ apprentissage va se trouver en difficulté. C est
donc a cette situation « normale » qu’il s agit de remédier.

Quant aux psychologues scolaires, ils sont en position ambigué. Ils souhaitent
simpliquer dans le dépistage, mais décrivent les outils dont ils disposent comme
inadaptés a leur pratique. Ils sont amenés pour certains a construire eux- mémes leurs
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outils, a partir de diverses batteries classiques dont aucune ne les satisfait tout a fait. Les
rapporteurs ont ainsi constaté, dans plusieurs circonscriptions, des dépistages de
troubles du langage effectués par des psychologues de RASED a I’ aide d' outils adaptés
localement (dont la fiabilité n'est pas assurée) de leur seule initiative et sars que les
résultats de leurs tests aient été croises avec ceux de tests complémentaires relevant
d autres professionnels évaluant d’ autres fonctions,

Par ailleurs, ils ont eux- mémes souligné les réticences des familles a accepter un
bilan par un professionnel « psy» ; le psychologue scolaire est percu par certains
parents comme celui qui oriente vers I’enseignement spécialisé, ils préférent consulter
en bilan un orthophoniste libéral.

Il est vrai qu’un certain nombre de psychologues scolaires persiste ainscrire les
troubles complexes du langage dans un champ large incluant une forte dimension
psychologique, participant ainsi a la défense de conceptions idéologiques qui cultivent
la confusion autour de ce probleme; au prétexte d’une prise en charge globale, ils
interviennent d'abord sur le champ psychologique avant de s'inscrire en cas d’ échec
dans une démarche instrumentale. Le travail de prévention-réeducation effectué par le
psychologue en lien avec le maitre spécialise du RASED peut méme constituer un frein
aun signalement, repousse jusgu’ au stade ou le retard ne peut plus étre toléré. L’ analyse
des dossiers présentés en CCPE et en CDES a permis ala mission de noter la fréguence
detelles situations.

- les médecins libéraux, genéralistes et pédiatres, avouent étre peu sollicités par les
familles pour un tel dépistage, peu formés au choix des outils et a la passation des
tests, démunis face au choix d une orientation et peu enclins a la disponibilité que
suppose la coordination d'une prise en charge faisant intervenir diverses
professions. Les plus honnétes manifestent un faible enthousiasme a |’ idée du temps
gue suppose un travail en réseau avec les enseignants et les orthophonistes et
notamment |’ organisation de réunions de synthése sur un cas individuel.

Peu de médecins libéraux disent pratiquer a leur cabinet des tests cognitifs
instrumentaux, au-dela du dépistage d'une surdité. Seuls certains pédiatres, proches
d’ un centre hospitalier de référence qui leur a dispensé une formation (deux séances de
3 heures en moyenne dans le cadre de la formation continue), utilisent la batterie RTL4,
moins souvent la BREV (fiche en annexe 8) dont la passation - %2heure- est peu
compatible avec le temps moyen de consultation en exercice libéral.

- la PMI et le service de santé scolaire : la misson a pu constater de la part des
médecins de PMI et de santé scolaire une prise de conscience de I'importance de ce
probléme et de la réponse insuffisante qui lui est apportée pour ce qui les concerne, en
termes de dépistage et d’ orientation. Sur tous les sites visités, des efforts d’ information
et de formation sont entrepris depuis peu par le service départemental de santé scolaire,
mais aussi, a des degrés divers, par les conseils généraux en direction des personnels de
PMI (médecins et puéricultrices).

Dans certains cas, des actions concertées de dépistage sont menées par |’ un ou/et I’ autre
des acteurs de santé publique.

- en Eure et Loire, dans le Rhone, les équipes de PMI font un bilan de langage
systématique en moyenne section de maternelle, en utilisant la batterie RTL4, alaquelle
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tous les médecins de PMI ont été formés. Ces mémes enfants sont signalés au médecin
de santé scolaire lors du bilan de 6 ans, ils font alors |’ objet d’ une évaluation de leurs
troubles; une synthése avec la famille et I’enseignant permet de faire le point sur le
suivi des conseils et I’ évolution par rapport a I’ année précédente.

Ace jour, le service de santé scolaire d'Eure et Loire estime son taux de
couverture a 80 - 90 % des enfants de six ans ; |e pourcentage d’ enfants dépistés par ses
soins, conjointement a ceux de la PMI, oscille entre 4,6 et 55 %. Les familles des
enfants ains dépistés recoivent un courrier leur conseillant un bilan auprés d’ une
orthophoniste ou en centre de référence pour les cas paraissant d’emblée complexes ou
sévéres.

- En Marne, c'est auss en moyenne section gu’intervient la PMI, mais en deux temps :
les puéricultrices de PMI font, en concertation avec les ingtituteurs, une présélection
« large » des enfants, sur la base d’un test d’audition et d’'un test simplifié de langage.
Le médecin de PMI n’ examine donc, selon les écoles, que 40 a 80 % des enfants ( cette
large fourchette semble liée a la plus ou moins grande expérience des puéricultrices en
ce domaine) Dés ce stade, il adresse, S'il I’ estime nécessaire, un avis d’ orientation a la
famille vers le CAMSP, ou le CMPP, ou I’ orthophoniste libéral, selon I’ offre de soins
locale. Trois mois plus tard, les puéricultrices de PMI reprennent contact avec les
familles concernées, elles ont constaté que celles-ci ont fait une démarche de soins dans
environ 80 % des cas.En grande section, lors du bilan de santé scolaire, les enfants
dépistés par la PMI sont signalés au médecin pour contréle de leur langage. Tous les
medecins scolaires du département ont été formés a Grenoble selon la méthode du Dr
Zormann, ains qu’'a la passation de la batterie BREV. Ils insistent sur I'impossibilité
d’assurer des dépistages systématiques, compte tenu de leur faible disponibilité et se
féicitent de cette sélection effectuée préalablement par les enseignants et la PMI.

- Dans dautres départements, a l'inverse, la PMI n'organise pas de dépistage
systématique. La démarche retenue par les enseignants de maternelle, en cas de
suspicion, parait variable, dépendante des relations personnelles et de la confiance que
témoigne I’enseignant aux divers acteurs susceptibles d' effectuer un dépistage fiable
sans heurter la famille. Certains signalent |’ enfant détecté a la personne du RASED qui
lui parait la plus expérimentée ou la plus accessible, d’autres conseillent directement a
lafamille I’ orthophoniste libéral ou la PMI, d’ autres attendent |e passage du médecin de
santé scolaire lors du bilan de six ans.

1.2.2.4 L’évaluation des actions de dépistage est trop souvent négligée, malgré
une récente mobilisation des personnels de santé scolaire

Les troubles complexes du langage, on I'a vu, constituent une déficience
perturbant les apprentissages scolaires et la communication avec la famille et
I’entourage, bien plus qu’un probleme de santé. 1l n’est donc pas éonnant que les plus
concernés par le dépistage soient les médecins de PMI et les médecins de santé scolaire
(et non les médecins libéraux).

La mission a constaté que, depuis ces toutes dernieres années, de gros efforts
sont menés par le service départemental de santé scolaire, notamment en termes de
formation a la passation des tests de dépistage de ces troubles et a |’ appréhension de ce
probléme dans ses multiples formes. Le bilan systématique de santé de 6 ans, dont le
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taux de couverture est actuellement de 92%, intégre de plus en plus souvent une
exploration des capacités langagieres de chaque enfant.

Les actions de dépistage menées en ce domaine par les équipes de PMI a
I’occasion du bilan de 34 ans apparaissent beaucoup moins systématiques et moins
homogeénes dans le niveau de formation des intervenants, la disponibilité alouée a ce
dépistage, le choix des outils. Le taux de couverture du bilan de 34 ans apparait trés
variable selon les départements, mais auss au sein d'un méme département, selon les
priorités que se fixe le médecin de circonscription. Ainsi, en fonction des
caractéristiques de la population desservie et de ses besoins les plus urgents, la PMI
peut décider de privilégier la prévention et le dépistage du saturnisme, ou la prévention
des maltraitances ou encore |’ éducation sanitaire et la prévention des caries. Des lors
gu'elle est dépendante du financement par une collectivité, une action qui est présentée
comme une expérience ponctuelle risque d' étre interrompue |’ année suivante, ce qui
nuit a un investissement a long terme des équipes.

Le dépistage en deux temps, par la PMI en moyenne section, par la santé
scolaire a 56 ans, ne peut étre «rentable » que s les deux étapes sont étroitement
articulées, le médecin de santé scolaire venant contrdler a 6 ans |’ évolution des acquis et
comparer les résultats des tests cognitifs a ceux obtenus par son collégue de PMI un an
plus tét. Or, on congtate que la transmission au médecin scolaire des informations
relatives aux enfants identifiés comme suspects par la PMI n’est pas toujours effectuée
selon des procédures réglées, faute d échanges formalisés entre enseignants, PMI et
santé scolaire, débouchant sur un projet de suivi et d'évauation coordonné ; la
coopération entre professionnels laisse a désirer, au risque de perte d informations,
d’ actions inutilement redondantes, de signalements non suivis d’ effet ou au contraire de
stigmati sations abusives.

La mission regrette gu'aucun des six départements, en dépit d’ expériences
intéressantes, n’ait établi de plan de dépistage concerté sur plusieurs années entre PMI
et Santé scolaire,, incluant tant une évaluation en termes de prévalence des troubles
dépistés qu’ un suivi-éval uation des résultats sur les apprentissages.

1.2.25 Le dépistage systématique offre une fausse sécurité

Les avantages du dépistage systématique précoce sur tous les enfants d une
tranche dage, éventuellement en deux temps, a 4-5 ans, puis a 6 ans, sont
théoriguement importants, puisqu’il permettrait d'adresser précocement, pour un bilan
diagnostique approfondi et une orientation vers une filiére de rééducation adaptée, tous
les enfants suspects de troubles complexes du langage, avant que I'échec scolaire ne les
fasse souffrir.

Toutefois, la mise en cauvre pratique de cette méthode parait fort délicate et n’ est
pas sans inconvénients :
- un bilan de dépistage de troubles du langage effectué par un professionnel entrainé
demande au minimum % heure ( tests et examen médical) or les médecins scolaires sont
déja débordés par le nombre d enfants a examiner et les divers domaines a explorer
systématiquement sur lesquels leur attention est appelée au fil des années et des textes
reglementaires.
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- lafiabilité de tests rapides qui permettraient de réduire le temps alloué a ce dépistage
(batteries en version abrégée) n'est pas totale, et le risque de faux positifs et faux
négatifs est rédl.

- la formation a la passation des tests nécessite au moins trois jours et un certain
entrainement. Tous les personnels - médecins ou paramédicaux- prétendant effectuer le
dépistage de trouble du langage devront bénéficier d’une telle formation qui ne peut en
aucun cas étre réduite

- I'effet de mode passager est a craindre, la disponibilité réduite des personnels chargés
des dépistages les amenant a évoluer dans leur choix d'actions prioritaires : dépistage
systématique des troubles du langage pendant une période, puis retour sur les déficits
sensoriels, puis analyse des conditions de vie al'école, puis consell individuel etc.

Un dépistage systématique n'offre qu'une fausse slireté si les outils utilisés ne
sont pas totalement fiables, si les tests sont passés trop rapidement, dans de mauvaises
conditions, si les personnels qui effectuent les tests ne sont pas formés aleur passation,
mais aussi aleur compréhension théorique. En outre, il s'avere de faible intérét si les
étapes ultérieures au dépistage n'ont pas fait I’objet de procédures de suivi et
d’ évaluation élaborées en concertation, et explicitées aux personnes en contact
guotidien avec |’ enfant (enseignants, RASED mais aussi familles)

En fonction des possibilités actuelles du service de santé scolaire et notamment
de ses ressources en personnel, variables d'un département a I’autre nais rarement
pléthoriques, il apparait que la fixation d’ objectifs trop ambitieux conduirait a |’ échec.
L’enquéte menée sur le terrain nous incite & nous en tenir a un modeste principe de
réalité, dans le premier temps de montée en charge de I’action, et acompter avec la
capacité d’ adaptation des structures par elles-mémes et |la motivation des personnels. Un
dépistage systématique des troubles complexes du langage pratiqué dans de bonnes
conditions nous parait peu réalisable, sinon au détriment d’ autres actions tout aussi
importantes.

1.2.2.6 Un dépistage ciblé bien organiseé apparait plus sir

Un dépistage ciblé, sur les enfants repérés par les enseignants, apres une phase
d’ observation et d’ échanges avec la famille, apparait beaucoup moins consommateur de
temps, et probablement tout aussi efficace, avec |’avantage de I’interactivité avec les
familles.

Le médecin de santé scolaire semble, par sa proximité, sa formation, sa
connaissance du milieu, le plus apte a effectuer ce dépistage, sous réserve on I'a vu
d une formation complémentaire actuellement largement dispensée au sein de ce corps.

La participation de la PMI a un dépistage en deux temps, telle qu'elle est
observée dans plusieurs départements visités, doit étre encourageée et recherchée des lors
gu'il sagit d’une action concertée avec la santé scolaire et le corps enseignant. Cette
action doit s'intégrer dans un projet commun établi par des personnels bénéficiant de
formations communes délivrées par des enseignants référents de qualité, travaillant
selon e «culture» commune. Ces personnels doivent étre dotés d’ outils nationaux
validés, dont |’ élaboration a pris en compte leurs expériences et leurs remarques, ce qui
aide a leur appropriation et devrait permettre d'éviter le recours a des outils
« bricolés local ement»
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Chague intervenant - enseignant ou soignant - dans cette action en deux étapes,
détection puis dépistage, doit assurer a son niveau la circulation des informations,
comprendre et adhérer al’ ensemble de I’ action pour garantir sa cohérence. Toutefois, le
réle et |’apport de chacun, tout comme les limites de sa compétence doivent étre
clairement spécifiés et acceptés.

Un dépistage par la santé scolaire atout age

Pour autant, faut-il cantonner ce dépistage ciblé a la seule classe d' age des 5-6
ans ? en d’ autres termes, pourquoi un enfant qui a échappé au dépistage de troubles du
langage lors du bilan systématique de santé de 6 ans, ne serait- il pas adressé au médecin
de santé scolaire dans le courant de sa scolarité primaire ?

Il est fréquent et regrettable, de constater que, dans I’ esprit des enseignants en
général, le médecin scolaire n'est pas un interlocuteur habituel en dehors des bilans de
santé systématiques. Peu le considérent comme un intervenant medical a part entiére, en
dehors du domaine prévention-éducation sanitaire.

Les médecins de santé scolaire eux-méme, presgue tous en cours de formation
au dépistage des troubles du langage, ne semblent guere avoir mené de réflexion ni
sensibilisé les enseignants a une autre forme d’interventionqu’ils devraient pourtant
pratiquer dans les écoles : le dépistage destroubles complexes du langage par la santé
scolaire « sur adressage » a la demande de la famille et de I’ enseignant.

Or, cette intervention éviterait sans doute des prises en charge orthophoniques
trop précoces déclenchées sur initiative pressante des familles ou a I’inverse des retards
ou des orientations inadaptées, génératrices de souffrances et de colts inutiles.

Un dépistage inscrit dans une démarche de suivi :

Un dépistage n'a de sens que s'il débouche sur une remédiation pédagogique
préventive (dans le cas ou le trouble du langage semble Iéger) ou sur une orientation
vers une structure de diagnostic compétente (dans le cas d’une forte présomption de
trouble complexe du langage).

Il faut cependant étre bien conscient de I’amplitude des besoins de réeducation
pédagogique et thérapeutique que va révéler un tel dépistage précoce. Sil Savére
correctement organisé dans toutes les écoles, il va permettre d'identifier un grand
nombre denfants porteurs de troubles de gravité diverse, qui jusqu’ici étaient
considérés comme paresseux ou déficients intellectuels ou atteints de troubles
psychologiques. Les centres de diagnostic peu a peu mis en place dans les hopitaux ne
sauraient accueillir tous ces enfants des I'age de 5 ans, a la suite d'un dépistage en
moyenne section par laPMI par exemple. Un « tri » coordonné s' avere nécessaire, pour
la bonne utilisation des structures et compétences respectives.

En ce sens, les rapporteurs ont eu connaissance d une action qui se met en place
sur 9 écoles de Cote d'Or, associant le médecin de santé scolaire, la psychologue
scolaire et les enseignants. L’ objectif est la prévention et la détection précoce en grande
section, en repé&rant les enfants qui en présentent des signes prédictifs (10 % de la
population de cette classe d'age). Ces enfants ciblés bénéficieront alors dune
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remédiation pédagogique sur la base dexercices codifiés, tous les conseillers
pédagogiques et les enseignants de ces 9 écoles devant étre formés a la remédiation en
2001-2002. Ces enfants passeront ensuite un bilan d évauation en CP, qui devrait
permettre au médecin de santé scolaire d'identifier les réels troubles complexes du
langage a adresser au centre de référence, al’inverse de ssmples retards de maturation
phonétique.

Ce travail mérite d étre évalué : il pourrait constituer une méthode intéressante
de sélection en amont des centres de réeférence, lesquels signalent d§a un engorgement
important avec des délais de 1°® consultation allant de 6 mois a 1 an. Il pourrait aussi
remédier a des situations de souffrance vécues par certains enfants et a |’ engrenage des
troubles secondaires du comportement : un pédo-psychiatre dit recevoir en consultation
des enfants de plus en plus jeunes ( 3-4 ans), « véritablement paniqués par I’ école, parce
gu'ils se sentent nuls, rejetés par un systeme qui n’accepte pas leur différence de
maturité, leur |éger décalage par rapport aux compétences moyennes de la classe et aux
niveaux d’ apprentissages exigés. Ces enfants vont trés précocement « fixer » des peurs,
qui entrainent des blocages et enkystent des difficultés.

1.2.2.7 Les outils de dépistage ne sont pas toujours validés ni adaptés a la
pratique du terrain

Beaucoup d'interlocuteurs ont insisté sur leur difficulté & trouver des outils de
dépistage adaptés a leur exercice, a tel point que certains psychologues de RASED, en
Cote d'Or notamment, ont fabriqué, en collaboration avec les maitres spécialisés, une
batterie de tests qui leur convient bien, et qu'ils utilisent depuis plus de dix ans. Sans
porter de jugement sur cet outil local qu’elle n’a pas éudié, la mission s'interroge sur
I’ hétérogenéité des tests utilisés dans les divers sites, dont la plupart n’ont pas fait
I’ objet d’ évaluation.

Interrogés sur I'intérét de la mise a leur disposition d' un outil national, sous
forme d’ une batterie de tests étalonnée, validée sur de longues séries dans le cadre de la
mission de recherche confiée aux centres de référence, les psychologues ¥pondent
guils y sont favorables, sous réserve que les centres de référence sollicitent la
participation de personnels de RASED appelés a la passation de ces tests et integrent
bien dans leur réflexion I’ expérience des RASED.

La encore, on sent la méfiance des acteurs de terrain a I’égard des experts,
éloignés et peu al’ écoute des difficultés que posent ces enfants au quotidien.

Les médecins de santé scolaire et de PMI semblent se satisfaire des quelques
batteries les plus connues, leur ingtitution les incitant a aller se former auprés de
I"équipe qui a élaboré la batterie ou la méthode choisie, ala passation de ces tests et a ce
gu’ils peuvent en attendre. Ainsi en Eure et Loire, au cours des 5 derniéres annees, tous
les médecins de PMI ont été formés a I’ utilisation de la batterie RTL4 (annexe 8). En
Cote d'Or, tous les médecins et infirmiéres de santé scolaire ont bénéficié d' une
formation au dépistage par la méthode préconisée a Grenoble (Dr Zormann)

Les batteries de tests qui semblent a |'heure actuelle les plus utilisées sont la
BREV, la RTL4 et la batterie dite Zormann.( annexe 8) Un groupe de travail vient
d’ étre constitué par la direction générale de la santé pour étudier et valider les outils a
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mettre a disposition des équipes; certains projets d évaluation pourraient étre menés
dans |e cadre des PCRH.

Il est a cet égard regrettable que le projet, visant a vaider sur des séries
d’ enfants atteints de troubles complexes du langage la batterie BREV, par ailleurs d§a
commercialisée (presque 100 Euros) et largement utilisée, n’'ait pas été retenu par la
DHOSS en 2001. Méme si on peut S interroger sur le montage financier qui consisterait
afaire financer par des subventions publiques un produit de grande commercialisation.

Il est en tout cas nécessaire que les batteries de tests utilisées soient,
préalablement a leur mise sur le marché, scientifiquement évaluées et que ceux qui les
font passer soient formés correctement.

Et de tels tests, passés sur un temps bref (moins d’ une heure) doivent bienavoir
pour vocation d’ établir une suspicion de troubles complexes du langage et non pas de
poser un diagnostic précis des niveaux de fonctions déficitaires.

1.2.3 Lediagnostic approfondi releve d’ une équipe pluridisciplinaire

1.2.3.1 Lediagnostic doit préciser les fonctions atteintes

Le dépistage, on I’a vu, permet de suspecter I’ existence d’un trouble complexe
du langage. Le diagnostic vient, a la suite du dépistage, confirmer- ou infirmer-
I” hypothése soulevée. Mais il appartient aussi au diagnostic de décrire tres précisement
les fonctions défaillantes, ainsi que les troubles éventuellement associés ou genérés.

Si le dépistage a été effectué dans de bonnes conditions de compétence et avec
les outils appropriés, les enfants suspects de tels troubles ont dgja été identifiés ; seuls
ces enfants devront bénéficier aussi t6t que possible d’ un « diagnostic » approfondi.

Le diagnostic va donc bien audela de la confirmation a la famille dune
déficience appelée du terme générique de troubles du langage, il vise a un double
objectif :

- assurer une expertise de ces troubles par une évaluation fine faisant appel a des
compétences pluridisciplinaires articul ées en équipe,

- élaborer, al’intention des professionnels de proximité qui seront chargés de la prise en
charge, des préconisations thérapeutiques et pédagogiques individualisées au cas de
chague enfant.

Ce deuxiéme objectif est tout aussi important que le premier, car il est un gage
d efficacité de la prise en charge ultérieure, et de I'articulation des interventions
enseignants-soignants.

Trop de familles ont décrit a la mission leur soulagement a |’énoncé d'un
diagnostic précis, les déchargeant du poids d’ une culpabilité parfois entretenue depuis
des années par les intervenants aupres de leur enfant ; soulagement, Rélas, de courte
durée, lorsgu’'au retour dans leur village ou leur ville éloignée du centre référent,
I’ enseignant et les soignants ont repris strictement al’ identique leurs activités de soutien
al’enfant, faute d’informations précises sur les stratégies a adopter.
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Encore le diagnostic précis n’est-il pas toujours porté, les centres référents étant
de création récente et encore peu connus. Témoin de cette nécessité d’'informer mieux
les familles, le cas d' Anatole, dyslexique, dont la mere a eu bien du mal a localiser le
centre référent alors que I’ enfant avait été suivi pendant deux ans dans un autre service
du méme CHU. (cas n° 2 en annexe 4).

1.2.3.2 Les acteurs du diagnostic, nombreux et dispersés, proposent des
prestations de qualité tresinégale

Entre |’ éape du dépistage et celle de la prise en charge, I’analyse des dossiers
souligne la grande disparité de pratiques en matiere de diagnostic et d’ orientation. Les
rapporteurs ont eu connaissance de fréquentes initiatives mal adaptées liées tantét a un
souci de ne pas engager I’enfant précocement dans une filiére médicale, plus souvent
dictées par des réticences corporatistes et par une crainte de « rétention du patient ».

Certes, la création des centres référents va améliorer la professionnalisation de
I’ étape diagnostique, mais ces centres sont encore peu nombreux, mal repérés tant par
les professionnels que par les familles ; ils suscitent encore la méfiance de certaines
équipes de terrain, mal informées sur les missions respectives dévolues a chacun.

Jusgu’ a ce jour, en tous cas, les professionnels qui posent les diagnostics de
troubles complexes du langage oral et/ou écrit sont nombreux et dispersés, et la qualité
de leurs prestations fort inégale.

Bien souvent, un type d'intervention est décidé et mis en oeuvre a la suite d'un
« diagnostic » porté par un professionnel qui s estime a lui seul compétent et prend
I"initiative d’'une prise en charge qui va parfois se poursuivre plusieurs années. La
famille lui fait confiance, ce d' autant qu’elle n'a aucune compétence pour remettre en
cause la démarche.

- dans le contexte de I'école: s les médecins scolaires ne vont pas awdela d'un
dépistage et adressent a des professionnels plus avertis pour diagnostic, certains
psychologues scolaires et maitres réeducateurs de RASED n'ont pas cette modestie et
n"hésitent pas a « éliminer » ou reporter le diagnostic de troubles complexes du langage,
sans solliciter d’ avis complémentaire.

Le diagnostic, lorsqu’il est enfin redressé quelques mois ou années plus tard, est
ressenti par eux comme « imposé par le pouvoir médical », ou encore comme une
« stratégie parentale pour dénier un trouble psychologique®® ».

- les acteurs de diagnostic libéraux : les orthophonistes confondent trop souvent bilan
orthophonique et diagnostic approfondi d'un trouble complexe du langage. Bon
nombre d' orthophonistes reconnaissent ne pas étre bien formés au diagnostic des
troubles complexes séveres du langage oral et au choix d’ une rééducation adaptée. I1s se
sentent beaucoup plus a |’ aise face aune dyslexie simple sans dysphasie. En outre, pour
peu que I’enfant ait des troubles associés ou générés par son trouble -sans que
I’ orthophoniste soit toujours capable de les identifier-1a prise en charge devra dépasser
la seule rééducation orthophonique. Or paradoxalement, ce sont eux qui, dans la plupart

18 témoignage oral d’ une psychologue scolaire
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des cas, effectuent seuls le premier «diagnostic » et prennent seuls la responsabilité de
I orientation thérapeutique.

Ultérieurement, le renouvellement des séances d’ orthophonie sera certes soumis
aprescription médicale, mais dans la pratique, il s agit la d’une pure formalité, le plus
souvent le médecin, peu concerné se contentant de suivre les indications de
I’ orthophoniste.

- les acteurs institutionnels

Les ingtitutions de deuxiéme ligne, essentiellement CAMPS, CMPP et CMP ne
disposent générdement pas de I'ensemble des compétences nécessaires a
I” établissement de ce diagnostic : la disponibilité en neuro-psychologue est rare ; celle
des orthophonistes est réduite et ils ne sont pas tous formés a une démarche
diagnostique en équipe. Si le pédo-psychiatre, présent dans ces ingtitutions, est apte a
pratiquer un diagnostic différentiel avec une psychopathologie mentale, il n'est que
rarement formé a la détection de troubles neuro-linguistiques ou cognitifs (en annexe 4
le cas n° 7 de Denis, suivi 5 ans en service de pédo-psychiatrie du CHU avant d' étre
adressé pour bilan neurologique au centre de référence dans le service voisin).

1.2.3.3 Les centres de référence ont été créés pour assurer la qualité du
diagnostic

Des investigations menées par la mission auprés des experts, il apparait que
I” étape diagnostic :
- est une affaire de spécialistes, réunis autour de |’ enfant en équipe multidisciplinaire,
- n'est pas figée mais peut étre remise en cause en cours d évolution,
- est nécessairement référée a un suivi de la prise en charge,
- suppose des interactions avec les équipes d’amont (détecteurs, dépisteurs) et d aval
(enseignants, orthophonistes, psychomotriciens et psychologues, médecins) et bien sir
familles.

C'est bien la vocation des centres de référence sur les troubles spécifiques
d’ apprentissage du langage dont la reconnaissance s appuie sur le cahier des charges
inscrit dans la circulaire du 4 mai 2001 en annexe 9.

Toutefois, avant que I’administration centrale n’incite les services hospitaliers a
se mobiliser en tant que référents, des équipes multidisciplinaires sétaient déa
congtituées, dans des services hospitaliers, universitaires ou non, dans des CMPP, des
secteurs de pédopsychiatrie, des instituts pour jeunes sourds.

La démarche de "reconnaissance” de centres est donc venue dans certains cas
labelliser des pratiques existantes, ailleurs ce sont de nouvelles équipes qui ont pris ce
domaine en charge. La répartition des équipes est pour I'instant peu équilibrée, toutes les
régions n'étant pas dotées. En 2001, quinze centres référents ont recu le « label » et le
soutien financier du Ministere de I’Emploi et de la Solidarité, une dizaine d autres le
recevront en 2002 (liste consultable sur le site web du Comité francais d’ éducation pour
lasanté).
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Il faut rappeler que la mission d’ expertise diagnostique confiée a ces centres ne
pourra pas couvrir I'ensemble des enfants de la région présentant des difficultés
d apprentissage du langage écrit et oral, ce qui dépasserait les capacités des équipes
spécialisées et serait inutile et colteux. Un dépistage efficace en amont, dont les
modalités auront établies en concertation entre le centre référent et les acteurs de
détection et de dépistage, doit avoir préalablement éliminé bon nombre d’ enfants dont
les difficultés relevent d’ autres facteurs ou déficiences.

1.2.34 Un centre de référence est un expert pour le diagnostic et les
préconisations qui en résultent

Le centre de référence doit étre dirigé par un médecin expert dans les troubles
complexes du langage, entouré d'une équipe multidisciplinaire : pédopsychiatre et
neuropédiatre, psychologue clinicien et  neuropsychologue, orthophoniste,
psychomotricien et enseignant spécialise.

al Savocation primordiale est |’ expertise diagnostique et thérapeutique, en consultation
ou plus souvent en hospitalisation de jour (un bilan diagnostique approfondi demande
souvent une pleine journée voire deux jours)

L’évaluation des différentes capacités linguistiques, cognitives générales,
attentionnelles, mnésiques, visuo-spatiales et exécutives est étroitement associée a
I” appréciation du retentissement scolaire et psychoaffectif. Elle sert a |’ élaboration d’un
projet thérapeutique individualisé et repensé en fonction de I’ évolution de I’ enfant.

b/ Ces centres de référence ne doivent pas assurer le suivi prolongé des enfants qui leur
sont adresseés pour bilan. I doit en revanche assumer un role de conseil rapproché pour
les professionnels qui le sollicitent ainsi que pour les familles®®

Il s'agit 1a d’une préoccupation exprimeée par certains orthophonistes libéraux et
institutions, notamment les CMP qui craignent une concurrence.

La neutralité et le respect strict de la déontologie doivent étre des regles de
fonctionnement de base. Le faible nombre des centres référents ne leur permettrait
d ailleurs pas d assurer des suivis. La durée d attente des premieres consultations pour
bilan est actuellement de plus de six mois dans la plupart des centres (12 a 18 mois a
Lyon). Ceci peu s expliquer par la trés récente montée en charge de ces centres et par
leur succes grandissant aupres des équipes de terrain, notamment des CDES, lorsque
I’articulation a été soigneusement préparée. Ces délais, qui pénalisent les enfants en
retardant parfois d’une année scolaire le début de la rééducation concertée, doivent
impérativement étre réduits.

Ce n'est que dans de rares cas tres complexes, et toujours a la demande et en
relation avec les soignants de proximité, que le centre de référence pourra proposer des
interventions de deuxiéme recours dans des situations difficiles, pour des enfants chez
lesquels la réeducation entreprise S avere décevante.

19 Citons I"initiative appréciée du centre de référence de Reims, qui aprés|’ énoncé du diagnostic, diffuse
aux familles un document répertoriant les aménagements scolaires dont I’ enfant peut bénéficier (annexe
n° 10) Ce document, qui pourrait étre complété, a permis aune famille de venir a bout des réticences d' un
directeur d’ établissement, peu soucieux de s adapter aux difficultés spécifiques de I’ enfant.
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¢/ Toutefois, la mission a congtaté que quelques -rares- centres de référence, bien dotés
en personnel (CHU de Kremlin-Bicétre, hopital de Garches) assuraient, outre I’ expertise
diagnostique, une autre mission : la prise en charge thérapeutique et pédagogique en
hospitalisation de semaine et de jour. Celle-ci ne concerne qu’une partie tres étroite et
bien ciblée de la population d’ enfants atteints de ces déficits, pour qui la complexité et
I’intensité de la prise en charge pouvaient justifier, en I’ absence d autres solutions, des
soins permanents dans I’ unité°.

La mission recommande que des évauations longitudinales de tels suivis, s'ils
€taient perpétués soient menées.

d/ Le centre de référence doit développer la rechercheet I'évaluation et proposer
diverses formules d’ enseignement :

Un centre de référence doit étre a la pointe des progrés en terme d'évaluation
(élaboration de batteries de tests, validation) et de soins (élaboration et validation de
protocoles thérapeutiques) .

Un reproche constant énoncé par les interlocuteurs de la mission porte sur
I’ absence d’ évaluation des diverses stratégies de prise en charge en termes de résultats
sur les apprentissages. On peut d' ailleurs noter a ce propos que le colt comparatif de ces
prises en charge N’ a guére éé étudié, sans parler d’ études colt-efficacité. ..

Il Sagit |a de thémes de recherche a mener en priorité, dont les applications
devraient étre rentables pour les enfants concernés comme pour la collectivité.

Le centre de référence se doit de diffuser ces données nouvelles par un
enseilgnement, tant dans le cadre de la formation initiale que dans celui de la formation
continue (Diplémes universitaires, séminaires, conférences post-universitaires) en
direction des différents secteurs professionnels concernés (meédecins scolaires et
libéraux, de PMI, orthophonistes, psychologues et psychomotriciens).

Sil nentre pas dans ses missions de former les enseignants a la détection
précoce d'une anomalie, il se doit, en concertation avec les responsables locaux de
I’éducation nationale, de former des formateurs (médecins de PMI, médecins,
psychologues et infirmieres de santé scolaire, qui eux-méme devront relayer des
messages en direction des enseignants)

Un point important a souligner : les problemes des troubles du langage se situant
au carrefour de différentes disciplines (médceine, linguistique, pédagogie, psychologie)
leur enseignement ne doit pas devenir le momopdle d une seule de ces disciplines, au
risque de conduire a un apprauvissement des modéles de compréhension et des
pratiques.

20 |_es expériences récentes ont démontré qu’ une hospitalisation temporaire pouvait, en situation d’ échec
scolaire important, aider a éviter des placements inadaptés. L es rapporteurs ont entendu des discours fort
contradictoires sur les bénéfices ou les désavantages de ces prises en charge en hospitalisation. Certains
enfants, qui ne se sentent pas du tout malades, supportent mal une hospitalisation de semaine prolongée
sur une voire deux années scolaires, surtout lorsque leur famille habite a distance (en témoignele casn® 6
de Len en annexe 4, relatant des parcours d’ enfants atteints de troubles graves).
IGASIGEN Enguéte sur le réle des dispositifs médico-social Janvier 2002
sanitaire et pédagogique dans la prise en charge des troubles
complexes du langage




48

1.2.3.5 L’implantation des centres de référence s est faite majoritairement dans
les centres hospitaliers universitaires

En 2001, les 15 centres de référence ayant obtenu le soutien du ministére étaient
implantés dans un CHU, le plus souvent dans les services de pédiatrie, neuro-pédiatrie
ou pédo-psychiatrie. En 2002, sur les 8 mouveaux centres « labellisés», un seul, celui de
Tarbes, est implanté dans un hopital non universitaire, justifiant, il est vrai, dune
expérience reconnue dans le domaine.

Le choix de I'implantation en CHU, sil se justifie par la diversité des
compétences nécessaires a des missions d'expertise mais auss par les missions de
reherche dévolues a ces centres, ne devrait cependant pas étre trop rigide, certains
hopitaux ou ingtituts (notamment les établissements pour jeunes déficients auditifs)
disposant d§a des compétences multidisciplinaires et de I’ expérience requises, mais
auss de la motivation pour développer leur activité.

La déontologie exigée de la part des centres de référence dans les orientations
conseillées et |’ assurance pour les ingtitutions de proximité de « récupérer » en suivi les
enfants qu’ils auront adressés pour bilan seront les garants d’ une bonne collaboration;
ce qui implique, de la part du centre référent, une tres bonne connaissance des diverses
ressources locales de prise en charge afin de ne pas saturer un seul dispositif.

En effet, lorsque le centre de référence ne conseille qu’ une seule structure, avec
laguelle il a souvent établi des liens de collaboration, les familles revendiquent cette
prise en charge alors que localement d’ autres solutions plus proches ou mieux adaptées
pouvaient s offrir pour le bienétre de I'enfant. Cette situation a été dénoncée par
pluseurs CDES de départements excentrés, irritées de se voir «dicter» leurs
orientations de placement par un centre de référence parisien qui ne connaissait, semble-
t-il, qu’ une ou deux institutions sur leur département.

IGASIGEN Enguéte sur le réle des dispositifs médico-social Janvier 2002
sanitaire et pédagogique dans la prise en charge des troubles
complexes du langage



49

1.2.3.6 Le centre référent, doit é&re la téte d'un réseau « Ville-institutions-
écoles- Hopital »

Toutes ces missions ne peuvent étre assumees efficacement que si |’ensemble
des professionnels tant en amont qu’en aval du centre de référence est imprégné de la
méme culture (intérét de formations communes délivrées par le centre de référence),
animés de la volonté d’ adhérer a des principes thérapeutiques complémentaires dans le
respect mutuel des fonctions et compétences de chacun. En témoigne le cas
d Emmanuel?* dont la prise en charge a pu ére recadrée & la suite d'un bilan
diagnostique approfondi, gréce a la collaboration centre de référence- SEFFIS-CDES.

Pour répondre a sa vocation régionale, le centre de référence doit s'intégrer en
tant qu'outil au service d'un réseau régiona qu'il lui appartient de développer et
formaliser lorsqu’il existe dgja.

Ainsi, la premiere démarche d'un centre de référence est de repérer les
potentialités de sa région, de se faire connaitre et de déterminer ses futures modalités de
fonctionnement en concertation avec les médecins de PMI, les médecins scolaires et les
personnels des RASED, les pédiatres hospitaliers et libéraux, les généraistes, les
orthophonistes et psychologues libéraux, les ingtitutions médico-sociales. Ce n'est
gu’une fois acquise I’adhésion de tous a des objectifs communs que pourra commencer
un véritable travail en réseau.

C’est bien la démarche privilégiée par le futur centre de référence du CHU de
Lille dont les responsables ont, pendant deux ans, dispensé des enseignements en
direction des pédiatres, neuro-pédiatres et orthophonistes du Nord-Pas de Caais
intéressés par un travail en collaboration, avant de formaliser un réseau de 27 pédiatres
« référents de deuxieme niveau» exercant au sein de 20 structures de soins (16 centres
hospitaliers, 4 CAMSP). Ces 27 membres du réseau ont formalisé leur adhésion a des
principes communs en signant chacun une convention de partenariat avec le centre de
référence, qui engage mutuellement I’ ensemble des participants.

1 Emmanuel cas n° 9 en annexe 5 : scolarité primaire effectuée sans redoublement en dépit de difficultés
d’ apprentissage, les enseignants signalent un fort investissement de la part de I’ enfant, tres travailleur,
mais trés lent. Jusqu'a 11 ans, Emmanuel est suivi au CMPP a raison d' 1séance d’ orthophonie 1 séance
de psychothérapie par semaine.
A I’occasion du passage en secondaire, un bilan approfondi est réalisé au service de neuro-pédiatrie du
CHU. Le QI est chiffré a 115, le diagnostic de dysphasie et dyslexie est confirmé. La rééducation
orthophonique est intensifiée (3 séances hebdomadaires) et la CDES, sur le conseil du centre référent,
prononce une admission au SEFFIS de |’ institut de rééducation sensorielle et motrice.
La scolarité secondaire s' effectue sur ces bases de prise en charge intensive et bien coordonnée, relayée
par une famille attentive. Les résultats scolaires sont honorables, le passage en 3™ est envisagé, puis
I’ orientation en lycée professionnel (électromécanique, orientation correspondant au choix de I’ enfant)
COMMENTAIRES :
enfant de bon niveau intellectuel , bien soutenu par la collaboration de sa famille, de I’ école, du centre de
référence et de ses rééducateurs.
En dépit d’un diagnostic précis tardif, le recadrage de la rééducation a permis des progrés encourageants
et I” horizon professionnel apparait plutét moins bouché que dans la plupart des cas de dysphasie de méme
type.
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Ce n'est hélas pas la premiére préoccupation de certains centres de référence ou
aspirant a le devenir, que la mission a rencontrés, qui persistent amener leur mission
d expertise diagnostique sans se préoccuper de I’aval. Certes les bilans sont de qualité,
mais aucun conseil ni aucune consigne thérapeutique ne sont proposes aux soignants de
proximité et aux familles, lesquels se retrouvent auss démunis qu’avant le bilan. Cette
attitude entretient des incompréhensions et une méfiance réciproque.

Au-dela du simple énoncé du diagnostic, le référent se doit de proposer, dans le
compte-rendu a |'attention du professionnel qui a adressé |’enfant, des consignes
thérapeutiques. Si cette démarche apparait absolument nécessaire dans le cadre de tout
bilan, elle n’est pas suffisante : elle doit en effet se doubler d’ une possibilité d’ échanges
et de contact avec un membre de I’ équipe référente, tant la situation de thérapeute de
proximité d’un enfant atteint de troubles du langage est difficile, son isolement grand,
les progres de I’ enfant évoltifs.

Des modalités d'interaction permanente doivent étre offertes, sinon le centre ne
sera pas « reconnu » et utilisé par le terrain, ses préconisations ne seront pas relayées.
Cest ains que la mission a eu connaissance de prises en charge complétement
déconnectées de I'éape diagnostic. Dans les Hauts de Seine, pour des enfants
diagnostiqués au CHU du Kremlin Bicétre, un CMPP recommence les tests en vue
d’ établir son propre diagnostic et ne prend pas en compte les préconisations du centre
référent; d'ou I'absence quasi totae dans ce CMPP denfants identifiés comme
souffrant de troubles complexes du langage, alors que plus d'un tiers d enfants y
consultent pour troubles instrumentaux.

L es acteurs de terrain, enseignants comme soignants, mais auss les parents, ont
souligné la qualité du travail en réseau avec leur centre de référence dés lors que ce
dernier avait décidé d affecter un temps de personnel a la coordination. L’identification
d’'un interlocuteur, généralement un psychologue a temps partiel sur cette activité,
parfois un assistant social, disponible pour un conseil ou une orientation en cas de
situation difficile, rassure les acteurs de terrain qui se sentent beaucoup moins isolés et
diffusent a leur tour une information cohérente aux enseignants et a la famille. 1l est
fréquent qu’un soignant de proximité ou un enseignant, prévenu de la date de rendez
vous par le correspondant référent, accompagne I’ enfant et sa famille lors des bilans
d’ évauation effectués tous les six mois ou tous les ans par e centre de référence.

Les difficultés soulevées par les associations de familles doivent faire I’ objet de
la plus grande attention de la part des responsables de ces centres, qui ont tout intérét a
les intégrer dans leur réseau d acteurs.

Le travall en réseau est fondamental pour optimiser la qualité des soins a
moindre colt : éviter les expertises discutables, les orientations trop tardives, les
hospitalisations inutiles. 1l permettra également de diffuser aux professionnels
ambulatoires les données des recherches sur ces déficiences.

Il constitue un préalable incontournable a la création d’ un centre de référence de
qualité.

Il s'agit lad’ une une grosse responsabilité confiée aux centres de référence, tant
le succés ou I'échec de la coordination des acteurs, qui conditionne la qualité et
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I’ efficience de I’ensemble du dispositif, dépendra de leur savoir-faire en matiére de
mise en aavre et d animation d’ un réseau régional.

124 Lapriseen chargeest difficile & organiser

Une fois dépistés, les enfants doivent bénéficier de rééducation, de pédagogie
adaptée a leurs troubles, de soutien psychologique.

Le consta de la mission est celui d une prise en charge souvent tardive et
erratique, qui demeure a ce jour difficile et mal organisée. Face a de telles difficultés, la
tentation de I’ établissement spécialisé est grande, en dépit d’inconvénients manifestes.

Pourtant, le parcours d'un enfant porteur de troubles complexes du langage
nécessite un dispositif souple et évolutif.

1.2.4.1 Lapriseen charge est souvent tardive.
- Un diagnostic trop souvent tardif, car compliqué

Pauline a 5 ans et habite & 80 km de Lyon. Plutdt loguace & la maison,
employant un jargon compréhensible par la maman, elle ne dit pas un mot a l'extérieur.
Les parents décrivent «leur galere” : consultations diverses hospitaliéres et en libéral,
dans leur région, puis a Paris !

Divers diagnostics leur sont annoncés : LandauKleffner, retard mental, blocage
psychologique. Au cours des deux années ayant précédé la premiéere consultation au
CMPP qui arelaté ce cas a la mission, Pauline subit de nombreux examens : potentiels
evoqué, IRM, bilans orthophonique e  neuropsychologique, entretiens
pédopsychiatriques. Les parents sont " soulagés " lorsque le diagnostic de trouble
complexe du langage de type dysphasique est enfin posé, et qu'une prise en charge
pluridisciplinaire leur est proposée au CMPP, avec orthophoniste, psychomotricienne et
pédopsychiatre.

Pauline pourra poursuivre parallélement sa scolarité dans une petite école privée,
pres de chez elle, des conventions d'intégration étant régulierement signées entre cette
école, les parents et |es soignants.

Certes, ce retard de prise en charge peut Sexpliqguer par la difficulté de
diagnostic, mais il peut également provenir d’ un déni prolongé de I’ existence méme de
troubles neuro- linguistiques.

- Un « parcours du combattant »

Le parcours de ces enfants et de leurs parents s apparente a un parcours du
combattant. L’ un des CMPP visités proposait que les galeres, les errements..., quand ils
sont décrits dans I’anamnése, soient considérés comme un symptdme évocateur de
troubles complexes du langage. S la mission a rencontré des institutions et des
professionnels tres engagés dans une collaboration autour de ces troubles complexes du
langage, elle a aussi eu connaissance de prises en charge moins réussies, bloquées sur
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une approche unidisciplinaire : les fances d orthophonie qui s éternisent pendant des
années, les psychothérapies individuelles et familiales qui culpabilisent enfants et
parents, les legons particuliéres et les répétitions de séquences scolaires inaccessibles
pour |’ enfant font partie du tableau des troubles complexes du langage.

Cest le cas d Anatole?®, dont la mére a signalé le retard de langage aux
enseignants des la maternelle : il a pourtant erré d'établissement public en établissement
prive, il a suivi trois types successifs de rééducation avec des orthophonistes libérales,
dont I'une a déclaré forfait au terme de deux ans ; la famille a versé 12 000F pour une
« prise en charge spécifique intensive », sept jours sur sept pendant quatre semaines,
dans un ingtitut non conventionné, dort les compétences et dipldmes n'ont pu étre
précisés par les responsables dont le discours ésotérique a rapidement suscité la
méfiance des parents enfin, malgré un suivi en pédopsychiatrie au CHU pendant cing
ans, il na jamais éé adressé pour bilan et avis complémentaire au service de
neuropédiatrie du méme CHU qui avait ouvert dés cette époque une consultation pour
troubles du langage. Depuis que le diagnostic de dyslexie et dysorthographie séveres a
été pose, I'enfant a pu bénéficier d'un projet dintégration scolaire, et les parents d'une
allocation d'éducation spéciale.

- La méconnaissance du trouble peut avoir des conséquences plus graves que les
dangers d'une stigmatisation précoce.

Ains de Francois: il a 13 ans lorsgu'un psychologue de CMPP, qui le regoit
pour la premiére fois, frappé par I'importance de ses troubles du langage, demande
I"avis d'une orthophoniste spécialisée. Pour cette derniere, cet adolescent entre dans la
catégorie des dysphasiques, diagnostic qui n'a jamais été porté jusquaors.
Parallelement a la psychothérapie, une prise en charge orthophonique spécifique se met
en place.

Mais les symptdémes de I'enfant se sont inscrits dans une problématique familiale
complexe. Une psychothérapie familiale menée par un psychiatre est proposée en sus.

Actuellement, Frangois a trouvé sa place dans sa famille. |l suit une formation
professionnelle aprés des années de "galere” scolaire et familiale...

Cet adolescent, ses parents et ses deux freres ont donc souffert pendant de
nombreuses années, on peut supposer que cette souffrance aurait éé moins lourde si le
diagnostic et la prise en charge de son affection avaient été moins tardifs.

- Pourtant la peur de la stigmatisation par un repérage trop précoce est encore
grande.

Ainsi un enfant qui Ha pas acquis a six ans la maturité phonétique nécessaire a
I"apprentissage de la lecture se verra rarement proposer un maintien en grande section de
maternelle, alors méme, gu'a moins de tomber sur un maitre tres bien formé, il ne pourra
pas apprendre a lire ; un enfant qui souffre d'une dysphasie d'émission, développera des
troubles relationnels graves, sil n'est pas reconnu et pris en charge pour cela

22 yelaté par |lamére devant les rapporteurs en annexe n° 5 (cas n° 2)
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L'histoire de Zoé?®, accueillie en classe de quatriéme d'un collége ol elle &tait en
échec complet, est édifiante. Lassé de voir sa fille taxée systématiquement de sotte et
paresseuse, le pére prend rendez vous avec la principale. Celle-ci conseille de pratiquer
un test dintelligence, un quotient d'émotivité, un bilan orthophonique. L'enfant était
surdouée et dysphasique. Il se trouve, dans la ville voising, un établissement privé
accueillant en internat ce type d'enfants. Aprés y avoir passe un an, Zoé peut réintégrer
le college.

Alors que le parcours d'un enfant déficient intellectuel ou souffrant de troubles
du comportement parait meilleur quand I'école tolere le plus longtemps possible ses
troubles et lui donne une place, tel quil est, a I'inverse, pour I'enfant souffrant de
troubles complexes du langage, il parait plus adapté de commencer par une pédagogie
spécifique et une rééducation intensive.

- Une prise en charge inadaptée.

La misson n'a pas effectué d'enquéte dans les ingtituts de rééducation, les
établissements médico-éducatifs pour déficients intellectuels ou les hépitaux de jour du
secteur psychiatrique pour recenser le nombre d enfants qui souffrent a la fois de
troubles du comportement, cognitifs ou psychologiques et de troubles complexes du
langage. Mais elle a eu connaissance, dans chaque département visite, d enfants
“ récupérés ” dans ce type d’ établissement et placés secondairement dans une structure
spécialisée plus adaptée a leurs troubles. 11 s'agit d’un phénomene récent et limité, mais
qui se développe avec I'intérét nouveau porté a ces troubles. On peut signaler le cas de
cet institut de rééducation, qui ne regoit que des enfants atteints de troubles relationnels
massifs, mais qui sur 30 enfants, déclare que 19 souffrent "aussi" de troubles complexe
du langage.

1.2.4.2 Lapriseen charge est complexe

Les troubles complexes du langage, qu'ils soient Séveres ou Moins SEveres,
nécessitent tous une intervention de type rééducatif et une pédagogie adaptée.

- Toutes les rééducations orthophoniques ne sont pas efficaces.

Les orthophonistes sont les premiers concernés par la rééducation des troubles
complexes du langage. Mais s'ils paraissent bien formés a la rééducation des troubles
complexes de gravité moyenne et de la plupart des dydexies, ils ne sont pas tous
compétents, loin s en faut, pour rééduquer tous les types de dyslexie et les dysphasies.
C’est ce qu'ont exprimé ala mission nombre d’ orthophonistes rencontrés lors des tables
rondes, qu'ils travaillent en libéral ou en établissements de type instituts de rééducation
ou ingtituts pour enfants déficients intellectuels ou en CMPP. Certains orthophonistes de
CMPP niaient méme |’existence de ces troubles dans leur clientdle d enfants qui
consultait pourtant pour plus du tiers d’ entre eux pour troubles instrumentaux.

23 706é: cas rapporté par la principale d’ un collége qui a organisé la prise en charge de quelques enfants
dyslexiques dans une classe normale dont les enseignants sont formés a cette pédagogie spécifique.
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A contrario, les orthophonistes spécialisés dans la prise en charge des troubles
complexes du langage de type dysphasique ont d'une part suivi des formations
continues, dautre part sont encadrés, épaulés par une équipe pluridisciplinaire,
composée notamment de neuropsychologues et d’ enseignants specialisés, de maniére a
adapter exactement le mode de rééducation aux déficiences fonctionnelles de I’ enfant.

La mission a consulté des dossiers d enfants, notamment ceux présentés en
CDES a un &ge avancé pour demande d’aménagement des examens, qui témoignent
d’un trés long parcours de rééducation orthophonique, sans presgue aucun progres. Or
les orthophonistes bien formés a la rééducation des troubles complexes du langage
soulignent le fait qu’'on peut distinguer trés vite (3 a 6 mois) une rééducation «qui
marche » d'une rééducation inadaptée. Il faut en effet rappeler que les troubles
complexes du langage touchent des fonctions trés différentes dans le traitement
linguistique lui-méme et qu’il N’ existe donc pas de rééducation de la dysphasie ou de la
dydexie standardisée.

Il existe en revanche de bonnes pratiques, notamment celles qui consistent a
adapter la rééducation en fonction des préconisations faites par |’équipe qui a pose le
diagnostic et a la faire évaluer a termes réguliers par cette méme équipe. Ce type de
collaboration est encore trop souvent limité, du fait notamment des résistances
corporatistes et institutionnelles qui prennent le pas sur le travail en réseaul.

- Une aggravation des troubles par une démarche pédagogique trop rigide, ne
prenant pas suffisamment en compte |es différences de maturation individuelle

Les témoignages recueillis par les membres de la mission conduisent aux
constats d§ja maintes fois signalés et qui résistent aux instructions fournies par
I’institution scolaire : I’ absence de prise en compte de la diversité des éleves et la mise
en oeuvre de pratiques pédagogiques presque essentiellement collectives,
insuffisamment différenciées.

En école maternelle, une inspectrice d’ académie fait état de gros problemes dans
I"apprentissage du langage. Certes, on fait parler les enfants mais il n'y a pas de
véritable travail sur la construction du langage et les séances d’ expression orale sont
bien souvent collectives, monopolisées par les éléves qui ont une certaine aisance
verbale. Dans ce cadre, les enfants qui présentent des troubles du langage oral, simples
ou complexes, moyens ou séveres, ne participent pas et sont peu sollicités. La séance
supplémentaire et particuliere qui devrait leur étre réservée en application dune
différenciation pédagogique bien pensée n’est que rarement prévue. On reste dans une
conception globalisante de la classe, unité considérée comme un collectif d'individus
comparables, ayant les mémes potentialités et les mémes besoins, participant de maniére
identique aux activités proposées. Dans un tel contexte, les enfants atteints de dysphasie
vivent une situation d’ insatisfaction, génératrice de troubles réactionnels inévitables.

En école primaire, et particulierement dans la phase d apprentissage de la
lecture, un constat similaire peut étre fait : le cours préparatoire reste |’ année ou tous les
enfants doivent apprendre a lire. Aing, les éléeves entrant a I’ école primaire abordent
tous ensemble |’ apprentissage de la lecture dés septembre, selon la méme méthode
adoptée par le maitre, sans que soient prises en compte les différences de maturité des
éeves.
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Or, asix ans, un enfant né en début d' année est assez différent d’ un enfant né au
cours du dernier trimestre ; en outre, il existe des différences individuelles de maturité
face aux apprentissages, d’ origine multifactorielle, et qui doivent étre connues pour que
certains ééeves ne soient pas mis en situation de difficulté, voire d échec, et deviennent
porteurs du qualificatif de « dyslexiques ».

Hors des sempiternels débats sur les méthodes de lecture, il faut constater que, s
le maitre observe des difficultés chez certains enfants, les stratégies pour procéder a des
remédiations sont diverses. Dans le meilleur des cas, les éléves sont repris en petits
groupes, dans la classe, avec des démarches appropriées, mais le plus souvent, les
enfants qui rencontrent des difficultés importantes sont placés en situation « d’ attente »
et redoublent leur CP, ce qui va al’encontre des instructions régissant le fonctionnement
de I’ école primaire.

Il faut le déplorer une nouvelle fois : la mise en place des cycles a |’ école
primaire n'est pas appliquée. C'est I’ensemble du cycle Il (GS, CP, CE1) qui est
consacré aux apprentissages fondamentaux et particulierement a I’ apprentissage de la
lecture. Méme si le CP est le moment privilégié pour cet apprentissage, le début se situe,
en fonction de la maturité des enfants, dés la grande section de I’ école maternelle et le
processus d appropriation se poursuit au CE1. Ce n'est qu’'a I'issue du CE1, s ks
compétences de fin de cycle ne sont pas acquises, que |'enfant est maintenu,
exceptionnellement dans le cycle, non pour recommencer un cours a I’identique mais
pour achever la construction de ces compétences, avec |es aides appropriées.

Une telle corception, largement développée par les différentes instructions
officielles depuis la publication de la loi d’ orientation sur |’ éducation du 10 juillet 1989,
appelle des pratiques d apprentissage de la lecture basées sur une bonne connaissance
du niveau de maturité des éléves et sur leur mise en oeuvre progressive lorsque le
moment parait opportun. Or, force est de constater que, S'il existe des outils permettant
d apprécier le niveau de maturité de I’enfant, leur utilisation reste limitée, soit parce
gu’ils sont méconnus, soit parce qu’ils sont considérés comme anciens ou imparfaits.

Aing, les membres de la mission ont pu constater que certaines équipes de
RASED construisaient elles-mémes des outils d’ évaluation du niveau de développement
de I’enfant, portant notamment sur le langage, support de I’ apprentissage de la lecture ;
mais ces outils, non éaonnés et non validés, restent empreints d empirisme et ne
présentent aucune garantie de fiabilité.

Un tel constat fait émerger la nécessité de la fabrication d outils nouveaux,
reposant sur les connaissances actuelles fournies par la neuro-physiologie et la
psychologie cognitive, et dont les résultats doivent étre directement réinvestissables
dans les pratiques pédagogiques des enseignants.

S le niveau de maturité de I’enfant était pris en compte, notamment dans les
différents domaines qui sous-tendent |’ apprentissage de la lecture, le début de cet
apprentissage pourrait se faire aussi bien dés la grande section d’ école maternelle pour
certains enfants, qu'au début du CP pour d'autres et en cours d’année pour d’ autres
encore, afin que les enfants suivent leur rythme et ne soient pas en situation difficile.
Ainsi, ceux qui présentent des troubles avérés dans I’ acquisition de la lecture pourraient
étre mieux repérés, la véritable dyslexie pourrait étre circonscrite, exigeant alors une
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pédagogie trés adaptée, voire specialiste. Or les pratiques d enseignement
indifférenciées placent les enfants encore non matures dans une situation de difficulté
qui S aggrave et aboutit a un diagnostic abusif de dyslexie.

- Une prise en charge difficile aassumer par les enseignants des classes ordinaires

Elle pose un défi a |’ école, publique ou privée, dans le premier comme dans le
second degré. La spécificité des troubles place ces enfants ni parmi la population des
éléves en difficulté ni parmi celle des enfants ou adolescents handicapés. Aussi, les
dispositifs existants ne sont pas toujours adaptés a ce type particulier de prise en charge
et les enseignants se tournent tout naturellement vers les specialistes qui se présentent
ou se proclament comme tels.

Cette attitude est renforcée par les contraintes de I’exercice de la fonction
d’ enseignant. A I’école primaire, les ingtituteurs et professeurs des écoles ont pour
mission de faire acquérir les compéences de base a tous les éléves afin de leur
permettre d’' accéder au college. Les évaluations nationales autorisent I’ appréciation de
I’ efficacité des enseignements dispensés compte tenu de |’ environnement sociol ogique
et pédagogique. Les enseignants sont donc placés devant une obligation de résultats et
ne peuvent, en outre, maintenir un ééve qu’une année sur |I’ensemble des trois cycles
pour lui faire acquérir les compétences requises. Dans le second degré les contraintes
sont identiques et inscrivent la pratique des enseignants dans les exigences d'une
pédagogie «de masse ». En outre, depuis plusieurs années, la priorité est donnée a la
malitrise de la langue orale et écrite et a la place de I’oral dans les enseignements dés
I’école maternelle, sur I’ ensemble des premier et second degrés.

Dans le méme temps, la mise en place de I’ organisation de I’ école primaire et du
college en cycles invite les enseignants a adapter leur pédagogie aux rythmes
d’ acquisition de chague éleve afin d'aider ceux qui ont des difficultés a suivre les
enseignements sans connaitre la situation d’échec et a leur éviter les voies d’ exclusion.
Ils doivent donc mettre en oeuvre une réelle différenciation pédagogique Des dispositifs
sont créés pour |les accompagner dans leur tache. Les enseignants sont donc placés dans
une situation apparemment paradoxale qu'ils vivent comme une double contrainte :
pratiquer un enseignement de masse pour obtenir des résultats généraux les meilleurs
possibles et prodiguer un erseignement individualisé a des cas particuliers d’ ééves en
difficulté.

Les éleves atteints de troubles complexes du langage constituent des cas
particuliers dont la singularité est mal prise en compte et qui posent des problémes aigus
aux enseignants. Ainsi de Baptiste®®, qui suivait lentement en maternelle, bien soutenu
par une institutrice expérimentée et tolérante, puis noyé en CP sous les consignes et les
devoirs exigés par un jeune ingtituteur soucieux de « respecter le programme» ; ce
maitre N’ a pas compris la « différence » de I’ enfant, il n’a pas su tolérer son agitation et
ses fréguentes absences, ni valoriser ses compétences préserveées dans d autres
domaines. L’ attitude rigide du maitre a déclenché chez I’enfant un rejet de I’école et la
somatisation d’'une angoisse aggravée par des exigences trop fortes (les troubles
digedtifs ou les « migraines du lundi matin » sont frégemment évoquées par |es parents).

24 casn°1 en annexe V
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L es enseignants rencontrés, qui exercent en classe ordinaire, s estiment, pour la
plupart, démunis sur le choix des stratégies pédagogiques a adopter. Certains ont déclaré
gu'ils ne savaient pas faire face a un enfant dont il se révélait en octobre du CP qu'il ne
« comprenait pas ce qu’ éait un phoneme », « il ne I'entend pas, il ne le répéte pas». I
en est de méme par rapport aux enfants plus jeunes, dysphasiques, les enseignants ne
savent pas « comment les faire participer », « comment faire comprendre ».

Certaines enseignants, plus anciens et expérimentés, disent utiliser plusieurs
approches possibles pour apprendre la lecture, savoir entrainer les enfants qui prennent
du retard, éventuellement poursuivre I’ apprentissage de la lecture au début du CEL.
Mais ce sont les mémes qui affirment que la plupart des collégues «ne pourront pas
faire place dans leur CP aux besoins particuliers d'un enfant profondément
dydexique ». De maniére genérale, un enfant qui ne sait pas du tout lire ala mi-CE1 est
considéré comme relevant d’ une pédagogie specialisée.

Sans reprendre le débat sur les méthodes de lecture, il apparait, aux dires des
experts, que trop d’'enseignants n’ont, non seulement aucune formation a la prise en
charge pédagogique des enfants souffrant de troubles spécifiques du langage, mais
gu’en plus ils ne connaissent pas toujours trés bien les mécanismes d’ apprentissage de
la lecture, les fonctions cognitives et phonétiques utilisées selon les méthodes
appliqueées, et qu’ils ne savent pas comment faire « quand ce qu’ils font ne marche pas
avec un enfant ». |l apparait également que les enseignants les plus attentifs au repérage
des difficultés seraient les mieux armés pour éviter au plus grand nombre d’ enfants des
difficultés nées d'un apprentissage inadapté au développement de leurs capacités
cognitives et langagiéres.

Il nest pas surprenant d apprendre que certains enseignants, mis en difficulté,
suggérent directement aux parents de S adresser a des spécialistes, notamment aux
orthophonistes, pour que des actions appropriées soient conduites en faveur des enfants.
Mais les rééducations ne sont pas toujours bien ciblées et ils regrettent, en méme temps,
gue le lien avec les orthophonistes ne se réalise pas tres bien, parfois pas du tout : d’ une
part, les orthophonistes sont des personnels paramédicaux et, en tant que tels, ne
recoivent leurs prescriptions que de médecins. D’ autre part, les enseignants ne sont pas
toujours préts a adapter leur enseignement sur des indications qui ne sont pas
strictement pédagogiques. La ou I’on devrait rencontrer une liaison fonctionnelle
nécessaire, apparaissert des blocages ingtitutionnels, cultivés souvent par des
professionnels, qu'ils soient enseignants ou paramédicaux, figés sur leurs
représentations et sur I'idée qu’ils se font du respect de leur identité professionnelle.

Parfois, les personnels des RASED apportent leur concours. Certains maitres
réeducateurs s estiment bien armés pour travailler avec les enfants, individuellement ou
en petits groupes dits « ateliers de langage ». |Is sont moins bien assurés pour pratiquer
des rééducations guidées par des professionnels médicaux ou pour accompagner les
enseignants dans la recherche de stratégies pédagogiques diversifiées ou adaptées.

La mission a rencontré des RASED engagés dans des ateliers de langage en
petite et moyenne section d’ école maternelle (cf.sypra 1.2.1.2) mais la demande faite a
une équipe de RASED d organiser une aide pour un enfant diagnostiqué dysphasique
par un centre extérieur a rencontré des difficultés, « ne sachant que faire avec cet enfant,
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le professeur G a organisé un atelier lecture pour plusieurs enfants en difficulté dans cet
apprentissage ».

Lorsque la scolarisation des enfants porteurs des troubles complexes du langage
oral et écrit ne peut plus étre assurée dans une classe ordinaire, malgré les aides
apportées, I’admission dars une classe spécialisée, une CLIS la plupart du temps, se fait
sur décision de la CCPE. Mais la situation n'est pas satisfaisante car le maitre, méme
Sl est spécialisé, n’est pas toujours en mesure de répondre de maniére spécifique aux
besoins des intéressés. On est en présence d une orientation par défaut, disposition
maintes fois dénoncée dans ce qui précéde et dans les échanges que la mission a eus sur
leterrain.

Dans le second degré, I’embarras est le méme et il n’existe pas d’ équivalent des
RASED pour apporter une aide, méme imparfaite. C'est ainsi que les éléves atteints de
troubles du langage oral et écrit sont accueillis dans les classes ordinaires, sans que les
moyens mis a la disposition des professeurs pour assurer la prise en charge des éleves
en difficulté s averent opérante (études dirigées, heures d enseignement d'aide et de
soutien, parcours diversifiés, etc.) ; ils sont souvent en situation difficile et doivent avoir
une bonne efficience intellectuelle pour réussir scolairement. La plupart d’ entre eux sont
admis en SEGPA, ce qui ne congtitue en rien une prise en charge adaptée a leurs
troubles, méme s les professeurs d’ enseignement général qui y exercent sont des
malitres spécialisés.

1.2.4.3 Lesinterventions sont complexes et difficiles aorganiser
La prise en charge est multiple.

Que le dépistage des troubles complexes du langage ait été précoce ou tardif,
I'intervention, du moins pendant les premiéres années, est lourde.

Elle comporte toujours une rééducation orthophonique, qui devra sarticuler avec
les résultats des bilans orthophoniques, mais aussi neurophysiologiques ; dautres
interventions sont souvent prescrites: psychomotricité, meédiation cognitive,
psychothérapie de soutien. Enfin, la pédagogie elle-méme doit étre adaptée aux troubles
précis de I'enfant : on n'apprend pas a lire de la méme fagon a un enfant selon quiil est
atteint de dysphasie de type morphologique et syntaxique ou lexical, par exemple.

- Des interventions difficiles & coordonner

Antonio a 8 ans. Il présente une importante dysphasie avec des troubles
psychomoteurs associés ; il présente aussi des difficultés relationnelles.

Ses parents, aisés, ont pu se permettre un déménagement de plusieurs centaines
de kilomeétres pour se rapprocher d'une grande ville et d'un certre pluridisciplinaire
susceptible de prendre en charge leur enfant.

Apres deux entretiens pédopsychiatriques et deux bilans (orthophonique et
psychomoteur) I’'institution met en place une prise en charge orthophonique et
psychomotrice, des entretiens familiaux et une psychothérapie individuelle.
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Il fréguente une école hors contrat spécialisee dans ce type de troubles. Mais,
bien que spécialisée, I'école n'accepte pas qu'Antonio puisse étre suivi en orthophonie
sur le temps scolaire !

Or, les journées ne sont pas extensibles, et I'orthophoniste qui ne peut lui
accorder qu’'une séance hebdomadaire, pense que cet enfant fatigable ne tirerait guéere
bénéfice d'une seconde séance apres |'école. La séance est de plus prise sur le temps
d'une activité sportive ou il réussit tres bien, ce qui est tres important pour un enfant par
ailleurs en échec.

Ainsi, méme quand les parents et I'ingtitution soignante disposent des moyens
adaptés, il n'est pas assuré que I'enfant sera pris en charge dans les melilleures
conditions lorsgue le contexte scolaire (dit spécialisé) complique la téche sous prétexte
quil ne veut pas se la compliquer.

- Alacomplexité fonctionnelle, sajoute la complexité institutionnelle.

On avu gue les formes d'organisation tant de la pédagogie gque de la rééducation
étaient multiples. Souvent, elles coexistent dans le parcours d'un enfant, de maniere
diachronique, mais parfois auss synchronique.

Le cas dHervé illustre bien ce probléme : Hervé est dysphasique, diagnostic
porté par une équipe hospitaiére. Il habite a une vingtaine de kilométres de la grande
ville. C'est une indication parfaite de prise en charge pluridisciplinaire par une équipe
comme celle du CMPP qui a rapporté le cas a la mission, d'autant qu'il présente, outre
sa dysphasie, une hyperactivité importante qui conduira a la prescription de Ritaline par
un médecin hospitalier.

Ses parents viennent consulter le CMPP pour recentrer le programme de soins.
Leur sont proposés, outre un suivi en psychothérapie familiale, un travail en groupe
d'enfants, puis une psychothérapie individuelle.

Seule I'orthophonie se poursuivra prés du domicile des parents pour des raisons
pratiques. Cette association (CMPP + orthophonie privée) n'est théoriquement pas
acceptée par la securité sociale, car elle correspond a une double prise en charge.

Il et important de le noter : méme quand les soins sont coordonnés par une
équipe particulierement compétente, il est parfois souhaitable de faire intervenir des
professionnels appartenant, outre la sphére éducation nationale, a plusieurs institutions
médico-sociales ou sanitaires, privées ou publiques, ou au secteur libéral.

Le systeme de prise en charge financiere par I'assurance maladie n’est pas
adapté a ces montages complexes et il n'est pas rare d’ observer un refus d une caisse
pour une prise en charge mixte, du type suivi par un CMPP pour la psychomotricité et la
psychothérapie, et par un orthophoniste en libéral ou poursuite du suivi orthophonique
par un ingtitut de rééducation, malgré une intégration golaire etc. En revanche, la
securité sociale intervient peu sur la prolongation de séances d’ orthophonie, lesquelles
ne sont ni évaluées ni encadrées, seulement prescrites par un médecin genéraliste ou
spécialistes qui, bien souvent, connait peu ces troubles complexes du langage et encore
moins la rééducation orthophonique.
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Hormis le secteur privé, notamment les orthophonistes qui prennent en charge la
grande magjorité de ces enfants, ce sont certains établissements médico-sociaux qui se
sont spécialisés dans |’ accuell de cette population.

1.2.4.4 Laprise en charge spécialisée commence as organiser.

- Certains établissements spécialisés et services de type SSEFIS ou SESSAD, qui se
sont spécialisés dans la prise en charge des troubles complexes du langage, font
preuve d’ une grande efficacité.

Les éablissements pour enfants déficients auditifs en sont venus tout
naturellement a sintéresser a cette population. D’une part, ils connaissent une baisse de
leur clientéle, du fait de I'avancée des techniques d'implantation cochléaire. D'autre part,
les avancées techniques ont révélé une population d'enfants déficients auditifs qui,
malgré une acuité auditive récupérée, ne parlaient pas ou avaient de grandes difficultés
d'apprentissage du langage écrit. Enfin, les médecins phoniatres et les orthophonistes,
pour une part dentre eux, se sont formés a la question des troubles complexes du

langage.

Dés lors, ces enfants vont bénéficier dune prise en charge compléte, bien
articul ée entre rééducation et pédagogie, assorti d’ un suivi-évauation régulier.

La mission a aing visité plusieurs ce ces instituts médico-éducatifs accueillant
en semi-internat des enfants atteints de troubles complexes du langage ; certains
dépendaient de I'annexe XXIV, d'autres de I'annexe XXIV quater.

Ces établissements fonctionnent en général de fagon satisfaisante, selon des
pratiques intégratives, visant au pire la SEGPA a la sortie du primaire, au mieux le
projet individualisé d intégration en milieu ordinaire. Certains ont ouvert des SSEFIS,
des classes intégrées dans une école etc.

Les établissements pour enfants déficients intellectuels de méme que certains
instituts de rééducation, voire des CMPP, ont également développé des projets
spécifiques pour la prise en charge des enfants souffrant de troubles complexes du
langage : la mission a pu constater que la solution du SESSAD, qui est la plus souvent
pronée, permet d assurer des prestations satisfai santes.

Pourtant ces établissements ne peuvent pas étre considérés comme la seule
solution: le suivi du SESSAD ou du SSEFIS se heurte a I’ obstacle de la distance. Le
SESSAD ou le SSEFIS doit, de par les textes, fonctionner avec les écoles de proximité
des enfants. Mais celles-ci manifestent parfois des réticences a I'entrée de ces
professionnels sur leur territoire. Par ailleurs, si les enfants ont souvent des temps de
transport longs pour fréquenter un centre de rééducation et une école accueillante, ce
sont les intervenants qui soulignent les contraintes de déplacement pour travailler dans
des écoles tres dispersées.

L e cas des départements ruraux est encore plus difficile, qui n’ offrent que peu de
structures spécialisées, éloignées du lieu de résidence et de scolarisation de I’ enfant. La
famille, par convenance personnelle, privilégie parfois le maintien de I’enfant dans
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I’ école éémentaire de son village, surtout S'il y est bien toléré, a une rééducation et a
une pédagogie adaptées mais contraignantes. Dans certains cas, il est envisagé une
double prise en charge, SESSAD pour certains actes, libérale au plus pres de I'enfant,
notamment pour I'orthophonie, sous réserve d’ un accord de la sécurité sociale.

- La planification des structures nécessaires a la prise en charge des enfants
souffrant de troubles complexes du langage n’ est pas opérationnelle.

Hormis le cas de reconversion de section ou de SSEFIS d’ éablissements pour
déficients auditifs, les projets présentés au sein d autres structures tels les CMPP, les
ingtituts de rééducation, les instituts pour enfants déficients intellectuels voire des
associations ad hoc les projets de SESSAD posent un probleme de financement. En
effet, jusgu’ aors, les enfants souffrant de troubles complexes du langage n’ étaient pas
pris en charge, du moins sur un plan institutionnel. Il s'agit donc d' une dépense
nouvelle.

Or, la programmation de telles structures est complexe : la prévalence des
troubles complexes du langage est mal précisee, elle est estimée selon les paysde 5 % a
25 %des enfants d'une classe d' &ge; ele dépend de la langue parlée, de I'age de
I’apprentissage de la lecture, de I'efficacité des dépistages et de la fiabilité des
diagnostics. Il est donc hasardeux, a ce jour, de chiffrer avec précision le nombre
d’ enfants qui ont besoin d’ une prise en charge, au niveau national et départemental.

- Pour I’heure, en I’absence de dispositif d intégration adapté (avec SESSAD), les
rares établissements spécialisés sont saturés.

Tel établissement visité, spécialisé dans I'accueil d'enfants de type dysphasique,
ne prend en priorité que ceux qui ne sont plus tolérés dans leur école. Ainsi du cas
dAnnie:

Annie a 8 ans. Son trouble complexe du langage la handicape fort dans ses
acquisitions scolaires. Aprés deux CP, elle n'a toujours pas acquis la lecture en CEL et
son langage oral est trés mal structuré.

Elle souhaite I’admission dans une classe spécialisée pour enfants dysphasiques.
Les parents, la psychologue scolaire, I'orthophoniste, I'ORL-phoniatre et le
pédopsychiatre sont tous convaincus du grand bénéfice que cette enfant pourrait en tirer.
Elle ne sra pas retenue faute de place. D'autres enfants, dont |es symptédmes sont moins
graves, y seront pourtant accueillis (ce que I’ éablissement a confirmé & la mission) car
ils sont moins bien intégrés ou tolérés dans leur école.

C'est donc parce qu'Annie est scolarisée dans une école «trop bienveillante» a
son égard gqu'elle ne pourra intégrer une classe spécialisée qui aurait pu l'aider dans son
développement scolaire et globa ... et ce, par mangue de place.

- On ne trouve pas de solution pour des enfants souffrant de troubles complexes du
langage associés a d'autres troubles notamment psychol ogiques.

Enfant adopté, Charles, &gé de 5 ans et demi, a souffert d'anoxie néonatale et a
présenté plusieurs crises convulsives. Dyspraxique et dysphasique, il n'a cependant pas
de handicap moteur majeur. Il présente un important retard de développement et des
troubles de la personnalité ; pratiquement sans langage oral, réagissant cependant
positivement aux pictogrammes, il est néanmoins toujours scolarisé en milieu ordinaire.
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Il serait «trop atteint» pour ére intégré dans l'une des rares classes denfants
dysphasiques existant dans le département et les autres établissements spécialisés vers
lesguels se sont tournés les parents ne leur laissent guére d'espoir apparemment.

Charles ferait-il partie de ces enfants avec handicaps associés dont personne ne veut ?
Pas assez performant pour un ingtitut de rééducation, pas assez psychotique pour un
hopital de jour, souffrant de troubles associés compliquant I’intégration dans une classe
pour dysphasiques ou une CLIS!

Certes le champ de la mission ne s éendait pas aux polyhandicaps, mais il faut
souligner la fréguence de I'association troubles complexes du langage et autres
troubles: 40 % des enfants de type dysphasique, placés dans un IME visité par la
mission, souffraient aussi d'épilepsie. Tous bénéficiaient ou auraient di bénéficier d'une
psychothérapie. Les enfants souffrant de troubles complexes du langage sont plus
souvent hyperactifs. Or, dans les établissements pour enfants déficients intellectuels,
dans les instituts de rééducation, dans les hdpitaux de jour, leurs troubles du langage ne
sont pas pris en charge.

1.2.45 La tentation de I’ établissement spécialisé est grande, mais la
généralisation de telles structures atous les enfants souffrant de troubles
complexes du langage présenterait des inconvénients notables.

Les troubles complexes du langage sont rarement pris en charge par des
structures spécialisées. Hormis les centres de référence labellisés, il n'a pas été créé de
catégorie d’ établissements ou de services pour la prise en charge des troubles complexes
du langage.

La plupart des enfants concernés fréquente, avec plus ou moins de souffrance et
de retard, I'école ordinaire ; les enfants souffrant de dysphasies séveres sont souvent pris
en charge par des établissements pour déficients intellectuels ou pour enfants souffrant
de troubles graves du comportement.

Les CLIS qui les regoivent, soit les integrent avec des enfants souffrant de
déficiences intellectuelles, soit ont réuss a se spécialiser dans cette prise en charge,
selon un modéle juridique non adapté.

De méme les établissements de I'enfance handicapée qui ont créé des sections
pour enfants souffrant de troubles complexes du langage, l'ont-ils fait a partir
d'agréments annexe XXIV ou XXIV quater, c'est a dire pour déficients intellectuels ou
plus fréguemment pour déficients auditifs.

La tentation est donc grande, pour nombre de parents et de professionnels, de
réclamer pour les troubles complexes du langage séveres une organisation spécialisée
du méme type que pour les déficiences intellectuelles et auditives par exemple.

Pourtant les évolutions récentes des connaissances et des pratiques medicales
remettent en cause cette segmentation du champ de I'enfance handicapée.

La déficience intellectuelle, méme moyenne, n'est plus considérée comme un
bloc de déficiences définitives : les évaluations des capacités cognitives montrent qu'il y
a chez un méme individu des performances tout a fait contrastées, selon le type de tests
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et selon son évolution cognitive et psychologique. De méme un enfant souffrant de
déficience auditive peut-il souffrir de cette seule déficience et bénéficier alors d'une
implantation précoce et réntégrer a un &ge tres jeune une scolarité normale.

Quant aux enfants souffrant de troubles du comportement, ils présentent souvent
des déficiences cognitives ou neurolinguistiques.

C'est pourguoi, la catégorisation trop rigide des enfants est abandonnée au profit
d'un diagnostic plus complet de I'ensemble de leurs caractéristiques organiques,
psychologiques, relationnelles, familiaes, de leurs compétences intellectuelles, de leurs
performances langagiéres etc.

Créer une nouvelle catégorie dingtitutions risquerait de figer des situations, de
chroniciser des troubles par une insuffisante sollicitation des capacités des enfants.
D'un point de vue de santé publigue, une trop grande segmentation de I'offre de soins et
d'éducation, selon des catégories de handicaps figés, risquerait de multiplier les
inadéquations, les structures fonctionnant en dessous de leur capacité, les listes
d attente.

Dans ce secteur de I'enfance handicapée, il apparait de plus en plus nécessaire
de raisonner non pas en nombre de places de tel ou tel handicap, mais en besoins de
diverses prestations : éducative, spécialisée ou non, paramédicale, médicale ...

C'est dans une telle évolution gque se situe la réflexion sur une prise en charge
adaptée des troubles complexes du langage.

1.2.4.6 Les CDESne jouent pas pleinement leur réle d’ orientation

Les CDES ont quelques difficultés a prendre en compte les troubles complexes
du langage ; dlles les traitent de maniere inégale selon les départements ; leur role vis a
vis des spécifications pédagogiques nécessaires devrait étre affirmé.

- LesCDESinterprétent mal le guide bareme.

Dans de nombreux cas, les équipes des CDES raisonnent en termes de diagnostic
d’ une déficience attachée a un taux d’incapacité, entrainant alors I’ octroi d’ avantages
pécuniaires (Allocation d éducation spécialisée, complément pour perte de salaire d’ un
parent), d’aménagements scolaires (les aménagements d examens dépendent de I’ avis
du médecin de la CDES) et I'orientation vers une structure spécialisée. Dés lors, le
terme de dydexie ne figurant pas dans le guide baréme et celui de dysphasie qui y figure
ne correspondant pas a un trouble complexe du langage, les équipes réagissent de
maniere tres différente aux diverses demandes qui leur sont adressées. Certaines
associations de parents ont méme fait des recours contre des décisions de CDES d'un
département refusant un avantage accordé dans le méme type de cas dans le
département voisin.

La direction générale de I'action sociale a fait part a la mission des solutions
gu’ elle met en place pour former les équipes des CDES a un bon usage du guide bareme
et pour mettre a leur disposition un site Internet d'aide a la décision, c'est a dire
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I’ appréciation des désavantages résultant de la déficience a moment donné ; mais il est
clair que pour I’instant les moyens disponibles sont faibles.

- Les CDES ’interviennent pas assez dans |’ orientation et les préconisations faites en
direction des enfants souffrant de troubles complexes du langage

Il est nécessaire que les CDES soient saisies a bon escient, ce qui n'est s
toujours le cas, voire pas souvent pour les enfants souffrant de troubles complexes du
langage. Ains les dossiers communiqués par les CDES des départements visités,
accordant depuis deux ans des aménagements d’ examens aux enfants dyslexiques,
montrent que, jusqu’alors, ceux-ci N'avaient bénéficié d’aucun aménagement. Il faut
souligner que des lors que cette commission a admis I’ octroi de ces compensations, le
nombre de demandes a beaucoup augmenté.

Il a éé rapporté a la mission que beaucoup d enseignants craignaient de se
montrer injustes vis a vis de leurs ééves ne souffrant pas de dydexie, s'ils accordaient,
aux enfants souffrant de troubles complexes du langage, des temps de travall
supplémentaires aux contréles, des allégements d’ exercices, des possibilités de rédiger
des textes avec |'aide de I'orthophoniste et autres formules adaptées. En effet, ces
enfants ne sont pas répertoriés comme handicapés et portent encore trop souvent la
réputation d enfants paresseux. Une intervention de la CDES permettrait en quelque
sorte de justifier le traitement particulier qui leur serait fait.

1.2.4.7 Le modéle idéal et généralisable de la prise en charge des enfants
souffrant de troubles complexes du langage n’ existe pas.

- Face aune diversité de solutions, il N’y a pas de neutralité du financement

On I'a vu, un enfant peut ére scolarise en milieu spécialise ou en classe
ordinaire, avec l'intervention uniqguement de libéraux, coordonnés par les parents ou
avec le soutien d'un SESSAD.

Il n'y a pas de neutralité des financements publics face aux diverses solutions: le
milieu spécialisé est le plus colteux pour la collectivité, la scolarisation en école
ordinaire, associée a une rééducation en libéral pur, repose quant a son organisation
entierement sur les parents.

Pour les enseignants, la tentation sera forte d'orienter vers I'éducation spécialisée
tout enfant souffrant de troubles complexes du langage, 1égers ou déa bien rééduqués,
s I'offre existe en nombre. Pour la sécurité sociale et la tutelle des établissements
médico-sociaux, la propension a créer de nouveaux services est faible.

Pourtant, il n’y a pas de solution unique de prise en charge : selon la gravité des
troubles, mais aussi selon le moment de I’ évolution de I’ enfant, selon sa configuration
familiale, selon les disponibilités locales, il faudra enchainer une prise en charge
intensive en établissement spécialisé, une scolarisation en classe specialisée,
I"intervention d’un SESSAD ou plus simplement une rééducation en libéral avec une
bonne information donnée aux enseignants par les orthophonistes sur les écueils a éviter
et les modes didactiques les plus opérants.
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Or on constate que I’ absence de neutralité des financements publics, assortie ala
planification en places d établissements, de SESSAD etc plutdt qu'en types de
prestations, en plateau technique en quelque sorte, entraine inéluctablement des effets
filieres.

Sy goutent les rigidités de chague systéme: a accepter I'intégration en
élementaire avec deux ou trois années de «retard », a continuer a offrir par exemple un
suivi psychothérapeutique quand les autres soins sont terminés, a laisser partir des
enfants en cours d’ année d' un établissement spécialisé et financé en prix de journée.

- Les «bonnes » expériences sont trés diverses

Dans chague département visité, la mission a eu connaissance de montages
institutionnellement trés différents.

Ainsi, tous les centres de référence ne sont pas implantés en CHU ; certains
émanent de services de neurologie, dautres de pédopsychiatrie. Mais nul ne peut
fonctionner comme centre de référence sil n'a pas de contacts en amont, avec les
professionnels de la petite enfance, les orthophonistes, les médecins scolaires etc; en
aval avec les psychologues des RASED, les enseignants spécialisés etc.

Tous les établissements spécialisés ne sont pas organisés sur le méme modéle :
certains scolarisent dans leurs murs, avec des enseignants spécialisés ; d'autres ont une
classe intégrée dans une école ordinaire, d'autres encore travaillent surtout en SESSAD,
avec une ou plusieurs écoles.

La plupart de ces solutions, aménagées gréce a la bonne volonté des acteurs
locaux conscients d' une lacune du dispositif, rendent des services. On trouve des CLIS
ou des SEGPA pour enfants souffrant de troubles complexes du langage qui
fonctionnent bien, encore qu’ elles ne soient pas en accord avec les instructions les plus
récentes ; des UPI a double dénomination, qui en fait accueillent les enfants souffrant de
troubles du langage.

Dans I'ensemble, on peut résumer en un constat : toute prise en charge qui
fonctionne bien obéit a quelques critéres :

- Unfonctionnement en réseau, au sein duquel les professionnels se connaissent et se
font confiance, ou aucune ingtitution ne cherche a s'imposer comme leader ; dans
lequel certains professionnels sont multi-appartenants ; dans lequel on ne sarrache
pas les clients, ou on ne connait pas de querelles d'écoles.

- Une organisation propre achaque territoire, mais bien formalisée.

La diversité des expériences rencontrées par la mission, leur inéga intérét
conduit a ne pas préconiser la généralisation d'une forme d'organisation. En revanche, il
est absolument nécessaire que tous les partenaires, parents, enseignants, professionnels
du soin, du dépistage, du diagnostic, de la rééducation, de la pédagogie, du soutien etc.
Sidentifient les uns les autres et soient reconnaissables a I'extérieur. 1l est donc
nécessaire gque leurs liens soient formalisés dans une organisation ad hoc. Ainsi un

.....
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collaboration son petit réseau d orthophonistes (anciennes étudiantes et stagiaires dans
le service concerné) risque fort de ne pas mailler le territoire de maniére suffisante pour
éviter atous les enfants une prise en charge tardive et inadaptée.

La mission a constaté, dans deux départements sur les six enquétés, des résealx
dgja bien identifiés et tres mobilisés. Certes, le succes et les dépistages bien faits
multipliant la demande, ce sont ces réseaux qui sont débordés et ¢’ est paradoxalement a
ces endroits que les délais d’ attente sont les plus longs, aussi bien pour les consultations
en vue d'un diagnostic que pour les places en section spécialisée d' un établissement
médico-social ou scolaire.

- La prise en charge des troubles complexes du langage ne peut étre réduite a une
solution unique

On I'a vu, la prise en charge des troubles complexes du langage nécessité
multidisciplinarité, évolutivité, spécialisation et intégration. A I’ heure actuelle, le choix
offert aux parents est biaisé : soit c'est a eux qu’il revient de coordonner en quelque
sorte des intervenants trés dispersés et pas toujours enclins a collaborer, soit ils sont
entierement déchargés par un établissement spécialisé, qui se charge de la rééducation,
de la scolarisation et méme des transports. Ce hiatus est générateur d' effets pervers,
notamment d’inadéquations.

Nombreux sont ces placements en établissement spéciaisé pour troubles du
comportement ou déficiences intellectuelles, ces maintiens en établissement spécialisé
guand une intégration serait possible, du fait du manque de place, de la distance trop
grande, du refus de certains professionnels de collaborer, ou tout simplement d’'une
mauvaise information des parents, dépassés par le poids des contraintes d’ organisation.
(lire en annexe 4 le cas n° 3 de Julien dont la famille, opposante, a repousse pendant des
années tout soutien institutionnel en ambulatoire, et qui, a 12 ans, sera placé en internat
dans le seul institut de rééducation du département, faute de meilleure solution)

Afin d'éviter d’en arriver a ces inadéquations, la prise en charge de chaque
enfant devrait adhérer a un projet formalisé, évolutif et mené sous la responsabilité d’ un
référent, interlocuteur de I’ enfant, de ses parents et de I’ ensemble des intervenants. De
méme |’ offre de soins devrait étre planifiée et organisée au niveau départemental par un
groupe de représentants des diverses ingtitutions impliquées, sous la responsabilité d’un
chef de projet départemental. (organisation en groupe de type Handiscol).

Ce n'est qu'a ce prix que I’on pourra sortir du dilemme entre le chaos di a
I’ absence de coordination pour I’enfant et les parents ou I’ exclusion dues a |’ assistance
et al effet filiere.
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Deuxiéme chapitre - Propositions

Les rapporteurs suggérent des aménagements et préconisations relatives a
chacune des 4 étapes analysées dans la premiére partie.

Puis viennent des propositions transversales en vue dune meilleure
appréhension de I’ ensemble du probléme des troubles complexes du langage

Propositionsrelatives a la détection

2.1.1 Ladétection passe par la vigilance des enseignants

La détection ou premier repérage n'est ni un dépistage ni un diagnostic. Nous
avons vu combien le repérage précoce des difficultés pouvant évoquer un trouble
complexe du langage permettait d'engager sans perte de temps e sans laisser
s accumuler les souffrances de I’ enfant, les bilans et prise en charge nécessaires.

Pour cela, la détection s'inscrit dans une démarche de prévention qui comporte
trois temps :

- Observer I’enfant dans I'acquisition et le développement du langage ora d abord
puis écrit (pour repérer d’ éventuelles difficultés ou « différences ») ;

- prendre un certain nombre de précautions ou de mesures d’ ordre pédagogique (liées
au constat qu’'on a pu faire) ;

- dgnaler les difficultés de langage ora ou écrit observées lorsgue celles-ci perdurent
alors que les acquisitions devraient étre faiteset que ces difficultés n'ont pu étre
traitées au sein de la classe. Ce signalement doit se faire auprés des personnes
compétentes (RASED, service de santé scolaire, service de PMI) pour analyser ou
traiter les problemes.

Dans tous les cas, on peut dire que ces taches incombent aux enseignants de
maternelle pour I’ acquisition du langage oral puisgue leur réle est bien de préparer et
d'initier les enfants aux apprentissages fondamentaux, en respectant la diversité et le
rythme de chacun.

Etant donné la complexité étiologique des troubles du langage, il est trop tot a 4
ans pour pouvoir affirmer qu’'il s'agit d'un défaut de langage, d’ un trouble de la langue
(neuro-linguistique), d’'une psychose, d'un autisme, d'une surdité, d'une déficience
intellectuelle, d’une difficulté d’ adaptation ou d'une pauvreté socio-culturelle. En tout
état de cause, cela reléve d’'un acte de diagnostic que I’enseignant n’est pas habilité a
faire.

Plus tard dans la scolarité de I'enfant, cette vigilance concerne auss les
enseignants chargés de I’ apprentissage de |’ écriture. Si la détection est possible dans le
cadre de I'école, c'est bien parce que le trouble touche au processus d acquisition de
compétences fondamentales pour la réussite scolaire (le langage et I’ écriture) et qu'il se
manifeste dans |’ acte scolaire |ui- méme.
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Le principe de la détection des troubles du langage repose donc en premier lieu
sur la vigilance des enseignants, ce qui n'exclut pas pour autant I’engagement des
familles qu'il convient dinformer sans pour autant focaiser le développement de
I’ enfant sur cette seule compétence : en dehors de toute dramatisation, il est clair qu’une
plus grande attention portée aux échanges oraux avec |’enfant dés son plus jeune ége
offre davantage de chances a I’ enfant pour sa socialisation al’école maternelle.

Les enseignants de I|'école maternelle, en particulier, seront donc
particulierement attentifs durant la phase d’ apprentissage du langage oral entre 3 et 5
ans, sans qu'il soit nécessaire d’ avoir recours a des batteries de tests.

2.1.2 La détection de difficultés langagieres implique une recherche de solutions
pédagogiques

Il est important de repérer le plus tét possible des difficultés de langage car plus
le trouble est détecté tét, plusil a de chances de disparaitre ou d’ étre atténué ;

Certaines dydexies consécutives a un retard de langage non pris en compte
(retard de maturité phonétique) pourraient étre évitées ; par ailleurs, une reconnaissance
du trouble a un effet préventif sur d’ autres troubles associés.

2.1.2.1 Lapédagogiedel apprentissage du langage oral doit étre individualisée

L’organisation d'ateliers de langage, en petits groypes a I'école maternelle
assure aux jeunes enfants des I’ége de 34 ans, la possibilité d’une expression orae
libérée des peurs qu'ils peuvent ressentir et permet aux enseignants d’individualiser
I" apprentissage de la langue orale dans ses divers aspects. Ces ateliers de langage ont
aussi pour avantage de différencier les enfants, entre ceux qui font de nets progres — qui
sont sans doute de simples retards de langage —, et ceux qui stagnent et qui devront faire
I’objet d'un signalement en vue de dépistage. Le RASED lorsgu’il intervient en école
maternelle peut contribuer a ces ateliers de langage sans engager pour autant de
stratégies de prise en charge spécifiques et systématiques en I'absence de bilan et
diagnostic précis.

S I'enseignant met en place (éventuellement avec I'aide du RASED) une
remédiation pédagogique efficace, un simple retard de langage se trouve comblé dans la
majorité des cas.

Par ailleurs, I’enseignant peut aussi mettre en place certains moyens pour aider
I’enfant et éviter de le placer en situation d' échec : ne pas faire des phrases trop longues,
raentir son débit, répéter les consignes, accompagner les mots de gestes ou de signes
visuels, parler face al’ééve et bien articuler, faire attention a une bonne intégration de
I’éleve dans la classe ; enfin, lui apporter le soutien du RASED.

IGASIGEN Enguéte sur le réle des dispositifs médico-social Janvier 2002
sanitaire et pédagogique dans la prise en charge des troubles
complexes du langage



22

69

2.1.2.2 L’accompagnement orthophonigue doit étre coordonné avec I’ action des
enseignants

Parfois une demande de bilan orthophonique pouvant déboucher sur une
rééducation appropriée (Sl ne s agit pas d un trouble complexe) peut aider I’enfant a
surmonter un certain nombre de difficultés. Cependant ce bilan ne doit par I’enfermer
dans une prise en charge univoque, avant qu’ un véritable diagnostic ait été établi.

Dans tous les cas, dés lors que deux professionnels au moins s occupent d' un
enfant autour d’un méme objectif — ici I"acquisition du langage oral ou écrit — leur
action doit étre concertée et cohérente vis-avis de la difficulté repérée. Elle implique
donc communication entre les professionnels et échange sur les stratégies mises en
place ou les difficultés repérées. Malgré les obstacles structurels, spatiaux ou temporels,
il est fondamental que cette coordination, dont les modalités seront reprises plus loin
dans le rapport, soit mise en place, a tous les niveaux, pour le bien de I’ enfant.

En tout état de cause, en |’absence d amélioration (apres atelier de langage ou
rééducation orthophonique d’une durée de 3 a 6 mois) un signalement a la médecine
scolaire pour dépistage est indispensable.

2.1.2.3 L’adhésion des parents est indispensable

Le rdle des parents dans le suivi (comme inversement leur capacité d’ opposition
a toute prise en compte de la difficulté de leur enfant) est déterminant pour la suite du
parcours. Ils conditionnent le succés ou I'échec des démarches qui suivront. C'est
pourquoi il faut eux auss les sensibiliser, les informer des le stade du repérage, prendre
le temps de leur expliquer les aménagements pédagogiques susceptibles d aider leur
enfant, leur éviter de s engager chaque soir dars des taches pédagogiques qui dépassent
leurs capacités de parents, les accompagner dans un parcours souvent auss difficile
pour eux que pour leur enfant. Pour ce faire, il est nécessaire de maintenir un contact
régulier avec eux. Au-dela des quelques mois d’ observation, il leur sera proposé une
rencontre avec I’'infirmiére ou le médecin de santé scolaire, qui assurera désormais
I"interface entre |” école et les soignants extérieurs.

2.1.3 La détection ne peut se faire sans une formation de base des enseighants et
une révision de celle des personnels des RASED

Cette proposition sera reprise en transversal (2.5.) dans la proposition relative a
laformation des divers intervenants
Propositionsrelatives au dépistage :

Le dépistage est I'étape qui suit logiquement la détection. Il sagit d’ une

démarche médicalisée globale, somatique et instrumentale. Ce dépistage doit étre
précoce et ciblé
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2.2.1 Ledépistage doit intervenir précocément apres la détection

Dés lors que le maitre, conforté dans son intuition par I’ expérience des membres
du RASED, arepéré des signes d’ alerte chez un enfant et que ces signes persistent au
terme d'une phase d observation active de quelques mois, il doit effectuer un
signalement en vue de dépistage.

Au préalable, les parents auront été informés de la préoccupation de I’ enseignant
et associés aux éventuelles démarches de soutien mises en oauvre au sein de I’ école par
le maitre et/ou le RASED. De méme, dés lors que leur enfant va bénéficier d'un
dépistage, les modalités de cette action et ce qu’ils peuvent en attendre devront leur étre
EXPOSEES.

2.2.2 Le dépistage doit étre organisé au niveau départemental, en utilisant
largement les services de santé scolaire et si possible les services de PMI.

Lafamille peut certes décider de recourir au médecin de son choix. On avu que
les médecins libéraux sont encore peu nombreux a s investir dans ces actes reposant sur
I’ utilisation de tests. Plus nombreux sont les médecins de PMI qui se sont formés a la
passation de ces tests et qui les effectuent, lorsqu’ils ont un doute ou sur demande de la
famille, dans le cadre de leurs consultations pour enfants de moins de six ans.

Il apparait cependant que, si I’on veut assurer a tous les enfants porteurs de ces
déficiences les meilleures chances de bénéficier d’une prise en charge précoce et
adaptée, ce dépistage doit étre organisé a |'échelon départemental, placé sous la
responsabilité de services qui en assurent la coordination et le suivi. Sans remettre en
cause le libre choix des familles, les laisser seules prendre I'initiative du lieu et de la
gualité du professionnel chargé du dépistage ne ferait qu’ accroitre les inégalités liées a
des difficultés d’accés aux soins et a d'inégales capacités des parents a se mobiliser
efficacement.

L’école est I’endroit fréquenté par tous les enfants, et les personnels de santé
scolaire ont une formation et une culture de la pratique des dépistages qui les
prédestinent tout naturellement a cette action. 1l convient de profiter de la visite
médicale obligatoire de la sixieme année pour y introduire des éléments d’ examen
cliniques, psychologiques et des tests instrumentaux d’ évaluation du langage qui sont
rarement pratiqués en médecine de soins libérale, et auxquels la plupart des enfants,
méme tres régulierement suivis, échappent.

2.2.3 Un dépistage ciblé sur signalement doit étre effectué par le service de santé
scolaire

Il serait inopportun- et irréalisable- d’alourdir encore le bilan obligatoire de six
ans en y introduisant systématiquement des tests dont la passation réclame Y2heure. Un
tel dépistage, sérieusement effectué et suivi d' un échange du médecin de santé scolaire
avec les parents pour les informer des résultats, leur proposer une orientation pour un
diagnostic approfondi et les persuader de la nécessité d’ une prise en charge, ne peut étre
que ciblé, apartir des signalements effectués par |’ école.
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L’ age clé pour ce dépistage en milieu scolaire parait étre celui de la sixieme
année, ce qui permet de le coupler avec le bilan de six ans. Néanmoins, compte tenu de
I’ expérience des médecins de santé scolaire en ce domaine, ils doivent aussi pouvoir
étre sollicités, sur demande de I’ enseignant, a un &ge plus avanceé, pour des enfants qui
auraient échappé a un signalement a 5-6 ans.

2.2.4 La participation de la PMI peut étre organisée par convention avec le Conseil
général

La participation d’ autres acteurs institutionnels ou libéraux a ce dépistage n’est
certes pas a écarter, I'intérét des expériences de collaboration menées dans les
départements visités le confirme, qu’il s agisse d orthophonistes libérales, de personnel
de CAMSP ou de PMI. L’inconvénient de ces actions, soumises a signature de
conventions, est leur caractere ponctuel et leur absence de suivi. Au moins ont-elles
I’ avantage de sensibiliser les enseignants a la fréquence de ces troubles et de permettre
aux acteurs de tester les outils, de se les approprier et d’'inciter les ingtitutions a
communiquer sur ces cas.

Un partenariat entre le Consell général et les services départementaux de
I’ éducation nationale, mettant adisposition les équipes de PMI pour renforcer I’ action
de dépistage, doit étre encouragé. |l convient cependant de bien préciser |’ articulation
entre la PMI et la santé scolaire, de formaliser et d énoncer clairement les procédures
d intervention de chacun, afin d’ éviter des actions redondantes ou désordonneées.

- Un dépistage ciblé, en deux temps

A ces conditions, et sous réserve que les personnels de PMI impliqués et les
personnels de santé scolaire aient tous été formés en vue de cette action spécifique,
selon les mémes écoles de pensée, |e dépistage ciblé peut se dérouler en deux temps :

- en moyenne section de maternelle, la PMI effectue une premiére évaluation sur les
enfants qui lui sont signalés par les enseignants et les RASED; les résultats en sont
communiqués aux familles et a I’ enseignant afin de décider ensemble de I’ attitude
a adopter pendant I’ année d’ observation qui va s écouler avant le deuxiéme bilan.

- lors du bilan de six ans, le médecin de santé scolaire, dont I’ attention est appelée
sur les enfants déja testés par la PM| un ou deux ans plus tét>, apprécie I’ évolution
des troubles et propose a la famille une orientation : soit vers une orthophoniste s
les troubles lui paraissent |égers, soit vers un centre de référence multidisciplinaire
des lors qu'il a identifié des troubles du langage associés a d’ autres troubles ou
sevéres. La encore, la clarté des informations fournies a la famille et la disponibilité
dont le médecin de santé scolaire doit faire preuve a son égard tout au long des
démarches administratives et thérapeutiques auxquelles elle va devoir se soumettre
est déterminante pour laréussite de la prise en charge.

25 ou sélectionnés par |es seuls enseignants dans | es départements ou la PMI n’ a pas souhaité participer
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2.25 Leservicede santé scolaire doit étre le coeur d'un réseau interactif

2.25.1 Lemédecin de santé scolaire doit étre le pivot du dispositif de dépistage,

L’interlocuteur privilégié de la famille, des enseignants, mais auss des
professionnels vers qui il oriente I’enfant. A toutes les étapes ultérieures, il devra se
tenir informé régulierement afin de pouvoir guider les familles. Des échanges réguliers
doivent sinstaurer selon des procédures a fixer en concertation (périodicité et
composition des réunions de synthese, diffusion rapide et systématique des compte-
rendus meédicaux et des évaluations pédagogiques, désignation d’un référent aupres de
chague enfant concerné, diffusion aux parents de documents les informant des
ameénagements pédagogiques possibles, des formalités administratives, des adresses
d’ associations ou ingtitutions susceptibles de les aider ...)

Le médecin de santé scolaire, au méme titre que les équipes de CAMSP ou de
CMPP, est un membre a part entiere du réseau qui doit se mettre en place autour du
centre de référence ; a ce titre, il doit bénéficier, dans toute la mesure du possible, de
I’enseignement (participation a des conférences, tables rondes, staffs hospitaliers,
présentation de cas cliniques) et des informations que dispensent les responsables de
réseau. La disponibilité nécessaire a cette participation au réseau doit étre prise en
compte par sa hiérarchie, en tant que nécessaire a sa «reconnaissance » par les autres
intervenants, car elle est le garant de sa légitimité.

2252 Le rble central du médecin de santé scolaire doit étre porté a la
connaissance de tous

Le travail de collaboration entre médecins, orthophonistes, enseignants et
parents, Sil parait aller de soi, est en fait trop souvent négligé ou partiel. La
meéconnaissance des troubles du langage au sein de |’école entraine souvent une
« confiscation» du probléme par le « spécialiste », médical ou paramédical en dehors de
I’ école, et de la part des enseignants une tendance a se décharger de toute responsabilité
dans cette affaire « des lors que la famille a signalé que I’ enfant est suivi al’ extérieur »

Il importe que le réle important dévolu au médecin de santé scolaire soit bien
percu par les enseignants, afin qu’ils n”hésitent pas a le solliciter, et ce a toute étape du
parcours de I’ enfant.

2.2.6 Un « chef de projet » doit étre désigné au niveau départemental

Pour que les discours des uns ne soient pas disqualifiés par d’ autres acteurs
ingtitutionnels, il est capital que I’ensemble des intervenants s'inscrive dans un projet
commun?®®, parle le méme langage, dispose d outils complémentaires permettant un
suivi comparétif, et que chacun respecte les limites de ses missions et de ses
compétences.

26 sur le modéle de la démarche de projet décrite en 1.1.1.5. et sur celui du plan départemental en 2.4.6.2.
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Ce n'est quau prix d une telle rigueur dans la préparation et |’énoncé de cette
collaboration que chacun, parents, enseignants, psychologues de RASED, médecins
traitants ou orthophonistes, identifiera le « bon» interlocuteur & son niveau.

Un chef de projet départemental doit étre désigné pour assurer la cohérence
globale de la démarche, il doit pouvoir s appuyer sur un correspondant respectivement
au sein de I’inspection d’ académie et ala DDASS.

Propositionsrelatives au diagnostic

2.3.1 Le diagnostic doit reposer sur différents professionnels compétents et
S accompagner de préconisations de prise encharge

Le constat établi par la mission dans le domaine du diagnostic est trés mitigé.
Trop souvent cette étape est laissée a I’initiative d' un seul professionnel, généralement
un orthophoniste, parfois un psychiatre, qui s estime compétent alors que sa formation
ne le rend pas apte a évaluer |’ ensemble des composantes du trouble en cause.

La formation tant initiale que continue de I’ensemble des professionnels
concernés et la mise en place de centres de référence bien identifiés doit remédier a
cette situation.

2.3.2 Lescentres de référence sont compétents pour le diagnostic multidisciplinaire
dansles cas sévéres ou résistants, les orthophonistes pour le diagnostic des cas
pluslégers

Le centre référent régional, surtout au cours des premiéres années de montée en
charge, n’a pas vocation a recevoir en bilan et controle de suivi toutes les difficultés de
langage, quelle gu'en soit I'origine. Un dépistage efficace doit lui permettre de
concentrer ses efforts sur les cas fortement suspects de troubles complexes et/ou ceux
qui stagnent en dépit d’ une rééducation réguliere depuis plusieurs mois. A cet égard la
proposition 242 éablit un gérant contre les effets de prise en charge inadaptées.

Par contre, de nombreux cas de dyslexie simple modérée ou |égére sans troubles
du comportement peuvent étre confiés aux seuls orthophonistes, bien rodés a ces
problemes. Soulignons toutefois que le bilan de départ, méme dans ces cas légers, Sl se
veut complet peut prendre plusieurs heures. Rien ne Soppose a en répartir le
déroulement sur deux seances.

La population des enfants devant étre adressés en centre référent pour bilan
approfondi, méme bien sélectionnée, sera importante, et il conviendra d’ en tenir compte
dans I’ évaluation des moyens nécessaires pour chaque bassin de population.
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2.3.3 Lescentres de référence doivent étre géographiquement bien répartis, choisis
pour leurs compétences dans le domaine, mais aussi leurs capacités de
coordination

Une programmation volontariste doit s appliquer a doter les populations en
structures de référence selon des critéres, certes de compétence et d expérience en ce
domaine, mais aussi ce reconnaissance par les pairs et de capacité d animation et de
coordination d'un réseavl.

L’ expérience du centre référent Nord-Pas-de-Calais est a développer. Ce centre a
formé au niveau de chaque ville de la région une petite équipe de correspondants
compétents, aptes a assurer une sélection stricte des cas a lui adresser ou a lui ré
adresser pour avis en cas de stagnation de la situation.

2.3.4 Desregles de fonctionnement communes a tous les centres référents

L e centre de référence doit répondre a des préoccupations dictées par un souci de
neutralité et de respect de la déontologie et des compétences de chacun :

- aucun suivi rapproché, sauf cas trés particuliers, ne doit y étre proposé. L’ objectif
du centre est de s'intégrer a un réseau régiona et d orienter les enfants vers des
prises en charge au plus proche de leur domicile.

- le centre a, en revanche, pour mission de valider le résultat des prises en charge
effectuées, en convoquant réguliérement I’enfant pour des bilans de réévaluation
des fonctions.

- le déroulement de ces évauations devra Sappuyer sur la participation des
thérapeutes de proximité et des enseignants dont I’ avis sera sollicité préalablement
(envoi de cahiers scolaires ou de compte-rendus)

- un enseignant spécialisé doit étre mis a disposition du centre référent et intégré au
sein de I'équipe. La mission a constaté que, dans les centres bénéficiant de ce
personnel, les relations avec les enseignants des nombreuses écoles concernées
paraissent considérablement facilitées, de méme que I’ @aboration par le centre de
projets pédagogiques individualisés et leur appropriation par les écoles qui
accueillent ces enfants.

- pour maintenir une constante crédibilité de ses experts (neuropédiatre,
orthophoniste, psychologue, ergothérapeute) et éviter que chacun s enferme dans
une fonction d’ expertise déconnectée des réalités de terrain, chaque poste d expert
affecté au centre pourrait étre offert a temps partiel, |’expert assurant par ailleurs
des fonctions de suivi ingtitutionnel ou libéral.

235 Les centres de référence doivent étre saisis de missions de recherche
épidémiologique et clinique et d’ évaluation

La connaissance du sujet est encore tres incompléete, notamment dans le domaine
épidémiologique. Le centre, lieu de convergence des informations par le biais de son
réseau, devra se positionner en observatoire régional des troubles d’ apprentissage.
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L’intégration dans un réseau régional multidisciplinaire, institutionnel et libéral,
fidélisé par des formations continues et des échanges réguliers, permet un suivi
longitudinal et transversal de longues séries. Ces données doivent permettre de jeter les
bases d’ évaluations :

- évaluation des outils
- évaluation des méthodes diagnostiques
- évaluation des protocoles thérapeutiques.

Des collaborations entre centres de référence et équipes de recherche dans le
domaine de la pédagogie, de la psychologie et de la médecine doivent étre initiées.

Propositionsrelativesala prise en charge.

L’ objectif de la prise en charge est de fournir a chague enfant souffrant de
troubles complexes du langage une prise en charge précoce, adaptée, évolutive et de
qualité.

Pour celatrois outils sont a mettre en place :

- leprojet individud d'intégration pour chaque enfant ;
- le projet départemental et régiona de prise en charge des troubles complexes du

langage ;
- un contrdle qualité des prises en charge individuelles et des projets départementaux.

Une réforme des modes de financement est a élaborer pour favoriser la souplesse
et I’ adaptabilité des professionnels aux besoins des enfants.

Des préconi sations pédagogiques précises doivent étre faites.

2.4.1 Lapriseen charge doit étre précoce, souple et organisee

Elle implique un bon fonctionnement de la chaine allant de la détection a la prise
en charge en passant par le dépistage et le diagnostic. Mais a ce dernier stade, rien ne
servira de dire aux parents de quelles déficiences souffre leur enfant, s des
préconisations concrétes ne sont pas faites, en matiere de soin, de rééducation et de
scolarisation. Surtout, il importe que chagque centre de diagnostic indique pratiquement
aux parents a quelles portes frapper.

A cet égard, le fonctionnement du centre national de ressources Robert Laplane
et un modée ; outre les diagnostics, il s occupe de trouver pour chaque enfant une
solution concrete, et surtout aide les institutions a monter des projets de prise en charge.
S'il ne parait pas opportun qu’il conserve un tel réle au niveau national, puisqu’il doit
étre relayé par les centres de référence et les équipes de CDES, son réle national it
étre soutenu de la fagon suivante : formateur de formateurs d une part et notamment a
cette démarche de projets individuels articulés avec des projets institutionnels ; recours
pour les cas trés complexes et pour les ingtitutions ou les familles qui ne disposent pas
dans leur ressort géographique départemental ou régional d’ un centre de référence.
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2.4.2 La prise en charge adaptée doit étre individualisée, multidisciplinaire et
soumise a des controéles-évaluations

Elle doit étre confiée a des professionnels bien formés, travaillant en réseau,
coordonnés par un référent pour chague enfant, bien identifié par les parents et les
professionnels.

Sachant qu’ elles sont rarement suffisantes, les prises en charge monovalentes (de
rééducation orthophonique, de psychothérapie, de rééducation pédagogique) doivent
faire I’objet d'un contréle qualité régulier, surtout lorsgu’ elles sont prescrites sur un
long cours.

Ce contrdle pourrait prendre les formes suivantes :

- En ce qui concerne les séances d orthophonie ou de psychothérapie de soutien pour
des troubles instrumentaux, délivrées en libéral ou par une institution de type CMPP
I’ entente préalable pour le renouvellement d’ une série de séances au-dela des six
premiers mois pourrait étre soumise a I’exigence d'un bilan orthophonique et
neuro-psychologique établi en centre de référence..

- En ce qui concerne la prise en charge par le RASED, sa prolongation au —dela de
SiX mois ou un an, des lors qu'il s agit de troubles du langage, devrait étre soumise
aux évaluations interne et externe prévues par la circulaire du 9 avril 1990 sur le
fonctionnement des RASED.

2.4.3 Lapriseen charge sera diversifiée et évolutive

Si les parents et certains professionnels spécialisés ont tendance a revendiquer la
création de nombreux établissements ou sections d’ établissements spécialises dans
I"accueil des enfants souffrant de troubles complexes du langage, pour la mission, en
revanche, la nécessité d'une prise en charge spécialisée lourde ne concerne qu’ un petit
nombre d’ enfants, atteints de troubles trés séveéres, et seulement pendant une période de
leur vie scolaire (de la grande section de maternelle au cours moyen, en moyenne). Ces
enfants ont besoin dune rééducation orthophonique trés intensive (3-5 fois par
semaine), de séances de psychomotricité, d’ un accompagnent psychothérapique et d’ une
pédagogie tres spécialisée. Cette solution est presque toujours a préconiser, en début de
scolarisation pour des enfants souffrant de troubles complexes du langage avec troubles
associés : troubles du comportement, dyspraxies, troubles spatio-temporels importants,
hyperactivité avec troubles de I’ attention, troubles psychiques.

Dans la mgjorité des cas de troubles complexes du langage séveéres, I’ intégration
en milieu scolaire ordinaire, avec un projet individuel d’intégration, ou dans une CLIS,
associée a une rééducation et des soins par un service de type SESSAD ou SSEFIS, sera
possible. Certains troubles sévéres ou trés séveres nécessiteront une poursuite de ce type
de formule au niveau secondaire, avec un projet d’intégration individuel en classe
ordinaire ou une scolarisation en SEGPA ou UPI.

Enfin, dans la majorité des cas sévéres, apres une prise en charge tres specialisée
et intensive en début de scolarité, I’ enfant ou I’ adolescent pourra étre scolarisé en milieu
ordinaire; ce sera le cas également des enfants souffrant de troubles complexes du
langage moyens ou légers. Ce type d organisation, comme les deux autres doit étre
formalisé dans un projet individuel d intégration.
IGASIGEN Enguéte sur le réle des dispositifs médico-social Janvier 2002

sanitaire et pédagogique dans la prise en charge des troubles
complexes du langage




77

2.4.4 Lapriseen charge doit é&re coordonnée.

La dysphasie ou la dydexie standard n’existent pas plus qu’ une prise en charge
type. Chague enfant doit avoir une prise en charge adaptée et coordonnée entre les
différentes spheres d intervention et leurs institutions.

- Ceci suppose d’une part que les préconisations de rééducation, d’ accompagnement
thérapeutique et de scolarisation soient faites par le centre de référence au moment
du diagnogtic ; d'autre part, que ce centre dispose d'un relais local pour assurer la
mise en oauvre de ces préconisation. Le projet individuel de chaque enfant devra étre
soumis a la CDES, chargée de désigner un référent de proximité pour chague cas et
de déterminer les prestations et ingtitutions respectivement nécessaires.

- Le référent peut é&re membre d'un SESSAD ou d'un SSEFIS ou d'un RASED ou
d’un établissement médico-social ; rien ne S oppose a ce gque ce role soit tenu par un
professionnel libéral, mais en ce cas, ce travail de liaison, en I’ éat actuel des textes,
ne pourra pas étre rémunéré. Par contre il n’apparait pas opportun que ce role soit
confié a un professionnel du centre de référence pour ne pas risquer de le placer en
position de leadership sur les autres institutions.

245 Lesprisesen chargeindividuelles doivent étre intégrées dans un processus de
contrdle de leur qualité.

Tout objectif de qualité suppose que I'on fixe précisément les objectifs a
atteindre, et gqu’ on les évalue périodiguement.

C’est lafonction du centre de référence, qui devrait, chague année, voire chaque
semestre, évaluer I’évolution de I’enfant sur tous les plans, en collaboration avec les
professionnels de la prise en charge. Un certain nombre d’indicateurs devraient étre
fixés a chague bilan, de maniére a suivre I’évolution de I’enfant et a fixer des objectifs
concrets aux professionnels. Il est évident qu'une telle démarche devra étre
progressivement mise en place et évauée dle-méme, tant le domaine est encore mal
connu. Des subventions de recherche, accordées a des programmes hospitaliers de
recherche clinique (PHRC) pourraient utilement étre affectés a ces évaluations de la
gualité des prises en charge individuelles.

2.4.6 Troisoutils sont nécessaires pour coordonner la prise en charge

24.6.1 Leprojetindividuel doit étre élaboré au sein dela CDES

Il doit étre formalisé au sein de la CDES, a partir des préconisation techniques
du centre de référence, avec le référent désigné. Il doit bien sir ére communiqué aux
parents et explicité al’ ensemble des professionnels.
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2.4.6.2 Le projet départemental de prise en charge des troubles complexes du
langage permet la planification de I’ offre de soins et d’ éducation.

C’est en quelque sorte un pot commun de I’ offre de soins, de rééducation et de
scolarisation, adaptée en fonction d’ une enquéte de besoins.

Cette enquéte de besoins départementale doit étre faite en deux temps : d’ une
part, une enquéte de prévalence doit étre faite sur un échantillon représentatif de la
population enfantine scolarisée en fin de maternelle et en fin de CE1 pour déterminer le
taux de prévalence des différents types de troubles complexes du langage . (cette
enquéte peut étre faite au niveau régiona ou interrégional) ; d’'autre part, a partir des
demandes faites en CDES (donc ayant subi les filtres de la détection au diagnostic)
redressées en fonction du taux de prévalence, une programmation de I’ offre de soins et
de scolarisation pourra étre faite.

2.4.6.3 L’aide du groupe départemental Handiscol parait opportune

Créé par lacirculaire n° 99-188 du 19 novembre 1999, ce groupe est un outil de
pilotage de la politique départementale d'intégration et d éducation des enfants et
adol escents handicapés.

Dans la mesure ou I’intégration et I’ éducation des enfants atteints de troubles du
langage font appel aux mémes dispositifs et concernent les mémes acteurs, un groupe
technique «troubles complexes du langage » pourrait se constituer au sein du groupe
Handiscol.

Ce groupe technique pourrait constituer une force de propositions
spécifiguement dédiée aux troubles complexes du langage. La mobilisation de moyens
techniques et humains peut étre un des champs d’ étude de ce groupe.

Ce groupe parait également le mieux armé pour finaliser le travail d’ enquéte de
besoins et de recensement de I’ offre scolaire, sanitaire et médico-sociae. S agissant tant
de ce travail d’ enquéte que de celui des préconisations pédagogiques, un chef de projet
doit étre désigné, pour en assurer la responsabilité, devant les autorités comme devant
les usagers.

Pour éviter tout effet filiere, il est nécessaire de revoir profondément le mode de
financement des établissements et services médico-sociaux, comme cela est expose ci-
dessous; il faut aussi trouver des incitations pour gque les enseignants acceptent de
garder en classes ordinaires des enfants souffrant de troubles complexes du langage, en
leur appliquant une pédagogie adaptée. En effet, le risque serait grand que toutes les
« places» créées en CLIS ou en sections d' établissements médico-éducatifs soient
immeédiatement saturées par des enfants capables de suivre une scolarité en classe
ordinaire, sous réserve d aménagements pédagogiques.
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2.4.7 Lesmoyens nécessaires a une bonne prise en charge sont d’ ordre structurel et
financier.

2.4.7.1 Pour éviter les effets filiéres, il faut instaurer une neutralité de la prise
en charge financiere par rapport aux choix institutionnels.

Ce qui passe par une réforme du financement des établissements et services pour
enfants handicapés

On I’a vu, la prise en charge des enfants souffrant de troubles complexes du
langage n'obéit pas a une typologie éablie une fois pour toutes en fonction de la
sévérité des troubles, mais revét des formes diversifiées en intensité et en organisation
de la prise en charge, tout au long de I’ évolution de I’ enfant

Mais la diversité des financeurs des différents types de prise en charge
(éducation nationale pour ka scolarité ordinaire et les CLIS ; sécurité sociale par prix de
journée enfant pour les établissements médico-éducatifs et a la place pour les SESSAD ;
remboursement a I’ acte pour les libéraux ; remboursement au forfait —enfant pour les
CMPP) induit les choix faits par les institutions et par les parents.

La prise en charge en établissement médico-éducatif est totalement gratuite pour
les parents ; en revanche, si leur enfant est suivi par diverses institutions en ambulatoire
et en libéral, le colt et I’ organisation des trgjets leur revient, de méme qu’ une partie du
colt de la prestation, dans certains cas. Si un enfant quitte un établissement médico-
éducatif en cours d’année, pour une intégration scolaire, le budget de I’ é&ablissement
seraen déficit. La prise en charge par un CMPP interdit en principe le recours conjoint a
un orthophoniste libéral ; pourtant souvent cette solution est plus facile, d un point de
vue géographique. De méme, la psychothérapie et la psychomotricité ne sont prises en
charge que si les séances ont lieu en institution (CMP ; CMPP ; IME; SESSAD). Les
professionnels qui travaillent en ingtitution peuvent effectuer un travail de synthése sur
leur temps de travail rémunéré ; en revanche, aucun paiement n’est prévu pour ce type
detravail quand il est effectué en libéral.

Bref, il n'existe aucune neutraité quant aux types de prise en charge et la
tendance lourde pour les parents et les professionnels les pousse au modéle de prise en
charge ingtitutionnelle. Qui est en revanche le plus colteux pour la collectivité.

C'est pourquoi il faudra aterme, si I’on veut mettre en place un systeme de prise
en charge des troubles complexes du langage souple, diversifié et évolutif mener
plusieurs réformes des modes de financement :

- dligner la prise en charge financiere en ambulatoire que I'intervention soit effectuée
par une ingtitution ou en libéral.

- Aligner la prise en charge financiere des transports des enfants, quelle que soit
I"ingtitution ou le libéral consulté, dans le cadre du projet individuel de prise en
charge. Il est aussi anormal qu’ un enfant souffrant de troubles complexes du langage
de type dysphasie et fréquentant un établissement meédico-éducatif bénéficie d'un
transport de porte a porte, s la distance ne le justifie pas que le fait que certaines
meres soient obligées d'abandonner leur activité professionnelle pour accompagner
leur enfant, au CMPP, chez I’ orthophoniste trois a quatre fois par semaine.
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- Permettre des doubles, voire triples prises en charge, entre plusieurs institutions et
des professionnels libéraux, sous contréle du projet individuel de prise en charge.

- Reéformer le mode de financement des établissements médico-sociaux, de maniére &
ne pas faire dépendre leur budget d’un nombre d’ actes ou de journées, mais d’' une
activité global e (financement type dotation globale de fonctionnement).

24.7.2 1l ne faut agréer qu'un petit nombre de sections pour |'accueil de
troubles complexes du langage en établissements spécialisés, et sous
réserve intégration dans un réseau.

Peu d’ enfants relevent d'une éducation en établissement spécialisé et seulement
pour une période transitoire de leur vie scolaire. Mais dans certains cas, cette solution
simpose, du fait notamment de la lourdeur des prises en charge: I'enfant ou les
intervenants perdent trop de temps en transports, il faut regrouper soins et éducation.

Pour que ces établissements ne deviennent pas des ghettos, pour éviter |’ effet
filiere, mais auss pour assurer une bonne articulation avec la planification
départementale et régionale des autres handicaps, il faut créer des ingtitutions les moins
figées possibles: dont les personnels puissent travailler pour plusieurs types de
handicap proches (par exemple pour les déficiences auditives avec troubles associés et
les troubles complexes du langage ; pour les déficiences intellectuelles légeres et les
troubles complexes du langage ; pour les troubles du comportement et les troubles
complexes du langage avec troubles du comportement associés) et dans diverses
structures : établissements, sections intégrées, SESSAD ou SSEFIS, interventions dans
d’ autres établissements : instituts de rééducation, hépitaux de jour. Si création
d’ établissements ou plutbt agrément d’ établissement ou de section il doit y avoir, celle-
Ci ne se congoit que s le projet est intégré dans un réseau éducation nationale, ville,
hopital (centre de référence) et autres intervenants du secteur de |’ enfance handicapée.

2.4.7.3 1l faut développer les SESSAD et les SSEFIS

Pour les troubles séveres, le SESSAD ou le SSEFIS sont une bonne solution, qui
permet une coordination des interventions, des synthéses avec les enseignants, une
articulation avec le centre de référence.

Le nombre de SESSAD et de SSEFIS compétents pour suivre les enfants
souffrant de troubles complexes du langage it étre augmenté. On évitera ains des
échecs scolaires, voire des déscolarisations massives, un recours inadéquat a des
ingtituts de rééducation ou des établissements pour déficients intellectuels, une demande
pressante des familles d’accéder, quand la vie de I'enfant & I’école et dans sa famille
devient impossible, a des places en structures spécialisées du type MECS ou internats
gpécidisés. Mais ces services n'émaneront pas toujours de structures médico-
éducatives, les proposant en redéploiements de places d’ internats ou de semi- internats.

Certes les établissements pour déficients auditifs ont des capacités disponibles et
peuvent faire former une partie de leurs personnels a ce type de prise en charge ; mais
d autres projets émaneront de structures nouvelles et seront a financer sur mesures
nouvelles.
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Il sera nécessaire de déterminer, au niveau national et local, a partir des enquétes
de prévalence, I’ envel oppe nécessaire a ces créations.

2.4.7.4 1| faut développer le contrdle qualité de I’organisation des ®ins et de
I’ éducation.

Si chaque département et chague région doivent établir leur plan, il est
nécessaire que soient élaborés des outils nationaux de contréle qualité du plan
départemental ou régional. Ceci de maniere a assurer une égalité de traitement sur toutes
les parties du territoire. Un certain nombre d'indicateurs doivent étre véifiés
régulierement, sous la responsabilité de I'échelon central. (&ge moyen du premier
diagnostic, taux de projets individuels comparé au taux de prévalence des troubles
complexes du langage, délais d'attente dans les diverses institutions, offre de
rééducation et de scolarisation par rapport a des normes de qualité).

L’ élaboration d’'un contréle qualité pourrait étre confiée a un groupe qualité
évaluation, composé outre des représentants des administrations centrales, du centre
national de ressources, de membres du CTNERHI, des inspections générales des
affaires sociales et de I’administration de I’éducation nationale, de I’ANAES et de
représentants des professionnels de terrain et des usagers et de leurs familles.

Cette charte de quaité servirait a guider sur le long terme la planification et
I’ évaluation des dispositifs diversifiés mise en cauvre au niveau déconcentreé.

2.4.8 Des préconisations pédagogiques doivent étre diffusées.

2.4.8.1 Une prise en charge pédagogique appropriée est nécessaire

La composante pédagogique est essentielle dans ce contexte singulier, aussi les
pratiques ne doivent-elles pas consister en une simple répétition, plus lente ou allégée
des activités proposées aux autres éléves. De méme, elles ne s'inscrivent pas dans une
guelconque démarche de compensation ou de stratégie de contournement, procédure qui
a été utilisée trop souvent, notamment dans la pédagogie spéciaisée en faveur des
enfants handicapés, et qui a montré ses limites.

Si les enseignants ont une bonne maitrise des processus d’ acquisition du langage
(cf. supra 2.1.3), ils doivent aborder la prise en charge pédagogique selon une démarche
dynamique, positive et constructive, reposant sur une connaissance precise des
potentialités des éléves dans tous les domaines, phonologique, mnésique, morpho-
syntaxique, psycho-moteur, spatio-temporel et sur les acquis déa réalisés. Les
difficultés exprimées par les éléves ne doivent ére attribuées ni a une éventuelle
déficience intellectuelle ni méme a une incompréhension passagere, elles seront vues
comme un obstacle pédagogique singulier a analyser et a surmonter par le maitre lui-
méme. C’est dans ce cadre que la connaissance de la psychologie des apprentissages et
de la linguistique doit permettre a tout enseignant de procéder a une analyse didactique
des erreurs produites, pour décomposer les processus imparfaits et rechercher, avec
I’éléve, la voie spécifique qui amenera celui-ci a surmonter |’ obstacle.
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Il gopartient a I’enseignant de prendre en compte le fait que selon la fonction
langagiére atteinte, d’autres fonctions peuvent étre exploitées : phonologique, lexical-
synthaxique, sémantique... et que le trouble d’ une fonction va souvent de pair avec
certaines habiletés : mémoire visuelle, sens de |’ observation, capacité d'imitation. Il lui
revient aussi d’ établir des relations entre le « monde personnel » de I’ enfant et les codes
culturels que requiert I’école par la création de médiations spécifiques. Enfin,
I’enseignant doit prendre en compte les réussites de I’éléve pour le revaloriser et
cultiver sa motivation face aux efforts a fournir.

Il Sagit donc de créer une démarche pédagogique particuliere a ce type de
troubles et, comme ces troubles prennent des formes tres différentes, tant al’oral qu'a
I’ écrit, ains que cela a été souligné plusieurs fois au cours de ce rapport, il devra exister
autant de recherches de démarches singulieres qu’il y a de cas particuliers, et le projet
individualisé d’ intégration prend toute son importance.

2.4.8.2 Tous les enfants souffrant ou ayant souffert de troubles complexes du
langage doivent bénéficier de certaines aides pendant leur scolarité

On a énoncé, dans le paragraphe relatif a la détection (1.2.1.) les régles de
conduite face a un enfant souffrant de troubles du langage.

Au fur et & mesure que I'enfant est rééduqué et scolarisé selon la pédagogie
adaptée décrite ci-dessus, ses troubles le pénaliseront moins dans ses apprentissages : |l
lira avec moins de difficultés, il parlera de maniére plus compréhensible, il fera moins
de fautes de syntaxe, il dominera la conceptualisation etc. Des génes importantes
subsisteront néanmoins, qui seront cause d’ échecs scolaires injustes, s elles ne sont pas
prisess en comptes: les anciens dydexiques restent la plupart du temps
dysorthographiques, au moins dans les situations de contréle; ils lisent souvent
lentement ; les anciens dysphasiques lisent avec peine a haute voix, souffrent pour
certains en situation de stress du manque du mot, ont des difficultés de catégorisation
efc.

Il faut donc envisager des aides, en classe ordinaire, que I’enfant soit encore
suivi dans le cadre d'un projet individue dintégration ou qu'il ne soit plus que
« sgnaé » par le médecin de la CDES aux enseignants,.

Ces aides peuvent étre de diverses natures :

- supports dactylographiés ou polycopiés de cours pour gue I’ éléve ait une trace écrite
correcte de la lecon et puisse revoir |e cours correctement orthographié.’

- utilisation du dictaphone pour énoncer un probléme, poser des questions voire
méme pour formuler la réponse ce qui ne dispense pas de la restitution écrite mais
qui permet de prendre en compte la rapidité de compréhension et de résolution
mentale du probléme ;

%’ tel le témoignage de cette mére qui a recopié tous les soirs (pendant des années) les cahiers de jour de
ses trois enfants dyslexiques en décryptant ce qu’ils avaient essayé d' écrire afin qu'il puissent travailler a
partir d'un cahier lisible.
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- utilisation des micro-ordinateurs par I’ééve, dont le correcteur d orthographe peut
étre un alié utile pour remédier a une production écrite parfois peu lisible.
Utilisation de logiciels didactiques, d aides technologiques diverses.

Un autre moyen pour soulager les tensions ressenties par |I’ééve et lui donner la
possibilité de réaliser une production de qualité peut consister en |’allongement du
temps aloué pour réaiser la production demandée quelle que soit la discipline
concernée des lors qu’ elle fait appel alalecture ou al’ écriture de textes longs.

L’utilisation d'un temps supplémentaire (majoration d'un tiers du temps de
composition) est déja reconnue dans les examens publics pour les candidats handicapés
physiques, moteurs ou sensoriels (circulaire n° 85-302 du 30 aolt 1985).

Cependant les troubles complexes du langage ne relevant d'aucune de ces
classifications, la reconnaissance du désavantage que représente la lenteur dans une
production contrainte par le temps, est actuellement prise en compte par quelques CDES
seulement. (Rhone par exemple).

Une modification de cette circulaire simpose s I’on veut faire bénéficier les
éléves dont le diagnostic de troubles complexes du langage est avéré du principe du
tiers-temps apres avis du médecin membre de la CDES (brevet du college, certificat de
formation générale, baccalauréat, autres examens, notamment professionnels,
universitaires, concours de la fonction publique). Cela aurait pour conséquence de
« libérer » les enseignants y compris dans le cadre des travaux en classe S'ils savent que
ces enfants peuvent avoir davantage de temps pour les évaluations et pour |’ examen.

Quand le travail de préparation des supports (écrits, audio ou informatiques) est
treslong, qu'il y a beaucoup d adaptation des exercices a faire, une aide aux enseignants
peut étre réalisée par des auxiliaires de vie scolaire. Travaillant en coordination avec les
professeurs de I'enfant et connaissant ses difficultés, ils sont & méme d' adapter les
supports dans leur forme. Ils peuvent éventuellement prolonger cet accompagnement
technique par leur présence aupres de I’ enfant a des moments définis : aide a la lecture
des consignes, aide aux devoirs...

Propositions transver sales.

2.5.1 |l faut sedonner les moyens de connaitre les besoins

La mission n'a pas effectué d’ enquéte quantitative, qui permettrait de chiffrer le
niveau nécessaire de I’ offre de soins et de scolarisation.

Pour cela, il faut effectuer une démarche en plusieurs temps :

- Effectuer une enquéte de prévalence des troubles complexes du langage, de
différents types et niveaux de sévérité, dans la population scolaire générale

- Effectuer des recherches d'inadéquations, notamment dans les CMPP, les instituts
de rééducation, les établissements pour déficients intellectuels, les hdpitaux de jour.
Cette démarche est essentielle pour sensibiliser les professionnels de la psychiatrie
infanto-juvénile, de la psychologie et du travail socia ala question de ces troubles

IGASIGEN Enguéte sur le réle des dispositifs médico-social Janvier 2002

sanitaire et pédagogique dans la prise en charge des troubles
complexes du langage



84

- Effectuer une modélisation ssimple des besoins en prestations diverses nécessaires
par rapport aux taux de prévalence.
- Effectuer des recensements de I’ offre de soins, rééducation et scolarisation dans les
différentes régions, eu égard aux troubles complexes du langage.
Ces enquétes devraient étre effectuées au plus vite, pour permettre de mettre en
place des dispositifs, qualitativement et quantitativement adéquats.

2.5.2 Laformation detouslesintervenants doit étre intensifiée et adaptée

25.2.1 Une formation générale pour les enseignants sur |’acquisition du
langage

Une telle formation devra s adresser tant aux professeurs des écoles qu’ aux
professeurs des lycées et colléges. Tout enseignant doit savoir comment se construit la
fonction langagiére, quelles sont les différentes étapes du processus d’ élaboration des
structures du langage et quels sont les dysfonctionnements susceptibles de venir
perturber ce processus. Il devraaussi étre conscient que si le langage oral est un élément
fondamental de construction et de structuration de la pensée, il n’est pas le seul, et que
d autres compétences peuvent y aider ; qu’en outre, selon la fonction atteinte, d' autres
fonctions peuvent étre développées et exploitées, et que le trouble d’une fonction va
souvent de pair avec certaines habiletés particulieres (mémoire visuelle, sens de
I’ observation, capacité d’imitation, etc.), sur lesquelles I’enseignant pourra appuyer sa
pédagogie.

Tout enseignant doit savoir enfin gu’il rencontrera un jour, dans sa classe, un
enfant ou un adolescent porteur d’ un trouble complexe du langage oral ou écrit. Loin de
considérer qu'il sagit d’un probleme particulier qui reléve de spécidistes et qui ne le
concerne pas, il a non seulement I'obligation professionnelle mais aussi le souci
pédagogique de sen saisir pour mieux le comprendre et agir sur ses pratiques
d enseignement en matiére de maitrise de la langue, en faveur de I’ensemble des éléves
de sa classe. L’analyse d’un probléme particulier complexe vient toujours éclairer d’un
jour nouveau une problématique générale.

2.5.2.2 Laformation des personnels des RASED doit étre revue

- Laformation des psychologues scolaires doit étre plus approfondie en matiére de
psychol ogie cognitive et sociale des apprentissages

Le dipléme de psychologue scolaire a été créé par le décret du 18 septembre
1989. Leur programme de formation fait que brievement référence aun enseignement
dans le domaine de la psychologie cognitive et sociale des apprentissages. Rien n’'est
prévu dans le domaine spécifique du langage et de ses troubles. En outre, chague centre
de formation, de statut universitaire, concoit sa formation en tenant compte en priorité
de la dynamique des enseignements et des recherches de I'université a laguelle il
appartient. Il n'est pas surprenant de constater que la formation des psychologues
scolaires est souvent faible dans le domaine de la psychologie des apprentissages
scolaires et complétement carencée dans le domaine des troubles du langage.
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La formation des psychologues scolaires doit étre revue en introduisant de
maniére substantielle des études de neuropsychologie, des études de psychologie
cognitive appliquée aux apprentissages scolaires et des études sur la construction du
langage et de sestroubles.

Par ailleurs, méme s'il ne sont pas partie prenante dans le dépistage des troubles
complexes du langage, ils sont associés a la détection des signes d'derte, a I'école.
Auss doivent-ils étre formeés a la connaissance des batteries de tests utilisés, afin de
bien repérer les troubles du langage simples ou moyens, dont la prise en charge doit
pouvoir étre assurée conjointement par le maitre de la classe et les personnels des
RASED. Dans cette perspective d ailleurs, et conformément a la circulaire du 10 avril
1990 qui définit leurs missions, ils doivent étre formés a «participer a des activités
organisées en faveur des éeves, des maitres, des familles, par exemple a conduire avec
le maitre, dans le cadre méme de la classe, une collaboration en vue de résoudre un
probléme précis, etc. »

- Laformation des maitres G (ex rééducateurs) doit étrereprise

Elle est définie dans le programme de formation du CAAPSAIS?® de 1997 et
congtitue la reprise, exprimée en termes de compétences, du programme ancien datant
de plus de dix ans. Tres centrée sur la rééducation individuelle, elle fait une place
réduite a I’aide aux apprentissages scolaires et |'approche des problémes de langage
n'est faite que de fagon alusive, en deux lignes sur un programme de quatre pages :
« Le maitre G doit connaitre les troubles du développement du langage chez I enfant et
savoir faire une évaluation du niveau de langage »

En 1997, un rapport de I’ Inspection générale de I’ Education nationale relatif au
fonctionnement des réseaux d aides spécialisées aux é éves en difficulté®® proposait une
réforme de la formation des maitres G en révisant fondamentalement le référentiel de
compétences afin que les personnels spécialisés oeuvrent en étroite relation avec les
malitres et travaillent en priorité sur les difficultés d apprentissages des éleves, |a ou
elles se manifestent, ¢’ est- adire dans | es activités proposées par I’ école.

La formation des n&itres G doit donc étre enfin revue, afin qu’ils participent
avec les maitres et les psychologues scolaires a la détection des enfants atteints de
troubles du langage ora et écrit. Ains pourront-ils participer a la prise en charge, avec
le maitre, des enfants qui manifestent des troubles simples ou moyens, traitables dans le
cadre scolaire, avec éventuellement la collaboration de personnels médicaux et
paramédicaux. lls devront étre formés a la prise en charge de groupes d' éleves mais
auss a la recherche, avec les maitres, de stratégies pédagogiques adaptées au probléme
gue pose |’ accueil de ces enfants dans les classes ordinaires. Ils devront auss connaitre
les limites de leur champ de compétence, c'est-adire le seuil a partir duque la
remédiation pédagogique ne suffit plus.

D’une maniére géné&ale, les personnels spécialisés des RASED doivent étre
formés a la conception, a la rédisation et a I’évauation d'une démarche de projet

%8 Certificat d’ aptitude aux actions pédagogi ques spécialisées d’ adaptation et d’intégration scolaire
%9 «les RASED, examen de quel ques situations départementales » rapport IGEN 1997, éditions CNDP
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(cf.1.1.1.5.) en faveur des éléves présentant des besoins éducatifs particuliers, que ceux-
ci soient en difficulté, porteurs d’ un handicap ou d’ un trouble complexe du langage.
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25.2.3 La formation des orthophonistes doit passer par diverses formules,
privilégiant les formations pratiques, dans le respect d une pluralité
d’ approche

Au cours de leurs études, tous les orthophonistes bénéficient d’ une ouverture sur
les troubles complexes du langage, théorique au moins, et pratique lorsgue leurs stages
se déroulent dans des services spécialisés dans le domaine de la neuropédiatrie, de h
pédopsychiatrie ou de la rééducation fonctinnelle de I’ enfant.

Mais, selon les écoles préparant au certificat de capacité d orthophoniste
(rattachées pour la majorité a une faculté de Médecine) et I'intérét des intervenants
formateurs pour tel ou tel domane du programme, certaines promotions
d’ orthophonistes bénéfient d’ un enseignement poussé sur |’ ensemble des problemes liés
aux troubles complexes du langage, y compris des enseignement neuro-psychol ogiques
leur permettant d aborder les troubles graves et associés, cependant que d autres
facultés privilégieront I’enseignement relatif a la prise en charge orthophonique en
gérontologie par exemple (maadie d Alzheimer, séquelles d'accident vasculaire
cérébral).

Méme s le dipldme d orthophoniste permet e prétendre a la rééducation de
tous les troubles du langage, tant |égers que sévéres, un orthophoniste, pas plus qu'un
médecin, ne peut é&re omnicompétent.

Des formations complémentaires actualisées sont nécessaires en cours de
carriere, adaptées aux choix d’ orientation de chacun.

Les formations continues actuellement proposées par leurs organismes sont,
selon la profession, souvent exclusivement théoriques. Les orthophonistes rencontrés
ont exprimé le besoin d’ échanges avec des intervenants formateurs qui soient a la fois
théoriciens et praticiens au courant des réalités de terrain, leur permettant de conforter
leurs stratégies de rééducation.

Quelques trop rares équipes de centres de référence ont initi€, avec succes, une
collaboration réguliere par le biais de rencontres mensuelles sur cas cliniques avec des
médecins et personnels paramédicaux de CAMSP ou CMPP et des orthophonistes
libéraux. Un dipléme inter universitaire spécifique sur les troubles du langage, dispensé
par plusieurs experts responsables de divers centres régionaux de référence, connait
depuis deux ans un grand succes aupres de meédecins scolaires, orthophonistes et
psychologues ingtitutionnels. Ces formations, mélant les disciplines, permettent a
chacun de mieux appréhender les compétences de I’ autre et renforcent le maillage en
réseal.

Il est nécessaire de développer ces confrontations de cas entre divers acteurs et
ces formations communes. C'est la une des missions prioritaires des centres de
référence, qui permettra de développer une culture commune et de décloisonner les
institutions.
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Ces formations continues, tout comme |les recommandations de bonnes pratiques
qui pourront étre diffusées a partir de consensus de pairs, devront respecter une pluralité
d approche adaptée a la complexité de ces troubles et aleur potentiel d’ évolution.

2.5.3 Les troubles complexes du langage ne doivent pas constituer une nouvelle
catégorie de handicap.

La question implicitement posée par la lettre de mission était celle de la
nécessité ou non de créer des catégories d' établissements et de services spécifiques et
un statut particulier pour ces troubles complexes du langage.

En effet, méme s le handicap est bien I’ évaluation d’ un désavantage résultant a
moment donné d’une déficience et N'est jamais un état stabilisé, le statut de handicapé
reste pour nombre de professionnels et pour beaucoup de parents un état chronicisé,
d’ ou résultent certains avantages: éducation spécialisée, prise en charge financiére
totale, prestations en nature et en argent ...

Les troubles complexes du langage, dernier candidat a la reconnaissance du
statut de handicapé, sont en quelque sorte paradigmatiques de ce que sont hombre de
déficiences, au moins chez I’ enfant, de nos jours : évolutives, difficiles a diagnostiquer,
en tout cas a pronostiquer dans leurs conséguences, dépendantes dans leur évolution
d’un environnement psychique, familial, scolaire, susceptibles de bénéficier chaque jour
d’ avancées de la connaissance clinique, tres perméables aux avancées technol ogiques.

Dans une telle perspective, il ne semble pas bon de figer ces troubles en
catégorie de handicap ou d’incapacité, ni en places d’institutions spécialisées.

Le guide bareme, tel qu’il existe, apparait satisfaisant dans sa formulation; il
permet, pour peu que les équipes soient guidées et formeées, d évaluer précisément les
désavantages résultant & moment donné pour un enfant, en termes de difficultés
scolaires, de temps de rééducation, de difficultés relationnelles, de socialisation ..., de
sestroubles.

Deés lors que le désavantage atteint un certain niveau, il doit ére compensé par
I’ octroi de prestations en nature et en especes.

Pour ce qui est de I’éducation et des soins accordés a ces enfants, la mission
n'estime pas opportun de créer des catégories spécialisées d établissements et de
Services.

Les CLIS doivent pouvoir accueillir les enfants dont le niveau scolaire ne permet
pas une intégration en classe ordinaire avec profit. Soit la concentration de la population
scolaire permet un regroupement d’ enfants souffrant des troubles complexes du langage
dans une méme classe, dont |’enseignant devra étre guidé et formé a la pédagogie
spécifique requise. La mission a vu fonctionner de telles CLIS, avec efficacité. Soit, en
zone moins dense, il est possible d’ accueillir dans une CLIS des enfants souffrant de
troubles complexes du langage avec des enfants souffrant d' autres troubles, a condition
gue le projet individuel de I'enfant souffrant de troubles complexes du langage
contienne des préconisations précises quant a la pédagogie a lui appliquer et que
I’ enseignant soit aide.

IGASIGEN Enguéte sur le réle des dispositifs médico-social Janvier 2002

sanitaire et pédagogique dans la prise en charge des troubles
complexes du langage




89

La méme logique peut étre développée pour le second degré, les SEGPA, voire
lesUPI.

Sagissant des établissements médico-sociaux dits des annexes XXIV : la
mission n'est pas favorable a la création d’ une nouvelle annexe «quinquiés » dédiée
aux troubles complexes du langage ; en effet, les textes régissant les SESSAD, les
SSEFIS, les établissements pour déficients intellectuels, ou auditifs, voire les IR
trouvent a Sappliquer pour |'agrément d'une section, d'un service ou dun
établissement recevant des enfants souffrant de troubles complexes du langage. Il arrive
gue ces enfants puissent étre accueillis en section spécifique, mais bénéficient de temps
communs avec des enfants déficients auditifs ou souffrant de troubles du comportement
ou de déficiences intellectuelles. Aucune de ces catégories n’est en effet entiérement
circonscrite. Certes, certains parents pourraient craindre un « mélange » de leurs enfants
avec des enfants souffrant de handicaps plus stigmatisants. Néanmoins ces troubles ne
sont pas non plus figés et nécessitent aussi des approches tres souples.

Enfin, du point de vue de la planification de I’ offre de soins et de scolarisation
spécialisée, il est important de ne pas figer un dispositif en fonction de diagnostics et de
catégories cliniques rigides. Les enfants souffrant de troubles complexes du langage, de
troubles de I'apprentissage, du comportement, de déficiences cognitives, voire de
troubles psychiatriques ont tous besoin d’une intégration scolaire la plus poussee
possible, d'une pédagogie la plus individualisée et la plus spécifique possible, de
rééducations orthophoniques, psychomotriciennes, de psychothérapies a la fois trés
Spécialisées et tres évolutives. Les professionnels ont besoin, pour évoluer, de travailler
dans des milieux les moins cloisonnés possibles. Enfin I’ orientation d'un enfant vers un
établissement ne correspondant pas tout a fait ou pas bien a son type de handicap ne
devrait pas se traduire par une prise en charge inadéquate, de méme que I’ on ne devrait
pas souffrir conjointement d’ établissement a demi vides et de manques de places dans
d’ autres secteurs.

La mission estime donc qu'il ne faut pas créer de catégories d’institutions
spécifiques pour la prise en charge des troubles complexes du langage, mais que tout
enfant souffrant de troubles complexes du langage doit étre pris en charge de la
maniére la plus précoce et la plus compléte possible par une utilisation efficace et
raisonnée des formes institutionnelles existantes, aménagées et dotées de moyens a la
hauteur des besoins constatés.
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