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INTRODUCTION

Dans le Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, la dyslexie et la
dysorthographie sont répertoriées dans la catégorie des troubles spécifiques du langage écrit
(American Psychiatric Association et al., 2015). Au sein du dictionnaire d’orthophonie, ces

troubles sont regroupés sous 1’appellation « troubles dyslexiques » (Brin-Henry et al., 2016).

Ces troubles impliquent la mobilisation de nombreux acteurs : les professionnels de
sante bien évidemment mais aussi les parents. Toutefois, dans la littérature, il est relevé que
les parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques ne se sentent pas suffisamment
informés sur les troubles que présente leur enfant et déplorent un manque
d’accompagnement de la part des professionnels (Poullet & Wendland, 2021). Parallélement
a ces constats, une nouvelle posture thérapeutique émerge : le partenariat parental. Le
partenariat parental est fondé sur le postulat d’une égalité entre le professionnel de santé et les
parents. En effet, dans cette optique, les parents vont pouvoir participer aux prises de décision
clinique concernant leur enfant en apportant leurs savoirs de parents (Perichon & Gonnot,
Février 21). Ces savoirs seront pris en compte en complémentarité avec les savoirs experts
du professionnel de santé. Toutefois, avant de promouvoir cette posture, il est nécessaire de
savoir si les parents ont conscience de ce role de partenaire qu’ils peuvent jouer. C’est

pourquoi, nous avons décidé de mettre en lien I’ensemble de ces constats.

Nous avons entrepris d’aller a la rencontre de parents d’enfants présentant des
troubles dyslexiques afin de mener des entretiens. Nous nous sommes intéressée aux parents
ayant un enfant scolarisé en primaire et pris en soins a la maison de santé pluriprofessionnelle
de Tomblaine (MSP) (54). Nous avons cherché a savoir s’ils avaient conscience de leur réle
de partenaire, s’ils avaient des besoins et si oui lesquels, et quelles étaient les solutions
envisageables ? En effet, la MSP de Tomblaine (54) envisage de créer des groupes de
parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques, sous la supervision de professionnels
de santé, afin de realiser des ateliers permettant de mieux connaitre et comprendre ces
troubles pour mieux les gérer au quotidien. Ainsi, nous souhaitions savoir si cette alternative
intéressait les parents ou s’ils préféraient d’autres modalités. Nous les avons également

interrogés sur la question de la triade thérapeutique.

Notre mémoire est constitué de trois parties. Dans la premiére partie, nous aborderons
en trois chapitres distincts I’ancrage théorique sur lequel nous nous sommes appuyée : nous

reviendrons dans un premier temps sur la place du patient dans son parcours de soins puis sur

10



la parentalité en lien avec le soin, et enfin nous aborderons la question des troubles
spécifiques du langage écrit. Dans une deuxiéme partie, nous traiterons de la méthodologie
adoptée et nous décrirons ’outil que nous avons construit pour mener a bien notre étude.
Enfin, dans la troisieme partie, nous analyserons les résultats obtenus et nous les

discuterons.
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PARTIE L :
ANCRAGE THEORIQUE
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CHAPITRE 1
LE PATIENT ACTEUR DE SON SOIN

Tout d’abord, afin de remettre notre sujet en contexte, revenons sur le cadre 1égal actuel en
France qui nous permet de définir exactement la place que le patient peut prendre dans son

parcours de soins.

1 Le cadre légal

1.1 Laloi du 4 mars 2002 relative aux « droits des malades et a la qualité du systeme
de santé »

La Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux « droits des malades et a la qualité du
systeme de santé » (révisée en 2012) revient sur la délivrance de I’information a la personne
sur son état de santé. Cette loi redonne une place centrale aux patients en affirmant que les
informations qui leur sont données doivent leur permettre de prendre eux-mémes des
décisions concernant leur parcours de soins (Droit des malades et qualité du systéme de sante,
2002).

1.2 Laloidu 21 juillet 2009 : « Hépital, Patients, Santé et Territoire »

La loi n°2009-879 du 21 juillet 2009 dite « Loi Hopital, Patients, Santé et Territoire » va
plus loin et inscrit dans la législation le concept d’éducation thérapeutique (Hopital, Patients,
Santé, Territoire, 2009). L’éducation thérapeutique est maintenant reconnue a part entiére

comme étant une activité de soin (Marchand, 2014).

2 L’éducation thérapeutique

2.1 La définition

Une premicre définition de I’éducation thérapeutique du patient a été proposée par
I’OMS en 1998 : «L’éducation thérapeutique du patient devrait permettre aux patients
d’acquérir et de conserver les capacités et les compétences qui les aident a vivre de maniere
optimale leur vie avec leur maladie [...]. Il s’agit d’un processus permanent, intégré dans les

soins, et centré sur le patient. L’éducation implique des activités organisées de sensibilisation,
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d’information, d’apprentissage de 1’autogestion et de soutien psychologique et de soins, les
informations organisationnelles, et les comportements de santé et de maladie. Elle vise a aider
les patients et leurs familles & comprendre la maladie et le traitement, coopérer avec les
soignants, vivre plus sainement et maintenir ou améliorer leur qualité de vie » (Marchand,
2014, p. 25).

D’aprés les recommandations publiées par la Haute Autorit¢ de Santé¢ en 2007,
I’éducation thérapeutique « fait partie intégrante et de facon permanente de la prise en charge
du patient». De plus, «elle comprend des activités organisées, y compris un soutien
psychosocial, concues pour rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des
soins, de I’organisation et des procédures hospitalicres, et des comportements liés a la santé et

a la maladie... » (Haute Autorité de Santé, 2007).

2.2 Le concept

Dans I’éducation thérapeutique, le patient a un role d’acteur. En effet, les professionnels
vont I’aider a acquérir un socle d’informations et de compétences afin de pouvoir vivre avec
la maladie (Marchand, 2014). Ceci va contribuer & une amélioration de la qualité de vie du

patient.

Du coté des professionnels, leur réle de soignant évolue puisque la dimension

relationnelle avec le patient va prendre plus de place (Marchand, 2014).

Enfin, certains auteurs ont relevé des avantages économiques dans 1’instauration d’une
éducation thérapeutique comme une baisse de ’absentéisme au travail (Sanguignol et al.,
2009).

En éducation thérapeutique, le patient joue un réle trés actif dans son parcours de soins

mais cela n’a pas toujours été le cas. Ainsi, revenons sur I’évolution de la place du patient.

3 Du patient passif au patient partenaire

3.1 L’évolution de la terminologie

3.1.1 Les approches paternalistes
Auparavant, les approches dominantes dans le domaine médical étaient surtout des
approches paternalistes : ces approches promouvaient I’expertise du soignant qui décidait de

tout pour son patient qui jouait alors un réle passif dans son parcours de soins.
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En effet, d’aprés Kaba & Sooriakumaran (2007, p.57) « dans ce modeéle paternaliste de
la relation entre le médecin et le patient, le médecin utilise ses compétences pour choisir les
interventions nécessaires et les traitements les plus susceptibles de rétablir le patient ».

Des auteurs tels que Hellin (2002) ont fait une analogie en comparant la relation
patient-soignant des modéles paternalistes a celle d’un parent avec son enfant.

« Les médecins considéraient qu'un "bon patient™ était celui qui acceptait le réle passif
de I'enfant » (Kaba & Sooriakumaran, 2007, p. 59).

A ce sujet, le professeur Portes (1964, p. 163) écrivait « tout patient est et doit étre

pour lui [le médecin] comme un enfant a apprivoiser ».

3.1.2 Les approches centrées sur le patient

Apres les approches paternalistes, les approches centrées sur la personne ont vu le
jour. L’approche centrée sur la personne a été créée par le psychologue Carl Rogers dans les
anneées cinquante.

Dans le contexte médical, nous parlons d’approche centrée sur le patient. Plusieurs
définitions ont été proposées, une revue de la littérature réalisée par Langberg et al., (2019,
p.1230) a montré que bien que les définitions de I’approche centrée sur le patient ne soient pas
homogenes, « I’implication du patient et la prise en compte de son point de vue ont été de plus

en plus considérées comme importantes ».

3.1.3 Le partenariat patient

Aujourd’hui, des approches plus récentes a I’instar du Montreal Model promeuvent de
nouveaux modeéles qui développent le concept du patient partenaire. Dans le Montreal Model,
le patient fait partie intégrante de la totalité de son parcours de soins et prend lui-méme les
décisions le concernant (Pomey et al., 2015).

De ce fait, le patient partenaire s’oppose totalement au patient passif des approches
paternalistes et est encore plus impliqué que le patient des approches centrées sur le patient
puisque désormais il ne se contentera pas de donner son avis mais prendra également part aux
décisions a son sujet. Nous pouvons également citer 1’éducation thérapeutique qui est issue
d’un concept de partenariat. En effet, dans 1’éducation thérapeutique, il y a une rédaction des
objectifs qui se fait de fagon commune entre le patient et les professionnels de santé.

Nous remarquons alors que les approches dans le domaine de la médecine ont beaucoup
évolué en ce qui concerne la prise en compte du patient. Le patient, qui détenait au départ un
réle tres passif, fait aujourd’hui partie intégrante de son parcours de soins au travers d’un

partenariat.
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Nous allons donc maintenant nous interroger sur ces notions de patient partenaire et de

partenariat.

3.2 Le patient partenaire

3.2.1 Ladéfinition du partenariat

Selon Bouchard (1999) : « le partenariat est défini comme 1’association des personnes,
des proches et des professionnels qui par la reconnaissance de leur expertise et de leurs
ressources réciproques, ainsi que par leur rapport d’égalité¢ dans la prise de décision par

consensus, se fixent des buts et des objectifs communs visant la réadaptation ».

Il s’agit donc de la reconnaissance réciproque de I’expertise de chacun des partenaires
(le patient et le professionnel) afin de collaborer autour d’une prise de décision qui sera

partagée (Perichon & Gonnot, 2021a).

3.2.2 Ladéfinition du patient partenaire
Des définitions différentes, en France ou a I’international, ont été proposées pour

préciser le concept de patient partenaire. Dumez et al., (2016, p.37) fait part de la définition
suivante : « personne progressivement habilitée, au cours de son parcours de santé, a faire des
choix de santé libres et éclairés ; ses savoirs expérientiels sont reconnus et ses compétences de
soins développées avec ’aide d’intervenants de 1’équipe de soins et de service ».

Selon Flora (2015, p. 111) «le patient partenaire oriente les préoccupations des
intervenants autour de ses besoins et de son projet de vie ».

Le patient partenaire est donc un acteur majeur de son propre parcours de soins, il fait
part de ses savoirs et prend part aux décisions qui le concernent. Mais quelles sont

concretement les motivations évoquées concernant la mise en place de ce partenariat ?

4 Pourquoi permettre au patient de jouer le role de partenaire ?

4.1 L’amélioration de la qualité de vie

Si les modeles qui mettent en avant le partenariat avec le patient ont vu le jour c’est
parce qu’il y a eu une augmentation de la prévalence des maladies chroniques. En effet, il n’y
a aucun rétablissement possible pour ces patients qui doivent alors gérer eux-mémes leurs

soins. Si le patient prend part aux soins, il sera plus apte au quotidien a les gérer ce qui
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contribue a I’amélioration de sa qualité de vie puisqu’il n’est plus dépendant des soignants
(Flora, 2015).

4.2 Lanécessaire prise en compte de I’avis du patient : I’Evidence-Based Practice
Rendre le patient acteur de son soin, c’est aussi permettre aux professionnels de santé
de prendre les meilleures decisions possibles pour leurs patients. Cette idée est reprise sous le
concept de I’Evidence-Based Practice qui peut se définir comme « I’utilisation de sources
d’informations différentes et complémentaires pour prendre les meilleures décisions

concernant les soins de patients individuels » (Willems et al., 2020).

Les sources d’informations que le clinicien devra considérer pour prendre une décision
éclairée sont : les données récentes issues des derniéres avancees scientifiques, son expertise
clinique, le contexte et enfin les valeurs et préférences du patient. Le patient devient alors un
réel partenaire puisque ses préférences, ses valeurs et ses objectifs sont pris en compte afin

d’aboutir a une décision partagée avec le clinicien (Willems et al., 2020).

5 Le partenariat patient en pratique : données probantes
Le concept du partenariat patient est un concept récent qui a émergé avec le Montreal
Model (Pomey et al., 2015). Bien gque ce concept soit assez nouveau, quelques études ont tout

de méme pu étre réalisées, notamment du coté des professionnels.

L’une d’entre elles a été menée auprés de pharmaciens. Celle-ci a révélé que plus de la
moitié d’entre eux ne connaissaient pas le partenariat patient. Toutefois, pour 84% d’entre

eux, il était souhaitable d’intégrer le patient a 1I’équipe de soins (Barchewitz et al., 2021).

Concernant 1’orthophonie, une étude réalisée par Werba & Brejon-Lamartiniére (2021)
révele que 16,1% des orthophonistes exercant en France considérent travailler selon une
démarche de partenariat patient. 79% travaillent selon 1’approche centrée sur le patient et
4,9% selon une approche paternaliste. Concernant les prises en soins pour lesquelles un
partenariat est instauré, une grande hétérogenéite est relevée. En effet, a la suite d’une étude a
ce sujet, Werba & Brejon-Lamartiniere (2021) ont établi des moyennes comprises entre 1 et 5
et correspondant aux taux de représentation du partenariat patient dans certains domaines
spécifiques. Les résultats démontrent que le partenariat patient est fortement représenté dans
les domaines des troubles de la fluence (moyenne de 4,0), de la cancérologie oto-rhino-

laryngologie (moyenne de 3,9) ou bien encore dans les domaines de la voix et de 1’audition
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(moyenne de 3,8). En revanche, il est moins présent dans les prises en soins de type

rééducation de la cognition mathématique ou langage écrit (moyenne de 3,2).

Cette étude démontre également que 98,2% des orthophonistes pensent qu’une
approche de type partenariat patient serait treés enrichissante. Ce constat est fait aupres de

professionnels mettant déja en place cette approche ou non.

Des chiffres sont donc disponibles concernant cette approche récente qu’est le
partenariat. Toutefois, nous ne disposons pas de données quant aux patients : souhaitent-ils

étre partenaires ? Ont-ils conscience de ce role qu’ils peuvent tenir ?

6 Synthese du chapitre 1

La législation de ces vingt dernieres années impose désormais un cadre légal incluant
une prise en compte de I’avis du patient. C’est ce que Pomey et al. (2015) nomment
partenariat patient dans le Montreal Model. Ce modeéle inscrit le patient et les différents
acteurs du parcours de soins dans un Vvéritable partenariat et succede ainsi aux approches
paternalistes et centrées sur la personne, qui attribuaient au patient un réle plus passif. Ainsi,
le patient partenaire fait part aux équipes soignantes de ses savoirs et de ses compétences qui
sont alors considérés dans la prise de décisions cliniques. De plus, le concept récent de
I’Evidence-Based Practice revient sur cette nécessité, pour le clinicien, de s’intéresser aux

valeurs et aux préférences du patient dans la prise de décisions cliniques.

Du coté des professionnels, certaines études ont été menees et démontrent que le
partenariat est une pratique favorable. Dans le domaine de 1’orthophonie, le partenariat entre
patients et professionnels est effectif mais il est davantage représenté dans certains domaines
comparativement a d’autres. Toutefois, les orthophonistes s’accordent a dire que cette
pratique est enrichissante. Le partenariat avec les patients semble ainsi s’imposer de plus en

lus et séduire les professionnels, mais qu’en est-il du coté des patients ?
q
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CHAPITRE 2
LA PARENTALITE ET LE SOIN

1 Etre parent (s)

1.1 La parentalité

Selon le professeur Sylvain Missonnier, la parentalité peut se définir comme étant un
« ensemble de comportements, d’affects et représentations, du sujet —homme ou femme —en
relation avec son ou ses enfants, que ceux-ci soient nés, en cours de gestation ou non encore
congus » (Bellas-Cabane, 2020). Il ne s’agit donc pas d’un concept immuable mais plutdt

évolutif.

1.2 Un concept qui évolue

Par ailleurs, au sein de notre société, les croyances et les modéles auxquels
renvoyaient la notion de parentalité et le fait d’étre parents sont aujourd’hui soumis a de
nombreux remaniements. Les modéles parentaux classiques coexistent désormais avec
d’autres modéles : familles décomposées, familles recomposées, familles vivant sous des toits
différents... (Bellas-Cabane, 2020). D’autres changements sont a relever avec aujourd’hui
une évolution de la place du pére qui est plus présent dans les actions parents-enfants (Pépion,
2020).

1.3 LesrOles des parents

Outre les évolutions au sujet des notions de parentalité et de famille, les différents réles
parentaux ont egalement été modifiés. Les nombreuses recherches menées en psychologie
notamment, ont abouti & des découvertes sur les besoins affectifs et sensoriels des nouveau-
nés ainsi qu’a la théorisation des étapes de développement de ces derniers. Les nouveau-nés

sont maintenant considérés comme des étres a part entiere (Cadolle, 2020).

Auparavant, le role des parents aupres de leur enfant était essentiellement de répondre
aux besoins primaires. Aujourd’hui, de nouveaux rdles sont attribués aux parents : le
développement de 1’autonomie de I’enfant, le fait de reconnaitre ses potentialités et de
contribuer a son épanouissement ainsi que de développer la confiance qu’il a en lui (Cadolle,

2020). En effet, selon Dekeuwer-Défossez (2018), la famille de 1’enfant, et particuliérement

19



ses parents vont naturellement assurer ses besoins alimentaires mais également matériels et

affectifs.

1.4 La parentalité mise a mal
Lorsque le professeur Sylvain Missonnier a défini la notion de parentalité, 1’un des

termes utilisés était le mot « représentations » (Bellas-Cabane, 2020).

En effet, lors de la grossesse, I’enfant est fantasmé par ses parents qui projettent sur lui
toutes sortes de représentations. Le courant psychanalytique évoque les termes « d’enfant
imaginaire ». A la naissance, cet enfant imaginaire laisse place a I’enfant réel et entraine chez
les parents un processus de deuil de I’enfant imaginaire (Tchokote, 2021). Ce processus va

toutefois leur permettre d’accueillir leur enfant et de I’aimer tel qu’il est.

Mais il arrive que ce processus soit bouleversé. C’est notamment le cas lorsque les
parents apprennent que leur enfant est handicapé : « le handicap, psychique ou physique, du
petit enfant confronte le parent a un vécu traumatique interrompant le fantasme et la charge

imaginaire de sa parentalité » (Pouillaude, 2018, p. 2).

2 La place des parents dans le soin

Dans le premier chapitre de ce mémoire, nous sommes revenue sur 1’évolution de la place
et du réle du patient dans ses soins. Mais qu’en est-il quand le patient est un enfant ?

En effet, pour I’enfant, la famille est une référence, puisque d’aprés Lambert et al., (2006,
p.366) «la famille reste pour I’enfant le premier creuset d’éducation, d’apprentissage, de
développement et de socialisation ». Selon Quentel (2008) lorsque nous travaillons avec les
enfants il est indispensable de prendre en compte les parents. Ceux-ci sont les interlocuteurs

privilégiés de leur enfant.

Quand le patient est un enfant, I’approche doit étre centrée sur la famille. Ainsi, selon
Brofenbrenner (1996, cité par Perichon & Gonnot, 2021) : « I’environnement essentiel dans
lequel I’enfant grandit, se développe...notre unité d’intérét doit etre I’enfant dans sa famille ».
A ce sujet, Gardou (2015) écrivait que les parents devaient étre entendus a juste titre, tout
comme leur enfant.

Permettre au patient d’étre acteur de son soin c’est donc également dans le cas de
I’enfant inclure son entourage qui sera lui-méme considéré comme acteur et partenaire.

Différentes postures thérapeutiques sont alors envisageables.
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2.1 La guidance et ’accompagnement parental

Le partenariat parental est une posture thérapeutique récente mais qui fait suite a
d’autres postures auparavant mises en ceuvre. Ces postures ne sont pas en opposition mais
forment un triptyque (Perichon & Gonnot, 2021a). D’aprés Flora (2015, p. 111), ces

approches « se cltoient et coexistent ».
2.1.1 Laguidance parentale

La guidance parentale recouvre 1’idée d’une transmission de connaissances de fagcon
verticale et asymeétrique : le thérapeute va transmettre aux parents des conseils, des outils, des
savoir-faire ainsi que des savoir-étre (Perichon & Gonnot, Février 21). Les savoir-faire sont
des moyens pratiques permettant d’accomplir une tiche et les savoir-étre renvoient quant a

eux aux capacités de produire des actions adaptées a des situations données (AFIDTN, 2009).

C’est donc le clinicien qui va étre a 1’origine des décisions telles que les objectifs visés

et les directives thérapeutiques (Perichon & Gonnot, Février 21).

Dans le cadre de cette posture, les parents sont définis selon Davies et al., (2016)

comme étant des assistants de rendez-vous.

2.1.2 L’accompagnement parental
Une autre posture thérapeutique existante est celle de I’accompagnement parental dans
laquelle le thérapeute va inciter les parents a reproduire et a utiliser au quotidien les

techniques utilisées lors des séances en présence de 1’enfant.

Crunelle (2010) évoque un échange en triangulation entre le(s) parent(s), I’enfant et le
thérapeute. Davies et al., (2016) définissent les parents comme étant des exécutants des

activités prescrites par le thérapeute.

Tout comme pour la posture de guidance, c’est le thérapeute qui va décider des
objectifs thérapeutiques (Perichon & Gonnot, Février 21). Toutefois, cette affirmation peut
étre nuanceée. En effet, Bo (2014), distingue trois types d’accompagnement parental.
L’accompagnement parental de type | se fait selon elle, sous la forme d’échanges entre les
parents et I’orthophoniste sur le travail réalisé en séance par exemple alors que dans
I’accompagnement parental de type Il il y a une collaboration avec le professionnel. Les
directives sont toujours élaborées par I’orthophoniste mais les parents seront alors en mesure
de reprendre certaines activités. Enfin, dans I’accompagnement parental de type IlI, les

parents ont une place plus active puisqu’ils vont pouvoir participer en choisissant par exemple
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les stratégies qui seront utilisées pour intervenir aupres de leur enfant. L’accompagnement

parental de type Il tend alors a se rapprocher du partenariat parental.

2.2 Le partenariat parental

Le partenariat parental est défini par Perichon & Gonnot (Février 21, p. 22) comme
« Un processus cooperatif, dynamique et intégratif reposant sur une relation de confiance
réciproque (alliance thérapeutique). Les parents sont acteurs et co-décisionnaires du projet de
soins de leur enfant. Ils promeuvent tout au long du parcours de soins leurs savoirs

expeérientiels et leur co-leadership ».

Davies et al., (2016) assimilent alors les parents a des adaptateurs de la communication

et de I’interaction a la maison.

Ce qui distingue le partenariat de I’accompagnement c’est notamment le fait que dans le
partenariat, ce sont les parents qui vont décider (avec les professionnels) des objectifs

thérapeutiques en apportant leur expertise au sujet de leur enfant.

Selon Flora (2015, p. 11) «les savoirs expérientiels du patient sont reconnus, en
complémentarité avec les savoirs scientifiques des professionnels, et les interventions le
concernant sont béaties en co-construction ». En effet, dans le cadre d’un partenariat,
I’expertise des parents est mise en paralléle avec les savoirs experts de 1’orthophoniste pour

prendre la meilleure décision possible (Bouchard, 1999).
Ainsi, dans le partenariat, le patient est un membre de 1’équipe de soins (Flora, 2015).

2.2.1 Les savoirs expérientiels

Les savoirs expérientiels constituent une notion fondamentale dans le champ du
partenariat patient. Ils ont été définis par Dumez et al., (2016, p. 51) comme « I’ensemble des
savoirs tirés des situations vécues avec la maladie ». Cette notion renvoie également aux
savoirs et connaissances relatés par les aidants (Staedel, 2015). Dans le cadre du partenariat

parental, ce sont donc les parents qui sont considérés comme les aidants.

2.2.2 Le co-leadership
Une autre notion essentielle apparait dans la definition du partenariat parental : le co-
leadership.

Le leadership est défini par Dumez et al. (2016 p.24) comme « la capacité d’exercer une

influence sur les autres ». Le patient (ou son parent) exerce son leadership lorsqu’il fait part
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de ses besoins et de ses attentes et prend part aux décisions, actions et interventions le

concernant (Dumez et al., 2016).

2.3 Les modalités d’instauration du partenariat parental
Le partenariat parental étant un concept récent, il existe peu de données relatant des
modalités pratiques quant a son instauration. Toutefois, concernant 1’orthophonie, une

théorisation de ce concept a été proposée par Perichon & Gonnot (2021b).

2.3.1 L’exemple de I’orthophonie
Perichon & Gonnot (2021b) proposent le modéle du « processus partenarial
dynamique » pour illustrer comment il est possible de favoriser 1’émergence d’un partenariat

parental en orthophonie.

Selon eux, le processus commence a partir d’un simple échange d’informations. Lors
de I’anamnése, le professionnel va recueillir la plainte du patient et de ses parents en
s’intéressant a la géne provoquée et aux conséquences dans le quotidien. L’échange
d’informations se fait donc du/des parent(s) vers le professionnel mais aussi du professionnel
vers le(s) parent(s). En effet, I’orthophoniste pourra éclairer le(s) parent(s) en lui/leur

apportant des informations.

Ensuite, les différents acteurs vont réaliser une analyse de la situation, c’est-a-dire
qu’ils vont réfléchir ensemble aux différents « leviers et freins interactionnels
écosystémiques » (Perichon & Gonnot, 2021b). Il va s’agir d’agir en étant le plus écologique
possible puisque plus le systeme quotidien de I’enfant sera pris en charge, plus I’intervention
aura d’impact. L’orthophoniste va effectuer une analyse de cette situation. Le professionnel
s’assurera ensuite que son analyse de la situation est en adéquation avec les ressentis des

membres de la famille et avec leur propre analyse de la situation.

La troisieme étape consiste en une consultation réciprogue des opinions : les familles
vont rechercher I’expertise de 1’orthophoniste et de fagon réciproque 1’orthophoniste

appréhendera leurs représentations et leurs avis ¢’est-a-dire leur expertise.

A la suite de cette consultation, il y aura une prise de décision partagee qui va
s’appuyer sur le concept de I’Evidence-Based Practice, en mettant en lien les données
probantes de la littérature scientifique, les expériences du professionnel ainsi que les
préférences et attentes du patients et de ses parents. Cette prise de décision aboutit a un plan

d’intervention orthophonique.
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Lors de [1’étape suivante appelée « collaboration», le plan d’intervention

orthophonique est appliqué et la contribution de chacun est nécessaire a la réussite de 1’action.

A T’issue de I’intervention orthophonique, le projet de soins est évalué avec différents
outils tels que des lignes de bases qui auront été préalablement administrées au patient ainsi
que des échelles d’évaluation. Aprés cette évaluation, la prise en soins s’arréte ou est révisée ;
le cas échéant le projet de soins est réajusté et le modéle partenarial se poursuit en suivant la

méme dynamique.

Le partenariat parental est donc un processus structuré, mais quels sont les objectifs et

les intéréts de son instauration ?

2.4 Les objectifs du partenariat parental

Selon Perichon & Gonnot (Février 21) : « Le partenariat parental vise la participation et
I’engagement du patient dans les activités quotidiennes (adaptation sociale et/ou scolaire)
ainsi que son autonomisation (empowerment). Il vise également le bien-étre du patient et de
son entourage proche (qualité de vie et sentiment de compétence) dans 1’ensemble des
écosystemes (familial, scolaire et social) ».

En effet, d’aprés le guide élaboré par Blain et al. (2014), I’écosystéme va tenir compte
de I’enfant ainsi que des différents environnements dans lesquels il est amené a évoluer c’est-
a-dire les environnements scolaire, social et familial. Ces différents environnements
s’inscrivent dans une relation dynamique et s’influencent réciproquement.

En abordant 1’orthophonie, Montfort (2010) expliquait que « I’objet de notre travail,
c’est ’ensemble des circonstances qui permettent & une personne de s’approprier ou de

récupérer un instrument qui lui permet d’occuper sa place dans le milieu ou elle vit ».

2.5 Les intéréts de I’instauration d’un partenariat parental
Tout d’abord, d’aprés les recommandations publiées par la Haute Autorité de Santé
(2017, p. 8) « Tout citoyen devrait étre acteur a part entiéere de sa propre santé [...]. Les

citoyens doivent ainsi étre responsables, partenaires de leurs soins ».

L’instauration d’un partenariat parental présente des intéréts que ce soit pour le patient,

ses parents et pour les professionnels de santé.

Pour le patient, si nous nous référons a la définition proposée par Perichon & Gonnot

(2021a), I’instauration de ce partenariat aura pour objectif de lui permettre de se sentir plus
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autonome (d’ou la notion d’empowerment) puisque les objectifs de la rééducation seront
établis en fonctions de ses besoins a lui. En visant I’adaptation du patient dans I’ensemble des
écosystémes, le partenariat aura pour objectif d’aider ’enfant a participer. Par exemple, le
partenariat pourra viser la mise en place d’adaptations scolaires si ¢’est une demande et
un souhait de I’enfant et de sa famille. Les adaptations permettront a I’enfant de se sentir

mieux dans 1’environnement scolaire et ainsi d’occuper sa place dans cet écosystéme

(Perichon & Gonnot, 2021a).

Par ailleurs, pour le patient, le partenariat parental présente l’intérét d’assurer une
continuité entre ce qui est fait en orthophonie par exemple et I’environnement familial. En
effet, les séances d’orthophonie sont trés courtes et 1’apprentissage se fait a la maison. Il va
alors s’agir de généraliser et de transférer les acquis pour ne pas les restreindre a la courte

durée de la seance (Montfort & Juarez Sanchez, 2000).

Du c6té des parents, I’instauration d’un partenariat parental présente 1’intérét de leur
redonner leur place d’acteur auprés de leur enfant en leur rendant leur compétence de
communication auprés de celui-ci (Montfort, 2010). Il s’agit, selon Montfort (2010), de
«rendre a I’entourage sa compétence communicative en l’adaptant a des circonstances
inhabituelles ». De plus, selon Stievenart (2021), le partenariat parental va contribuer a

renforcer le sentiment de compétence parentale.

Enfin, le fait de rendre les parents partenaires dans la prise en soins permettra de réduire
la durée de celle-ci (Quiban, 2020).

2.6 L’intégration des parents dans les prises en soins : données probantes

Quelques données quant aux effets de I’intégration et de la participation active des
parents dans les prises en soins de leur enfant sont disponibles. En effet, une méta-analyse
d’études s’intéressant au langage oral chez I’enfant présentant un trouble du spectre autistique
a été menée par Hampton & Kaiser (2016). Celle-ci a montré que les gains au niveau du
langage parlé de 1’enfant présentant un trouble du spectre autistique étaient plus importants
lorsque les parents et le thérapeute dispensaient simultanément 1’intervention en comparaison

a une intervention qui serait uniquement menée par 1’un des parents ou par le thérapeute.

Une méta-analyse conduite par Strauss et al. (2013) a également démontré qu’inclure
les parents dans la prise en soins précoce de leur enfant présentant des troubles du spectre

autistique €tait une technique plus efficace qu’un format classique.
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Toutefois, peu de données existent quant aux ressentis des parents sur ce role qu’il est
possible de leur attribuer. Les parents savent-ils qu’ils peuvent avoir ce réle ? Ont-ils

conscience de ce réle de partenaire ?

3 Synthése du chapitre 2

La parentalité est un concept qui est et qui a été soumis a de nombreuses mutations,
s’accompagnant ainsi d’une redéfinition des réles parentaux. De la nécessité de répondre aux
besoins primaires de leurs enfants, les parents se voient aujourd’hui attribuer d’autres roles
comme le développement de 1’autonomie de 1’enfant, par exemple. Toutefois, il arrive que

cette parentalité soit mise a mal, notamment lorsque 1’enfant est porteur de handicap.

Le parent est indissociable de I’enfant. C’est pourquoi, lorsque notre patient est un enfant,
il s’agira d’inclure ses parents qui seront alors eux-mémes considérés comme des acteurs et
des partenaires. Ce concept s’est imposé dans une posture thérapeutique récente: le
partenariat parental. Celle-ci fait suite aux notions de guidance et d’accompagnement parental
et souligne le fait que les parents, s’ils le souhaitent, peuvent étre considérés comme acteurs et
co-décisionnaires du projet de soins de leur enfant. Ils décident des objectifs thérapeutiques
avec les professionnels et participent aux prises de décisions cliniques en apportant leurs
savoirs expérientiels et en exercant leur co-leadership. Une théorisation de ce concept
appliqué a I’orthophonie sous I’appellation « processus partenarial dynamique », a été
proposée par Perichon & Gonnot (2021b) et identifie les différentes étapes. Le partenariat
comporte plusieurs objectifs dont notamment celui de viser le bien-étre du patient et de son
entourage dans I’ensemble des écosystemes. Ainsi, il est important de connaitre les besoins du

patient et de son entourage pour pouvoir décider des objectifs de rééducations.

Quant aux résultats liés a la mise en place du partenariat, certaines études ont
démontré son efficacité notamment dans le domaine de I’intervention orthophonique en lien
avec le langage oral. Ainsi, si le partenariat parental est une posture novatrice qui semble étre
intéressante, il serait pertinent de savoir si les parents ont conscience de ce role de partenaire
qui leur est proposé. En effet, instaurer un partenariat parental c’est déja attribuer aux parents

un role : celui de partenaire.
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CHAPITRE 3
LA PARENTALITE ET LES TROUBLES SPECIFIQUES DU
LANGAGE ECRIT

1 Les troubles spécifiques du langage écrit

1.1 La définition

Dans le cadre de ce mémoire, nous avons fait le choix de travailler autour des troubles
specifiques du langage écrit et plus particulierement sur la dyslexie et la dysorthographie.
Dans le Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, ceux-ci sont classés dans la
catégorie des « troubles spécifiques des apprentissages avec déficit en lecture (dyslexie) et en
expression écrite  (dysorthographie) » qui appartiennent eux-mémes aux troubles
neurodéveloppementaux (American Psychiatric Association et al., 2015).

Ces troubles sont dits spécifiques car « ils ne peuvent étre mis en rapport direct avec des
anomalies neurologiques ou avec des anomalies anatomiques de 1’organe phonatoire, pas plus
qu’avec une déficience auditive grave, un retard mental ou un trouble sévere du

comportement et de la communication » (Brin-Henry et al., 2016, p.289).

La notion de spécificité recouvre également le fait que ces troubles sont objectivés par
des outils d’évaluations standardisés, qu’ils ne peuvent pas étre expliqués par une autre
pathologie, qu’ils sont présents des les premicres étapes du développement et qu’ils sont
durables. Enfin, ils interferent de facon significative avec la réussite scolaire (American

Psychiatric Association et al., 2015).

1.2 Ladyslexie et la dysorthographie

Intéressons-nous plus précisément a la dyslexie et a la dysorthographie.

La definition proposée par Lyon et al., (2003) et qui est aujourd’hui utilisée par
I’ Association Internationale de Dyslexie est la suivante « elle [la dyslexie] se caractérise par
des difficultés dans la précision et la rapidite de la reconnaissance des mots écrits, des
difficultés de décodage et d’orthographe ».

Dans la littérature, les termes dyslexie et dysorthographie sont fréqguemment associés et

il est courant d’évoquer la « dyslexie-dysorthographie ». En effet, en clinique, la
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dysorthographie peut dans de rares cas exister de maniére isolée mais bien souvent il y a une
coexistence entre ces deux troubles.
Pour Reid (2014), la dyslexie ne se limite pas exclusivement a la lecture mais concerne
également, entre autres, la production de travaux écrits.
C’est pourquoi, a I’instar de Brin-Henry et al., (2016) dans le dictionnaire d’orthophonie,
nous parlerons dans ce mémoire de « troubles dyslexiques » afin de recouvrir les notions de

dyslexie et de dysorthographie.

2 Les troubles dyslexiques

2.1 Les conséquences des troubles dyslexiques
« Les conséquences de la dyslexie sont multiples, a la fois dans les apprentissages et
dans le développement psycho-affectif de I’enfant » (Risso, 2013). Nous avons donc cherché

quelles étaient ces différentes conséquences.

2.1.1 Les conséquences fonctionnelles

Les troubles dyslexiques ont de nombreuses conséquences fonctionnelles dans le
quotidien de I’enfant. Ceux-ci entrainent des répercussions sur ’ensemble des apprentissages
et constituent ainsi un désavantage qui est a la fois scolaire et social (Pouhet, 2016).

Concernant les conséquences fonctionnelles, comme nous avons pu 1’évoquer
précédemment, les troubles dyslexiques se manifestent par des difficultés dans la
reconnaissance exacte des mots ainsi que par des difficultés de décodage et d’orthographe
(Lyon et al., 2003). Par conséquent, I’enfant présentant des troubles dyslexiques éprouve des
difficultés pour apprendre a lire mais également pour écrire. Il réalise de nombreuses erreurs
et fait également preuve de lenteur pour effectuer ces taches. La lenteur est en lien avec la
non-automatisation des procédures de lecture et de production écrite, ce qui engendre chez
I’enfant un surcoit cognitif.

D’autres conséquences fonctionnelles sont relevées comme des « difficultés a
apprendre avec la modalité auditive » (Reid, 2014, p. 19). Une étude réalisée aupres de 120
enfants dyslexiques et 120 enfants normo-lecteurs a conclu que les capacités d’écoute
dichotique sont significativement plus faibles chez I’enfant dyslexique que chez I’enfant
normo-lecteur (Thai-Van et al., 2014).

La dyslexie engendre également chez les sujets des difficultés mnésiques. D’apres

Reid (2014, p. 21), « cela vaut aussi bien pour la mémoire de travail et la mémoire a court
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terme que pour la mémoire a long terme ». Des études, comparant les résultats de jeunes
lecteurs témoins et de jeunes lecteurs dyslexiques comme celle menée par Snowling et
al.,(1996) ont confirmé ces déficits.

« Ainsi la dyslexie se manifestera de différentes maniéres et a divers degrés chez
différentes personnes » (Goetry, 2015).

2.1.2 Les conséquences psycho-affectives

2.1.2.1 L’estime de soi

« L’estime de soi est un ensemble de croyances et de sentiments que les individus ont
sur eux-mémes, une maniére de se définir qui influence grandement le vécu eémotionnel, la
motivation, les attitudes et les comportements des personnes » (Speranza, 2015, p. 871). Il
s’agit de la perception que les individus ont d’eux-mémes.

« Les enfants qui présentent un trouble des apprentissages ont une appréciation
négative de leurs compétences, du fait de 1’échec répété de leurs tentatives de maitrise »
(Speranza, 2015, p. 872).

Une étude anglo-saxonne a démontré que les enfants présentant des troubles
dyslexiques avaient une moins bonne estime d’eux-mémes que les enfants tout-venant. De
plus, pour ces enfants dyslexiques, le fait d’étre un bon lecteur était corrélé¢ au fait d’étre

heureux (Paterson & Knowles, 1991).

2.1.2.2 L’anxiété

Outre I’estime de soi, certaines études ont également démontré que les enfants
présentant des troubles dyslexiques avaient un niveau d’anxiété plus élevé que leurs
camarades n’ayant pas de trouble (Casey et al., 1992). L’enfant présentant des troubles
dyslexiques développerait un sentiment d’anxiété face a ses échecs répétés (Huc-Chabrolle et
al., 2010).

Dans le cas de troubles dyslexiques séveres, des liens sont également faits entre les

difficultés et le risque élevé d’humeur dépressive (Maughan et al., 2003).

2.1.2.3 La phobie scolaire

Les troubles dyslexiques peuvent également affecter I’enfant qui va ressentir qu’il y a
un décalage entre ce qu’il peut produire et ce qui lui est demandé a 1’école. Ce sentiment peut
se manifester par le développement d’une phobie scolaire et donc d’une réticence a aller a

I’école (Piérart, 2021).
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2.2 Le handicap

La loi 2005-102 du 11 février 2005 pour «1’égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées » reconnait les troubles des
apprentissages et donc les troubles dyslexiques comme un handicap. Cette loi définit ainsi le
handicap : « constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d’activité ou
restriction de participation a la vie en société subie dans son environnement par une personne
en raison d’une altération substantielle, durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions
physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d’un polyhandicap ou d’un
trouble de santé invalidant » (Egalité des droits et des chances, la participation et la

citoyenneté des personnes handicapées, 2005).

2.2.1 Lasituation de handicap

Les sujets présentant des troubles développementaux cognitifs et donc les sujets
présentant des troubles dyslexiques, en fonction de la sévérité des atteintes, sont donc
considérés comme étant en situation de handicap. Les termes « situation de handicap »
mettent en avant le réle fondamental de I’environnement du sujet. En effet, c’est
I’environnement qui peut exercer ou non un role favorable en limitant les conséquences de ce
handicap (Pouhet, 2016).

La prise en compte des facteurs environnementaux a été mise en avant par 1’Organisation
Mondiale de la santé au sein de la Classification Internationale du Fonctionnement du
Handicap et de la santé qui stipule que ce n’est pas la déficience qui crée le handicap mais
I’environnement inadapté (Barral, 2007). La Classification Internationale du Fonctionnement
du Handicap met en avant qu’un méme handicap peut étre vécu différemment en fonction des
personnes. Il est nécessaire d’avoir une vision holistique en incluant et en interrogeant le
patient et ses proches, ce sans quoi il n’est pas possible de réellement connaitre les

conséquences du handicap (Maillart, 2021).

3 Laprise en soins de I’enfant présentant des troubles dyslexiques

Différents professionnels peuvent intervenir dans la prise en soins de ’enfant présentant

des troubles dyslexiques.

3.1 Une prise en soins pluriprofessionnelle
La prise en soins de I’enfant présentant des troubles dyslexiques est une prise en S0Ins

qui peut subsister, compte tenu de la durabilité des troubles.
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La prise en soins nécessitera d’avoir recours a des acteurs diversifiés, en fonction du

degré de sévérité des troubles.

Tout d’abord, 1’orthophoniste est le plus souvent un acteur indispensable dans cette prise
en soins (Goetry, 2015). En fonction de ce qui aura été repéré lors du bilan, les objectifs
pourront étre variés. Il pourra s’agir de travailler sur les compétences métaphonologiques, de
renforcer les voies d’assemblage et d’adressage, d’améliorer la compréhension écrite ou bien
de travailler sur les habiletés associées telles que la mémoire de travail. Différents supports

pourront étre proposés en fonction de I’age et des difficultés de 1’enfant.

Un accompagnement par un psychothérapeute peut également étre proposé aux enfants
présentant des troubles dyslexiques. Il va alors s’agir d’un travail « d’écoute, de soutien, de
conseil et d’accompagnement » (Goetry, 2015, p. 54). En effet, comme nous 1’avons vu
auparavant, I’enfant présentant des troubles dyslexiques peut souffrir d’'une mauvaise image
de lui-méme. Cette prise en soins aura notamment comme objectifs de comprendre et
d’analyser les ressentis de 1’enfant afin de pouvoir modifier sa vision des choses (Goetry,

2015).

Lorsque la dyslexie est en lien avec un traitement visuel déficitaire, une prise en soins

aupres d’un orthoptiste pourra étre proposée (Lachgar, 2019).

Les troubles dyslexiques s’accompagnent parfois de troubles du graphisme : « il n’est pas
rare pour des enfants dyslexiques d’avoir des difficultés pour écrire et il peut y avoir une
association entre une dyslexie et une dysgraphie » (Reid, 2014, p. 161). Dans ce cas, une prise
en soins auprés d’un professionnel psychomotricien pourra étre envisagée en vue de
compenser les fragilités au niveau du graphisme (Goetry, 2015). L’ergothérapeute pourra
également intervenir dans un objectif de compensation des difficultés graphiques afin de
proposer, par exemple, la mise en place d’un ordinateur et ’utilisation de logiciels adaptés

aux enfants présentant des troubles dyslexiques.

Une prise en soins auprés d’un professionnel neuropsychologue pourra aussi étre
envisagée afin de travailler spécifiquement sur les processus attentionnels et les processus de

mémorisation (Goetry, 2015).
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4  Etre parents d’un enfant présentant des troubles dyslexiques

4.1 Desroles a exercer

Comme nous I’avons vu précédemment, I’enfant présentant des troubles dyslexiques est
un enfant qui peut se trouver en situation de handicap. Bien que ce handicap soit invisible, il
se manifeste au sein des écosystémes dans lesquels I’enfant est amené a évoluer. C’est
pourquoi, en tant qu’interlocuteurs privilégiés de leur enfant, les parents sont directement
concernés.

La littérature met en exergue ces roles que les parents tiennent auprés de leur enfant
présentant des troubles dyslexiques. De facon générale, selon Reid (2014, p. 261), les parents
« sont un élément-clé du systéme global d’informations, d’action et de soutien concernant la

dyslexie ».

4.1.1 L’information des personnels scolaires

Les parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques vont avoir un rdle
d’informations auprés des personnels dans les établissements scolaires, « ce sont eux qui sont
les mieux placés pour informer 1’établissement scolaire sur le dernier état de la recherche, les
nouvelles perspectives et les ressources disponibles concernant la dyslexie » (Reid, 2014, p.
261).

4.1.2 L’accompagnement de I’enfant lors des devoirs

Les parents auront également des roles a investir lors du temps des devoirs. En effet,
les devoirs représentent « un vrai défi pour les enfants dyslexiques mais aussi pour leurs
parents » (Reid, 2014, p. 278). Reid (2014), recommande aux parents de fixer a I’avance des
horaires pour faire les devoirs, de faire réaliser a I’enfant de petites tiches courtes successives
plutot qu’une tache longue, de discuter des devoirs a I’avance avec ’enfant afin que ceux-ci

soient moins angoissants et de veiller a ce que 1’enfant n’y passe pas trop de temps.

4.1.3 La prise en compte des droits de I’enfant

En fonction de la sévérité des atteintes présentees, les enfants dyslexiques peuvent
avoir acces a des aides et notamment au sein de leur établissement scolaire : Programme
Personnalisé de Réussite Educative, Plan d’Accompagnement Personnalisé, Projet

Personnalisé de Scolarisation (Dys-Positif, s.d).

Le Programme Personnalisé de Reussite Educative (PPRE) est proposé par les

¢tablissements aux éléves rencontrant des difficultés dans 1’acquisition de connaissances.
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Le Plan d’Accompagnement Personnalisé¢ (PAP) est également mis en place dans les
établissements scolaires et est proposé aux éleves présentant des troubles des apprentissages
mais dont la sévérité de ceux-ci ne permet pas a I’enfant d’étre reconnu comme étant en
situation de handicap. Des aménagements peuvent ainsi étre proposés dans la classe (donner a
I’¢léve les cours sous la forme polycopiée par exemple). La constitution d’un dossier PAP

nécessite que la famille en fasse la demande aupres du chef d’établissement.

Le Projet Personnalisé¢ de Scolarisation (PPS) s’adresse aux enfants reconnus comme
étant en situation de handicap par la Maison Départementale des Personnes Handicapées
(MDPH). Des aides humaines, matérielles et pédagogiques peuvent alors étre proposées. Pour
ce faire, la famille de I’enfant en situation de handicap doit faire les démarches afin de

contacter I’enseignant référent.

Ainsi, la mise en place de ces aides nécessite non seulement que le parent en ait
connaissance mais aussi qu’il se rapproche des différentes instances concernées, il a donc ici

un role a jouer afin de faire valoir les droits de son enfant (Dys-Positif, s.d).

4.1.4 Lavalorisation et la préservation de I’estime de soi de 1I’enfant

Nous avons vu précédemment que I’estime de soi des enfants présentant des troubles
dyslexiques pouvait étre impactée. Ce sujet est également majeur pour les parents, comme
I’explique Reid (2014, p. 275) : « ¢’est un probléme important pour les parents car ce sont eux
qui sont le mieux @ méme de juger du niveau de 1’estime de soi de leur enfant ».

En effet, I’estime de soi d’une personne se construit en fonction du jugement des
personnes qui lui sont les plus proches. Ainsi, André & Lelord (2008), ont défini quatre
sources participant a la construction de I’estime de soi de I’enfant : il s’agit des parents, des
pairs, des amis proches et des enseignants de I’enfant.

Les parents sont alors des vecteurs privilégiés et ont un réle a jouer dans ce domaine.

« Il existe de nombreux moyens pour aider les enfants a construire ou a stimuler leur estime
de soi. L’un des plus évidents et des plus efficaces consiste a s’assurer qu’ils obtiennent de

bons résultats et de leur faire des éloges sincéres » (Reid, 2014, p. 275).
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5 Des parents avec des besoins particuliers

5.1 Les besoins des parents

Des articles ont abordé le sujet des parents d’enfants présentant des troubles spécifiques
du langage écrit. Les conclusions qui en émergent sont notamment le fait que les parents se
posent de nombreuses questions sur les troubles présentés par leur enfant et qu’ils n’ont pas
forcément d’interlocuteur(s) en capacité de leur répondre (Chatriot, 2016).

Une étude réalisée dans le cadre d’un mémoire et rapportée par Garcia (2014) révéle que
les parents d’enfants dyslexiques ont un faible niveau de connaissances sur la dyslexie.
Garcia (2014, p. 148) évoque également le fait que « le besoin d’informations est I’une des
demandes principales dans le cadre des Troubles Spécifiques du Langage et des
Apprentissages ».

Plus récemment, ’'une des conclusions du mémoire de Arnicot (2020) était que les
parents d’enfants dyslexiques ne se sentaient pas suffisamment informés par rapport aux
troubles présentés par leur enfant.

Les parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques Se plaignent également d’un
« manque de soutien et de cohérence des professionnels engagés dans le parcours diagnostic
et de prise en soins de I’enfant » (Poullet & Wendland, 2021, p. 173). Les parents décrivent
une insuffisance dans 1’accompagnement qui leur est proposé (diagnostic, conseils,
orientation scolaire) et mettent en avant le fait qu’ils doivent se renseigner par eux-mémes
concernant les troubles (Poullet & Wendland, 2021).

En prenant en compte I’ensemble de ces conclusions, il ressort de la littérature que les
parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques ont des besoins particuliers en lien avec
ces troubles. Il reste a déterminer si ces besoins relévent de I’acquisition d’informations
théoriques, de savoir-faire qui sont des moyens pratiques permettant d’accomplir une tache
ou bien plutdt de savoir-étre qui renvoient quant a eux a des capacités de produire des actions
adaptées a des situations données (AFIDTN, 2009).

5.2 Les solutions
Selon Reid (2014, p. 227) « chaque parent d’un enfant dyslexique a une fagon différente

de faire face aux défis qui se présentent a lui ».

En effet, comme nous 1’avons vu précédemment, les parents d’enfants présentant des

troubles dyslexiques déclarent qu’ils ont besoin d’étre informés.
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Ils rapportent également devoir trouver eux-mémes des renseignements sur les troubles
(Poullet & Wendland, 2021).

Toutefois, peu de données sont disponibles concernant les solutions qu’ils mettent en

place.

5.2.1 Les associations

Néanmoins, nous relevons qu’il existe plusieurs associations en France et a
I’international qui peuvent représenter un réel soutien pour les parents. En effet, ces
associations organisent réguliérement des congrées et publient des revues. Nous pouvons
citer I’Association Internationale de Dyslexie (IDA), 1I’Association Britannique de Dyslexie

(BDA) (Reid, 2014).

L’une des principales associations a 1’échelle nationale est APEDA-DYS France. Elle
propose un numero de téléphone et une adresse internet pour répondre aux questions des
familles ; ’association organise aussi des rencontres pour que les parents puissent échanger

ensemble (Apeda-dys France, s.d).

La littérature existante et les contacts initiés ne nous ont pas permis de quantifier le
recours a ces associations dont disposent les parents. Toutefois, une étude menée dans le
cadre d’un mémoire aupres de trente parents a démontré qu’aucun d’entre eux ne faisait partie

d’une association (Arnicot, 2020).

5.2.2 Le manque de données concrétes

Outre le fait que les parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques puissent
adhérer a des associations et participer a des groupes, il n’y a pas de données concretes
concernant les autres solutions qu’ils mettent éventuellement en place pour pallier ce besoin
d’informations. Comme nous 1’avons vu précédemment, les parents déclarent devoir chercher
eux-mémes les informations (Poullet & Wendland, 2021) mais des données sont manquantes
concernant les moyens qu’ils mettent déja concrétement en place. De plus, ce sont des parents
qui relatent un certain manque d’aide (Poullet & Wendland, 2021). A nouveau, nous
manquons de données précises concernant les aides dont ils souhaiteraient bénéficier :

groupes de parents ? Entretiens individuels avec des professionnels de santé ?
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6 Synthése du chapitre 3

La dyslexie et la dysorthographie appartiennent, dans le Manuel diagnostique et
statistique des troubles mentaux (American Psychiatric Association et al., 2015), a la
catégorie des troubles spécifiques des apprentissages avec déficit en lecture et en expression
écrite. Ces deux troubles étant freguemment associes, nous parlons de troubles dyslexiques.

Ces derniers entrainent, chez I’enfant, des conséquences dans plusieurs domaines.

En 2005, la loi pour « I’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté
des personnes handicapées » a reconnu les troubles spécifiques des apprentissages comme
étant un handicap. C’est pourquoi, les sujets présentant des troubles dyslexiques peuvent étre
reconnus comme éetant handicapés en fonction de la sévérité des déficits présentés. A ce titre,
les troubles dyslexiques impactent les différents environnements dans lesquels I’enfant est
amené a evoluer et particulierement son environnement familial. Différents professionnels de
santé peuvent bien entendu intervenir auprés de 1’enfant présentant des troubles dyslexiques
mais les parents ont eux aussi de multiples roles a jouer : informer les personnels scolaires,
accompagner 1’enfant lors des devoirs, faire valoir les droits de I’enfant, valoriser et préserver

I’estime de soi de I’enfant.

Toutefois, bien que différents roles soient attribués aux parents d’enfants présentant des
troubles dyslexiques, ceux-ci expriment des besoins : ils ne se sentent pas assez informés, ils

se posent des questions, ils ne se sentent pas soutenus. ..

Les parents semblent alors exprimer de nombreux besoins mais il nous parait pertinent de
savoir exactement quels sont ces besoins: besoins d’apports de notions théoriques ?
Besoins d’apports de savoir-faire ? Besoins d’apports de savoir-étre ? Autres besoins ?
Le fait de connaitre ces besoins permettrait de pouvoir proposer a ces parents un contenu qui

soit le plus adapté possible.

Différentes solutions sont possibles pour ces parents mais, a nouveau, il nous parait
pertinent de savoir s’ils ont envie de s’investir pour répondre aux besoins qu’ils

expriment et le cas échéant de quelle(s) fagon(s) ?
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SYNTHESE GENERALE, PROBLEMATIQUEET
HYPOTHESES THEORIQUES

Ainsi, a la suite de I’ancrage théorique exposé dans le chapitre précédent, nous
sommes en mesure d’affirmer que le patient actuel est un patient que nous considérons
comme un acteur impliqué dans sa prise en soins. C’est un concept qui transparait dans
différentes lois et applications en médecine. Aujourd’hui, nous parlons de patient
partenaire qui interagit directement avec les équipes soignantes et qui participe aux prises de
décisions qui le concernent.

Lorsque le patient est un enfant, nous énoncgons les termes de partenariat parental. Ce
concept est récent et met en avant le r6le de décisionnaires que vont pouvoir jouer les parents,
s’ils le souhaitent, dans le projet de soins de leur enfant. En outre, le partenariat parental met
en avant dans un premier temps le fait que les parents apportent leurs savoirs au professionnel
de santé afin que ce dernier puisse ajuster ses objectifs thérapeutiques. Par ailleurs, le
partenariat parental souligne le fait que les objectifs de rééducation doivent étre établis en
fonction des besoins du patient et de son entourage, d’ou I’'importance de connaitre ces
besoins. Enfin, le partenariat parental inclut la possibilité pour le professionnel de transmettre
aux parents des savoirs leur permettant de favoriser 1’adaptation de leur enfant dans
I’ensemble des écosystemes.

Le partenariat parental semble étre une posture thérapeutique intéressante. Mais, étant
donné que c’est un concept récent, nous avons voulu connaitre la position des parents. Ainsi,
nous nous sommes intéressée en particulier aux parents d’enfants présentant des troubles
dyslexiques. En effet, comme nous I’avons exposé dans la partie théorique de ce mémoire, les
troubles dyslexiques peuvent représenter un handicap qui occasionne de nombreuses
conséquences fonctionnelles ou psycho-affectives, susceptibles de perturber 1’équilibre de
I’enfant. Les parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques se voient alors attribuer des
taches particulieres en lien avec ceux-ci. De plus, il a été démontré récemment dans plusieurs
études que ces parents expriment de nombreuses demandes en lien avec les troubles présentés
par leur enfant. Les parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques nous semblent donc
étre des candidats potentiels a I’instauration d’un partenariat.

Toutefois, il reste a déterminer si les parents ont conscience de ce role de partenaire
qu’ils peuvent jouer. Il faudra également identifier quels sont leurs besoins et sonder leur

envie ou non de s’investir.
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Ainsi, a la suite de nos lectures et de I’émergence de ces différents constats, nous
avons formulé la problématique suivante : Comment les parents d’enfants présentant des
troubles dyslexiques appréhendent-ils leur role de partenaire ? Quels sont leurs besoins
et de quelle(s) facon(s) souhaitent-ils s’investir ?

Afin de répondre a cette problématique, nous avons formulé les quatre hypotheses

théoriques suivantes :

Hypotheése 1 : Les parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques ont conscience du

role de partenaire qu’ils peuvent avoir.

Hypothése 2: Les parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques expriment des
besoins.

Sous-hypothése 2.1 : Les parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques expriment des
besoins en termes d’apports de connaissances théoriques sur les troubles dyslexiques.
Sous-hypothése 2.2 : Les parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques expriment des
besoins en termes d’apports de savoir-faire.

Sous-hypothése 2.3 : Les parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques expriment des

besoins en termes d’apports de savoir-étre.

Hypothése 3 : Les parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques aimeraient s’investir.

Hypothése 4 : Les parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques savent comment

trouver leur place dans la triade thérapeutique enfant-parent-soignant.
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PARTIE 2 :
PARTIE METHODOLOGIQUE
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1 Lapopulation de I’étude

1.1 La population choisie

Les objectifs de notre travail sont de savoir si les parents d’enfants présentant des troubles
dyslexiques ont conscience de leur role de partenaire, s’ils ont des besoins, s’ils ont envie
de s’investir et le cas échéant de quelle(s) fagon(s) ?

Ce travail s’intéresse aux parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques et s’inscrit
dans le cadre du projet « Parcours de soins coordonnés des enfants présentant un trouble du
neurodéveloppement » mis en place a la MSP de Tomblaine (54). C’est pourquoi, nous nous
sommes intéressée a la population des parents d’enfants présentant des troubles
dyslexiques et bénéficiant d’au moins une prise en soins au sein de la MSP de Tomblaine
(54). 11 s’agit d’une étude menée sur la base du volontariat des parents concernés. Nous avons

recruté un total de cinq parents pour cette étude.

1.2 Lerecrutement

Le recrutement des parents a été effectué par les orthophonistes de la MSP de Tomblaine
(54) qui ont présenté notre projet aux parents susceptibles de correspondre a nos criteres
d’inclusion. Afin d’accompagner leurs propos, nous avions rédigé un courrier expliquant
succinctement 1’objet de notre étude (cf. Annexes, Annexe 1: courrier présentant notre
étude).

1.3 Les critéres d’inclusion et de non-inclusion
Les parents que nous avons interrogés sont inscrits au sein du « Parcours de soins
coordonnés des enfants présentant un trouble du neurodéveloppement » actuellement mis en
place a la MSP de Tomblaine (54). Il s’agit de parents ayant un enfant diagnostiqué
dyslexique/dysorthographique ou dont le diagnostic est en cours et qui bénéficie
actuellement d’un suivi orthophonique pour ses troubles. Les enfants concernés sont des
enfants scolarisés en primaire puisque le diagnostic de troubles dyslexiques ne peut étre pose
qu’a partir de I’age de 7 ans et demi voire 8 ans.
Nous avons fait le choix d’exclure les parents d’enfants scolarisés dans le secondaire

puisqu’ensuite, nous supposons que les préoccupations des parents sont différentes.
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2 L’outil méthodologique choisi

2.1 L’entretien

Pour réaliser notre enquéte, nous avons choisi d’utiliser la méthode de I’entretien semi-
directif. Nous avons décidé de nous tourner vers cet outil méthodologique car nous avons
certes recueilli les représentations de nos répondants mais nous leur avons également apporté
quelques savoirs théoriques tels que des définitions afin de les aider a comprendre nos
questions et ainsi mieux y répondre. C’est pourquoi, un échange via le canal oral se prétait
mieux a ce type de recueil.

De plus, au vu des nombreuses questions conditionnées a une certaine réponse donnée
antérieurement dans 1’échange, il nous a paru plus simple de réaliser nous-méme la passation
plutdét que de proposer un questionnaire auto-administré ce qui aurait potentiellement pu
représenter une source de difficultés pour nos répondants.

Par ailleurs, nous justifions le choix de 1’entretien par le fait que cette démarche de
recherche est réalisée au sein d’une structure en particulier, qui est la MSP de Tomblaine (54).
Ainsi, nous savions que nous n’aurions pas un nombre trop important de répondants et donc
que cette démarche était envisageable, dans le cadre d’un mémoire, en termes de temporalité
et de moyens.

Un dernier point qu’il parait important de mentionner est le fait que nous nous
adressions a des parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques. Etant donné que nous
savons qu’il y a une composante génétique dans ces troubles, il est possible que les parents
présentent également des troubles, ¢’est pourquoi le canal oral nous a semblé plus privilégié.

La modalité semi-directive a été retenue pour ces entretiens puisque nous envisagions
de poser a la fois des questions fermées nous permettant d’avoir des réponses précises mais
aussi des questions ouvertes afin de recueillir les représentations de nos répondants. En effet,
selon Berthier (2016), I’entretien semi-directif combine une attitude non-directive pour
favoriser I’exploration de la pensée et une attitude plus directive pour obtenir des informations

sur des points définis a I’avance.

2.2 L’¢laboration du guide d’entretien

2.2.1 Les données générales
L’entretien semi-directif est le moyen que nous avons choisi pour réaliser notre

étude. C’est pourquoi, pour mener & bien notre entretien, il nous a fallu élaborer un guide
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d’entretien (cf. Annexes, Annexe 3 : guide d’entretien) . celui-ci comportait des questions
fermées mais également un certain nombre de questions ouvertes. Les questions fermées sont
intéressantes car elles permettent de réaliser des comparaisons entre les répondants et de
traiter les réponses plus facilement (Berthier, 2016). Les questions ouvertes sont quant a elles
plus difficiles a traiter, toutefois, elles donnent des réponses riches et diversifiées et
renseignent sur les représentations des répondants ainsi que sur leur niveau d’information
(Berthier, 2016). Etant donné que notre étude vise a appréhender les représentations des
parents quant au partenariat parental, ce choix de questions nous paraissait totalement adapte.

Au début de notre entretien, nous avons recueilli quelgues renseignements
signalétiques concernant le parent et son enfant afin de nous assurer que les criteres
d’inclusion de notre étude étaient bien respectés.

Au sein de notre guide d’entretien, les différentes questions posées étaient réparties en
trois parties directement en lien avec nos quatre hypothéses théoriques. Certaines des
guestions posées ne participaient pas directement a la validation des hypothéses mais
permettaient non seulement de mettre en confiance le répondant mais aussi de nous donner
des éléments permettant de préciser, d’étayer et d’interpréter les réponses obtenues.

Dans une méme partie, nous avons alterné les questions ouvertes et les questions
fermées comprenant deux ou plusieurs choix de réponses. En effet, il est important de faire
varier les types de questions (Guittet, 2013). Parmi les questions fermées, certaines étaient
conditionnées a une réponse qui avait éte donnée antérieurement. C’est pourquoi, en fonction
des réponses qu’ils avaient données, tous les répondants n’ont pas été interrogés sur
I’intégralit¢ des questions. De plus, certaines questions fermées prévoyaient 1’utilisation
d’échelles de Likert qui permettent d’associer une déclaration a une échelle permettant de
recueillir la réponse et comportant plusieurs éventualités (Chabot, 2005).

Concernant les questions ouvertes, nous avions prévu dans certains cas des
propositions de réponses afin de pouvoir relancer nos répondants en cas de non-réponse. En
effet, celui qui conduit I’entretien doit « aider I’interviewé a parler » (Blanchet & Gotman,
1992, p. 67).

Outre le fait de poser des questions fermées et des questions ouvertes a nos répondants,
nous leur avons également apporté au cours de I’entretien quelques savoirs theoriques tels que
la definition du partenariat parental, des savoir-faire et des savoir-étre. En effet, il nous
paraissait plus judicieux de poser une question trés ouverte au départ afin de recueillir les

réponses des parents de fagon trés libre sans leur imposer nos propres représentations. A
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I’issue de ces questions, nous proposions une courte définition de la notion aux parents afin

qu’ils puissent, au besoin, réajuster leur réponse.

2.2.2 L’introduction et le recueil d’informations signalétiques

Tout d’abord, avant de commencer a poser les questions, nous avons expliqué aux
parents les objectifs de notre projet et ce a quoi leurs réponses allaient servir. En effet, le fait
de préciser ces points est un facteur facilitant selon Guittet (2013). Nous en avons également
profité pour les remercier. Ce temps était également le moment ou les parents pouvaient poser
leur(s) éventuelle(s) question(s).

Ensuite, afin que nous puissions caractériser notre échantillon et vérifier que les
critéres d’inclusion étaient bien respectés, quelques questions signalétiques ont été posées aux

parents.

2.2.3 Partie 1: le role de partenaire

La premiére partie de notre guide d’entretien comprend les questions permettant de
valider ou d’invalider notre premiere hypothése théorique. Nous avons commenceé par poser
des questions ouvertes et assez larges afin de ne pas influencer les parents et de recueillir leurs
représentations sur leur role et sur le partenariat parental de la facon la plus libre qui soit
(questions 1, 2, 3, 3.a, 3.b). Ensuite, nous avons proposé aux parents une courte définition du
partenariat parental afin qu’ils puissent préciser leurs dires (question 4). La question 5 ainsi
que celles qui en découlent s’intéressaient a la participation ou non des parents aux séances de
rééducation de leur enfant ainsi qu’aux modalités de cette participation. Les questions 6, 7 et
8 traitaient des points pratiques du partenariat parental qui sont énoncés dans la théorie : avec
ces questions nous voulions savoir si les parents étaient déja au cceur d’un partenariat et le cas
échéant s’ils jugeaient que c’était nécessaire. Quand les parents n’étaient pas déja inscrits
dans un partenariat, nous cherchions néanmoins a etudier leurs représentations quant a la

nécessité ou non selon eux de s’inscrire dans cette démarche.

2.2.4 Partie 2: les besoins des parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques et
I’envie de s’investir
La deuxiéme partie de notre guide d’entretien comprend les questions permettant de
valider ou d’invalider nos deuxiéme et troisieme hypothéses theoriques. Cette partie est
elle-méme divisée en quatre sous-parties distinctes (2.A, 2.B, 2.C, 2.D), les trois premieres
nous permettant de valider ou d’invalider les trois sous-hypotheses de la deuxieme hypothése

théorique ainsi que la troisieme hypothése théorique.
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2.2.4.1 Partie 2.A: les informations théoriques

Les questions posées dans cette sous-partie permettent de valider ou d’invalider la
premiére sous-hypothése de notre deuxiéme hypothése théorique ainsi qu’une partic de
notre troisieme hypothese théorique.

Au sein de cette partie, nous avons souhaité mettre en lumiére les éventuels besoins
des parents en termes d’apports d’informations théoriques sur les troubles dyslexiques. Les
questions 10 et 11 sont des questions ouvertes qui nous permettaient d’objectiver ce que les
parents savaient au sujet des troubles dyslexiques. Par I’intermédiaire des questions 12 et 13
qui sont des questions fermées, nous cherchions a connaitre le niveau de connaissances des
parents quant a ces troubles ainsi que leur satisfaction concernant les informations détenues.
Les questions 14, 14.a et 15 évaluaient le besoin des parents d’étre informés et permettaient
de préciser ces besoins. Nous avions, la aussi, fait le choix de poser une question ouverte
assez large avant de faire des suggestions de réponses avec une question fermée. Les
propositions de réponses s’inspiraient de faits rapportés dans la littérature et d’expériences de

stage.

2.2.4.2 Partie 2.B : les savoir-faire

Les questions posées dans cette sous-partie permettent de valider ou d’invalider la
deuxiéme sous-hypothese de notre deuxiéme hypothese théorique ainsi qu’une partie de
notre troisieme hypothese théorique.

Ainsi, nous avons commencé par poser une question ouverte afin de savoir ce qu’était
un savoir-faire pour les parents (question 19). Ensuite, nous leur avons proposé une courte
définition des savoir-faire avant de leur poser une question nous permettant de savoir s’ils
pensaient mettre en place des savoir-faire avec leur enfant (question 20), si oui lesquels et
s’ils estimaient que ceux-Ci étaient suffisants (question 20.a). Dans le cas ou les parents
n’estimaient pas mettre en place de savoir-faire en particulier, nous leur demandions s’ils
pensaient que cela serait nécessaire (questions 20 et 20.b). Les questions 21, 21.a et 22
servaient a estimer les éventuels besoins des parents en termes d’apports de savoir-faire. Ces
questions étaient construites sur le méme modele que dans la partie précédente : d’abord une

question ouverte concernant leur(s) besoin(s) puis des suggestions de réponses.

2.2.4.3 Partie 2.C : les savoir-étre
Les questions posées dans cette sous-partie permettent de valider ou d’invalider la
troisieme sous-hypothese de notre deuxiéme hypothése théorique ainsi qu’une partie de

notre troisieme hypothése théorique.
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Tout comme pour les savoir-faire, nous avons commencé par une question ouverte
(question 26) afin de savoir ce qu’était un savoir-étre pour les parents puis nous leur avons
proposé une courte définition afin qu’ils puissent tout d’abord évoquer les savoir-étre qu’ils
mettaient éventuellement en place avec leur enfant puis qu’ils puissent préciser s’ils
estimaient que ceux-ci étaient suffisants (questions 27 et 27.a). Si les parents ne mettaient pas
en place de savoir-étre en particulier, nous cherchions tout de méme a savoir si la perspective
de pouvoir en instaurer était pertinente pour eux (question 27.b). La question 28 interrogeait
les parents sur leur besoin de recevoir ou non des informations sur les savoir-étre puis la
question 28.a permettait de préciser ce besoin de facon libre. Tout comme pour les savoir-
faire, nous avons commencé par leur poser une question assez large (question 28.a) avant de
leur faire des suggestions dans la question 30. La question 29 servait a introduire la question
30 afin que les parents comprennent mieux pourquoi nous abordions les sujets de I’estime de

soi, de I’anxiété, de la dépression, de la phobie scolaire et des moqueries.

2.2.4.4 Partie 2.D : les autres besoins

Nous avons également dédié une sous-partie a l’expression d’autres besoins que
pouvaient avoir les parents (questions 34, 34.a et 34.b). Cette sous-partie n’entrait pas en jeu
dans la validation de nos hypothéses mais il nous a paru trés intéressant de questionner les
éventuels autres besoins car 1’objectif de notre étude est de proposer des solutions qui

correspondent aux besoins des parents.

2.2.45 L’envie de s’investir

Nous avons pris le parti de ne pas mettre ’ensemble des questions permettant de
valider ou d’invalider notre troisieme hypothése théorique dans une partie isolée puisque
celles-ci s’appuient sur des réponses données au préalable. C’est pourquoi, les questions
permettant de valider notre troisieme hypothése théorique étaient réparties dans les sous-
parties 2.A, 2.B et 2.C de notre guide d’entretien. Dans chacune de ces sous-parties, nous
avons repris les besoins exprimés par les parents et nous leur avons demandé avec quel(s)
interlocuteur(s) ils souhaiteraient aborder ces différents sujets (questions 17, 24, 32). Puis,
nous avons questionné les parents quant a 1’utilité de cette démarche selon eux (questions 18,
25 et 33). Pour étudier I’envie de s’investir des parents nous leur avons également posé des
questions concernant leur envie ou non de mettre en place des savoir-faire et des savoir-étre,
quand ce n’était pas déja le cas (questions 20.c et 27.c).

Nous précisons que nous nous sommes aussi intéressée dans chacune des sous-parties

2.A, 2.B et 2.C aux moyens que les parents mettaient éventuellement déja en place pour
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s’informer et ce afin de pouvoir ensuite étayer nos propos (questions 16, 16.a, 23, 23.a, 31,
3l.a).

2.2.5 Partie 3 : la triade thérapeutique enfant-parent-soignant

La troisiéme partie de notre guide d’entretien comporte les questions permettant de
valider ou d’invalider notre quatrieme hypothese théorique. Afin de recueillir des propos
précis, nous avons posé des questions concernant chaque dyade : la dyade thérapeute-parent
(questions 35, 35.a, 35.b, 35.c, 36, 36.a, 36.b, 36.c), la dyade thérapeute-enfant (questions 37,
37.a, 38, 38.a, 38.b), la dyade parent-enfant (questions 39, 39.a, 39.a.1, 40, 40.a). Nous nous
sommes ensuite intéressée a la triade thérapeutique et nous avons cherché a savoir s’il y avait
des échanges au sein de cette triade (question 41 et 41.a). Le cas échéant, nous cherchions a
déterminer si le parent prenait une place active dans ces échanges (questions 41.b et 41.c) et si
ce mode de fonctionnement lui convenait (questions 41.d et 41.e). Enfin, nous recueillions les

éventuelles suggestions des parents pour améliorer ces échanges (questions 41.f et 41.f.1).

2.3 Réalisation d’un pré-test

Avant de commencer les passations, nous avions choisi de réaliser un pré-test auprés d’un
individu volontaire se rapprochant le plus possible de nos critéres d’inclusion. Le pré-test
visait notamment a nous assurer que nos questions étaient compréhensibles pour les
répondants mais aussi a avoir une idée concréte du temps que prendrait chaque passation. A
la suite de cet essai, des modifications mineures ont €été apportées a notre guide d’entretien et

la durée de passation a été estimée a une cinquantaine de minutes.

3 Hypotheses opérationnelles

Dans le cadre de notre étude et dans 1’objectif de répondre a notre problématique
« Comment les parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques appréehendent-ils
leur role de partenaire ? Quels sont leurs besoins et de quelle(s) facon(s) souhaitent-ils
s’investir ? », nous avons formulé quatre hypotheses theéoriques puis nous avons élaboré des

criteres correspondant aux hypothéses opérationnelles.

3.1 Hypotheses opérationnelles en lien avec 1I’hypothése théorique 1
Notre premiere hypothese théorique est la suivante « Les parents d’enfants présentant
des troubles dyslexiques ont conscience du réle de partenaire qu’ils peuvent avoir ». NOUS

avons fait le choix de considérer que les parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques
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avaient conscience de leur role de partenaire dans le cas ou plus de la moitié d’entre eux
remplissaient au moins quatre critéres parmi les six que nous avons énonces. Nous aurions
pu choisir de valider notre hypothése dés lors qu’au minimum 50% des parents remplissaient
ces criteres mais cela ne nous semblait pas significatif puisque cela aurait signifié qu’une
proportion égale de parents se considéraient également comme n’étant pas partenaire.
Les critéres que nous avons formulés sont les suivants :
e Le parent évoque un ou des mot(s)-clé(s) pouvant étre mis en lien avec la définition du
partenariat parental (questions 1 et 2).
e Le parent se sent concerné par la définition du partenariat parental (question 4).
e Le parent assiste aux séances de fagon régulicre, active et pense que c’est nécessaire
(questions 5, 5.a, 5.c, 5.f). Dans le cas ou le parent n’assiste pas aux séances, nous
considérons qu’il a conscience de son role de partenaire dans le cas ou il affirme que cette
participation serait nécessaire (questions 5 et 5.9).
e Le parent participe aux prises de décisions cliniques concernant au moins 1’une des
trois propositions : objectifs thérapeutiques, plan de soins et déroulement des séances et il
pense que c¢’est nécessaire (question 6). Si le parent ne participe a aucune de ces prises de
décisions cliniques, nous le considérons comme partenaire s’il pense que cela serait
nécessaire (question 6).
e Le parent fait part aux professionnels de santé d’au moins un élément parmi les deux
énonceés : attentes et souhaits, besoins (question 7).
e Le parent pense gque la collaboration entre thérapeute(s), parent(s) et école est

nécessaire (question 8).

3.2 Hypotheses opérationnelles en lien avec I’hypothése théorique 2

Notre deuxieme hypothése théorique est la suivante « Les parents d’enfants présentant
des troubles dyslexiques expriment des besoins ». Cette hypothese se décompose en trois
sous-hypotheses, c’est pourquoi, nous avons choisi de valider cette hypothése dés lors qu’au

moins deux sous-hypothéses le seront.

3.2.1 Sous-hypothése 2.1

La premiére sous-hypothese de cette deuxieme hypothése théorique est « Les parents
d’enfants présentant des troubles dyslexiques expriment des besoins en termes d’apports de
connaissances théoriques sur les troubles dyslexiques ». Nous avons fait le choix de

considérer que les parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques exprimaient des
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besoins en termes d’apports de connaissances théoriques sur les troubles dyslexiques dés lors

que plus de la moitié d’entre eux remplissaient au moins trois critéres parmi les cing

énoncés. Ces criteres sont les suivants :

3.2.2

Le parent ne fait pas référence au fait que les troubles dyslexiques impactent la lecture
et I’écriture (questions 10 et 11).

Ce critere n’est certes pas reli€ a I’expression directe d’un besoin des parents.
Toutefois, nous avons pris le parti de considérer, en tant que professionnel de santé,
que si un parent d’enfant présentant des troubles dyslexiques ne savait pas que les
troubles dyslexiques impactaient la lecture et 1’écriture alors il avait nécessairement
besoin d’étre informé.

Le parent estime avoir « pas du tout » ou « un petit peu de connaissances » sur les
troubles dyslexiques (question 12).

Le parent pense qu’il ne possede pas suffisamment de connaissances sur les troubles
dyslexiques (question 13).

Le parent dit qu’il aurait besoin de recevoir des informations sur les troubles
dyslexiques (question 14).

Le parent voudrait acquérir une/des connaissance(s) qu’il aura évoquée(s) de maniére

spontanée ou qui lui aura/auront été suggeérée(s) (questions 14.a et 15).

Sous-hypothése 2.2
La deuxieme sous-hypothése de cette deuxiéme hypothése théorique est « Les parents

d’enfants présentant des troubles dyslexiques expriment des besoins en termes d’apports de

savoir-faire ». Nous avons fait le choix de considérer que les parents d’enfants présentant des

troubles dyslexiques exprimaient des besoins en termes d’apports de savoir-faire dés lors que

plus de la moitié d’entre eux remplissaient au moins deux critéres sur les trois énonces.

Ces critéres sont les suivants :

48

Le parent affirme mettre en place des savoir-faire mais pense que ce n’est pas suffisant
(questions 20 et 20.a). Si le parent affirme qu’il ne met pas en place de savoir-faire,
nous considérons qu’il exprime des besoins s’il estime que ce serait nécessaire d’en
mettre en place (questions 20 et 20.b).

Le parent aurait besoin de recevoir des informations sur les savoir-faire qu’il est
possible de mettre en place (question 21).

Le parent voudrait acquérir un ou plusieurs savoir-faire qu’il aura évoqué(s)

spontanément ou qui lui aura/auront été suggeéré(s) (questions 21.a et 22).



3.2.3 Sous-hypothese 2.3

La troisieme sous-hypothese de cette deuxieme hypothese théorique est « Les parents
d’enfants présentant des troubles dyslexiques expriment des besoins en termes d’apports de
savoir-étre ». Nous avons fait le choix de considérer que les parents d’enfants présentant des
troubles dyslexiques exprimaient des besoins en termes d’apports de savoir-étre des lors que
plus de la moitié d’entre eux remplissaient au moins deux critéres sur les trois énonces.
Ces critéres sont les suivants :

e Le parent affirme qu’il met en place des savoir-€tre mais il estime que ce n’est pas
suffisant (questions 27 et 27.a). Si le parent affirme qu’il ne met pas en place de
savoir-étre, nous considérons qu’il exprime des besoins s’il estime que ce serait
nécessaire d’en mettre en place (questions 27 et 27.b).

e Le parent aurait besoin de recevoir des informations sur les savoir-étre qu’il est
possible de mettre en place (question 28).

e Le parent voudrait acquérir un ou plusieurs savoir-étre qu’il aura évoqué(s)

spontanément ou qui lui aura/auront été suggéré(s) (questions 28.a et 30).

3.3 Hypotheéses opérationnelles en lien avec I’hypothése théorique 3
Notre troisieme hypothése théorique est « Les parents d’enfants présentant des troubles

dyslexiques écrit aimeraient s’investir ». Nous avons fait le choix de considérer que les
parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques aimeraient s’investir dés lors que plus
de la moitié d’entre eux remplissaient plus de la moitié des criteres les concernant. En
effet, quelques parents pouvant ne pas étre concernés par certains critéres, ces derniers ne
seront pas pris en compte dans le calcul final. Les criteres élaborés pour valider ou invalider
notre troisieme hypothese théorique sont les suivants :

e Dans le cas ou le parent a fait part d’au moins une connaissance théorique sur laquelle

il aimerait étre informé : il est intéressé par le fait d’évoquer ce sujet avec au minimum

I’un des acteurs énoncés (professionnels de santé, parents, enseignants, autres personnes)

(question 17).

e Dans le cas ou le parent a fait part d’au moins une connaissance théorique sur laquelle

il aimerait étre informe : il pense que le fait d’aborder le sujet des informations théoriques

avec d’autres personnes lui serait utile (question 18).

e Le parent ne met pas en place de savoir-faire mais aimerait en mettre en place

(questions 20 et 20.c).
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e Dans le cas ou le parent a mentionné au moins un savoir-faire sur lequel il souhaiterait
étre informe : il est intéressé par le fait d’évoquer ce sujet avec au minimum 1’un des
acteurs enonces (professionnels de santé, parents, enseignants, autres personnes) (question
24).

e Dans le cas ou le parent a mentionné au moins un savoir-faire sur lequel il souhaiterait
étre informé : il pense que le fait d’aborder le sujet des savoir-faire avec d’autres
personnes lui serait utile (question 25).

e Le parent ne met pas en place de savoir-étre mais aimerait en mettre en place
(questions 27 et 27.c).

e Dans le cas ou le parent a mentionné au moins un savoir-étre sur lequel il souhaiterait
étre informé : il est intéressé par le fait d’évoquer ce sujet avec au minimum 1’un des
acteurs enonces (professionnels de santé, parents, enseignants, autres personnes) (question
32).

e Dans le cas ou le parent a mentionné au moins un savoir-étre sur lequel il souhaiterait
étre informé : il pense que le fait d’aborder le sujet des savoir-étre avec d’autres personnes

lui serait utile (question 33).

3.4 Hypotheéses opérationnelles en lien avec I’hypothése théorique 4

Notre quatrieme hypothese théorique est « Les parents d’enfants présentant des

troubles dyslexiques savent comment trouver leur place dans la triade thérapeutique enfant-

parent-soignant ». Nous avons fait le choix de considérer que les parents d’enfants présentant

des troubles dyslexiques savaient comment trouver leur place dans la triade dés lors que plus

de la moitié d’entre eux remplissaient plus de la moitié des criteres les concernant. En

effet, quelques parents pouvant ne pas é&tre concernes par certains criteres, ces derniers ne

seront pas pris en compte dans le calcul final. Les criteres élaborés pour valider ou invalider

notre quatriéme hypothese théorigque sont les suivants :
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o |l yades échanges entre le/les parent(s), le/les professionnel(s) de santé et 1’enfant au

sujet des troubles dyslexiques (question 41).
e Le parentaun rble actif dans ces échanges (questions 41.b et 41.c).

e Le parent est satisfait du fonctionnement lors des échanges (questions 41.d et 41.e).



4 Le recueil et I’analyse des données

4.1 Laprocédure utilisee

Comme nous I’avons précédemment évoqué, le recrutement des participants s’est fait
par I’intermédiaire des orthophonistes de la MSP de Tomblaine (54) qui nous ont transmis les
coordonnées des parents volontaires. Nous avons ensuite contacté ces parents par téléphone
puis nous avons convenu d’un horaire et d’un lieu de rendez-vous pour la passation de
I’entretien. Les entretiens ont commencé le 04 mars 2022 et se sont terminés le 18 mars 2022.
L’un d’entre eux a eu lieu a la MSP de Tomblaine (54) et les quatre autres ont eu lieu
directement au domicile des parents. Nous nous sommes adaptée afin que ce soit le moins
contraignant possible pour nos répondants.

Lors de ces entretiens, nous commencions par présenter a nouveau briévement 1’étude
aux parents puis nous répondions a leur(s) éventuelle(s) question(s). Ensuite, nous faisions
signer aux parents 1’autorisation d’enregistrement audio (cf. Annexes, Annexe 2 : autorisation
pour [’enregistrement de données). En effet, afin de ne pas passer a c6té d’informations
essentielles, nous avions choisi d’enregistrer ces entretiens avec un dictaphone.

Apres étre revenue sur 1I’ensemble de ces formalités, nous recueillions les informations
signalétiques puis nous commencions a poser les questions. Les questions ont été posées selon
I’ordre dans lequel elles étaient présentées et I’entretien a duré a chaque fois entre trois quarts

d’heure et une heure.

4.2 Le mode de traitement des données

Afin de traiter I’ensemble des réponses de nos répondants et ainsi pouvoir répondre a
nos hypothéses, nous avons utilisé une méthode d’analyse qualitative et quantitative. Il nous a
d’abord fallu analyser chaque entretien de fagon individuelle en fonction des critéres que nous
avions definis au préalable.

Pour les questions ouvertes, nous avons eu recours a la méthode de I’analyse
thematique. Cette méthode est utilisée dans le cadre de 1’analyse qualitative et consiste a
« transposer un corpus donné en un certain nombre de themes représentatifs du contenu
analysé et ce, en rapport avec ’orientation de recherche » (Paillée & Mucchielli, 2016). Il va
s’agir d’analyser chaque réponse aux questions ouvertes et d’identifier les thémes qui s’en
dégagent, un théme étant « un ensemble de mots permettant de cerner ce qui est abordé dans

I’extrait du corpus correspondant » (Paillé & Mucchielli, 2016). Nous avons ensuite confronté
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ces themes aux criteres que nous avions élaborés. Afin de présenter les réponses obtenues,
nous avons utilisé I’outil de la carte mentale via le logiciel XMind.

Pour les questions fermées, nous avons comparé la réponse de chaque répondant avec
nos criteres. Afin de valider ou d’invalider nos hypothéses nous avons réalisé des tableaux sur
le logiciel tableur Excel, ce qui nous a ensuite permis de pouvoir intégrer des graphiques a nos
analyses.

Nous avons également réalisé des statistiques descriptives afin de pouvoir présenter
les tendances générales des réponses de nos repondants.

5 Les précautions methodologiques

Il nous semble important de rappeler dans cette partie que notre étude a été réalisée dans
le cadre d’une structure en particulier qui est la MSP de Tomblaine (54) et sert le projet
« Parcours de soins coordonnées des enfants présentant un trouble du neurodéveloppement ».
C’est pourquoi, nous avons effectué cinq entretiens bien que nous pensions en réaliser
davantage. Les résultats de cette étude n’ont pas vocation a étre extrapolés dans la population
générale puisque I’objectif est de proposer une action ciblée aux parents concernés. Il faut
aussi tenir compte du fait que les parents que nous avons interrogés étaient tous des
participants volontaires ce qui peut induire un biais au niveau des réponses puisqu’il s’agit de

parents portant déja un intérét a la thématique que nous étudions.

De plus, lors de ces entretiens, nous avons autant que possible adopté une posture
identique avec chaque répondant. Toutefois, I’entretien semi-directif étant par definition un
échange spontane, il est possible qu’il y ait eu des variations dans nos attitudes en fonction
des réponses données par les répondants. Nous avons parfois été amenée a reformuler par
exemple ce qui peut indubitablement induire un biais. Nous n’excluons pas non plus le fait
que malgré toutes les précautions prises, les réponses a certaines questions soient erronées en
raison d’une mauvaise compréhension du répondant. Par ailleurs, dans le cadre de I’entretien,
nous échangions avec les parents sur leur(s) facon(s) de faire et d’étre ce qui a pu générer
chez eux un possible biais de désirabilité sociale d’autant plus que les propos étaient
enregistrés. Enfin, 1’échange ayant au minimum duré trois quarts d’heure, il est également
possible que les réponses aux derniéres questions aient été influencées par une certaine fatigue

de nos répondants.
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PARTIE 3 :
RESULTATS
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1 Ladescription et I’analyse de 1’échantillon

1.1 Lataille de I’échantillon

Nous avons mené cing entretiens aupres de parents de patients enfants scolarisés en
primaire et présentant des troubles dyslexiques. Ce sont des parents inscrits au sein du
« Parcours de soins coordonnés des enfants présentant un trouble du neurodéveloppement »
qui est mis en place a la MSP de Tomblaine (54). Les parents interroges résidaient donc tous

dans le secteur géographique du territoire de Tomblaine (54).

1.2 Les caractéristiques des parents répondants
Lorsque nous avons réalisé les entretiens, un seul des deux parents était présent a
chaque fois pour répondre a nos questions et dans les cinq cas il s’agissait de la mére du

patient.

1.3 Les caractéristiques des patients

1.3.1 Le genre des patients
Concernant le genre des patients dont nous avons interrogeé les parents, il s’agit de deux

patientes filles et de trois patients garcons.

1.3.2 L’age des patients

La moyenne d’age des patients de notre échantillon est de 9 ans.

1.3.3 Le niveau de scolarisation des patients
Conformément a nos critéres d’inclusion, nos patients sont scolarises en primaire : trois

d’entre eux en classe de CM2, un en classe de CE1 et un en classe de CE2.

1.3.4 L’age lors de la pose du diagnostic de troubles dyslexiques

Lors de la pose du diagnostic de troubles dyslexiques, nos patients étaient agés en
moyenne de 7,8 ans. Ceci est cohérent avec les recommandations en vigueur en France
puisque le diagnostic de dyslexie ne peut étre posé que s’il y a un retard d’acquisition de

lecture de 18 mois minimum soit aux alentours de 7 ans et demi / 8 ans.

1.3.5 Ladate de début de suivi en orthophonie
Les patients de notre échantillon sont suivis en orthophonie depuis des durées

variables allant entre 1 an et demi a 6 ans.
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1.3.6 Lesautres suivis en cours en lien avec les troubles dyslexiques
Sur les cing patients composant notre échantillon, trois d’entre eux bénéficient de
suivis médicaux complémentaires en lien avec les troubles dyslexiques (pédopsychiatre,

ergothérapeute, orthoptiste).

1.4 Tableau récapitulatif des caractéristiques des patients

Tableau 1 : Présentation des caractéristiques des patients dont nous avons interrogé les parents

Genre du Age du Niveau Age du Durée du Autres suivis
patient patient scolaire du patient lors suivi en en cours en
patient de la pose du orthophonie lien avec les
diagnostic troubles
dyslexiques
Patient 1 Gargon 11 ans CM2 8 ans 6 ans Pédopsychiatre
Ergothérapeute
Patient 2 Fille 8 ans CE2 7 ans 2 ans Orthoptiste
Patient 3 Fille 10 ans CM2 9 ans 1 an et demi
Patient 4 Gargon 9 ans CM2 8 ans 1 an et demi
Patient 5 Gargon 7 ans CE1l 7 ans 3ans Ergothérapeute
(diagnostic en
cours)

2 Reésultats aux questions concernant le partenariat parental

2.1 L’analyse des réponses aux gquestions concernant le partenariat parental

2.1.1 Lafacon dont les parents décrivent leur(s) role(s)

L’analyse des questions 1 et 2 permet de mettre en évidence des termes en lien avec la
facon dont les parents décrivent et se représentent leur(s) role(s) auprés de leur enfant
présentant des troubles dyslexiques. Nous avons regroupé les roles que s’attribuent les parents

en six catégories renvoyant (Cf Annexes, Annexe 4.1 : Les rdles que s attribuent les parents) :

e al’aspect médical (x1)

e alintérét porté a ce role par les parents (x3)
e aladécouverte (x3)

e au relationnel et au rapport avec I’enfant (x8)
e ala scolarité de ’enfant (x2)

e aux difficultés générées (x7)

Il 'y a donc une majorité de termes dans les catégories relationnel et rapport avec
I’enfant et difficultés générées. Hormis le mot « soutien » qui a été énoncé deux fois, tous les
parents ont utilisé des termes différents pour décrire leur(s) réle(s).
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Ainsi, si nous reprenons la définition du partenariat parental énoncée par Perichon &
Gonnot (Février 21, p. 22): il s’agit d’un processus coopératif, dynamique et intégratif
reposant sur une relation de confiance réciproque (alliance thérapeutique). Les parents sont
acteurs et co-décisionnaires du projet de soins de leur enfant. Ils promeuvent tout au long du

parcours de soins leurs savoirs expérientiels et leur co-leadership.

Les parents n’ont donc pas fait mention de termes pouvant renvoyer au partenariat

parental.

2.1.2 Laperception du partenariat parental
Les cing parents sont d’accord avec la définition du partenariat parental que nous
proposons, ils estiment qu’il est nécessaire que les relations se passent ainsi. Sur les cing

parents, quatre affirment le vivre au quotidien avec les professionnels de santé.

2.1.3 La participation aux séances

Nombre de parents participant aux séances d'orthophonie de leur
enfant

Nombre de parents ne participant pas aux séances d'orthophonie
de leur enfant

Graphique 1 : Diagramme présentant la participation des parents aux séances d’orthophonie de leur enfant

Les parents qui assistent aux séances d’orthophonie le font tous de facon réguliére,
c¢’est-a-dire lors de chaque séance et de facon active en participant aux activités proposées. Ils

pensent que cette participation est nécessaire.

Les parents ne participant pas aux séances évoquent comme raisons le fait que ¢a ne
leur a pas été proposé et que de toute facon cela perturberait leur enfant. Ils n’estiment alors

pas que leur participation serait nécessaire.

2.1.4 La participation aux prises de décisions cliniques

Trois parents interrogés sur cing affirment participer aux prises de décisions
clinigues concernant leur enfant et jugent que c’est necessaire. lls declarent pour la totalité
d’entre eux participer aux prises de décisions concernant le plan de soins, deux donnent aussi
leur avis concernant la fréquence des séances et 1’un s’exprime également concernant les

objectifs thérapeutiques.
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décisions cliniques décisions cliniques décisions cliniques
concernant les objectifs concernant le plan de soins concernant la fréquence
thérapeutiques des séances

Graphique 2 : Histogramme groupé présentant les réponses aux questions concernant la participation des parents aux prises
de décisions cliniques

Parmi les parents ne participant pas aux prises de décisions cliniques, ils n’estiment
pas que ce serait nécessaire car ils disent faire totalement confiance au professionnel de

santé.

2.1.5 L attitude envers le professionnel de santé

O P N W b~ O

Nombre de parents faisant part de leurs Nombre de parents faisant part de leurs
attentes et de leurs souhaits au besoins au professionnel de santé
professionnels de santé

Graphique 3 : Histogramme groupé présentant les réponses a la question concernant I’attitude des parents face au
professionnel de santé

Tous les parents affirment faire part de leurs besoins au professionnel de santé et
trois d’entre eux partagent également leurs attentes et leurs souhaits. Pour les parents ne
faisant pas part au professionnel de santé de leurs attentes et souhaits, ils énoncent la aussi le
fait de faire totalement confiance au professionnel.

2.1.6 Lacollaboration entre thérapeute(s), parent(s) et école
Tous les parents interrogés affirment que la collaboration entre les professionnels de

santé, les parents et 1’école est nécessaire.
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2.2 Veérification des criteres de validation de la premiere hypothése

Le tableau 2 rappelle les critéres retenus pour la validation de la premiére hypothése
théorique selon laquelle nous affirmons que les parents ont conscience du rdle de
partenaire qu’ils peuvent avoir. Les parents interrogés remplissent tous entre trois et cing

critéres sur les six qui les concernent.

Tableau 2 : Présentation des critéres visant a déterminer si les parents ont conscience du rdle de partenaire qu’ils peuvent

avoir
Parent 1 Parent 2 Parent 3 Parent 4 Parent 5
Evoque un ou des mots-clés en lien NON NON NON NON NON
avec le partenariat parental (Q 1, 2).
Se sent concerné par la définition du Ooul oul Ooul oul Ooul
partenariat parental (Q 4).

Assiste aux séances de fagon réguliere,
active et pense que c’est nécessaire
(Q5,5.4,5.c,5.1).
N'assiste pas aux séances mais pense
que ce serait nécessaire (Q 5, 5.9).
Participe aux prises de décisions
cliniques et pense que c’est nécessaire
(Q6).
Ne participe pas aux prises de
décisions cliniques mais pense que ce
serait nécessaire (Q 6).
Fait part au(x) professionnel(s) de
santé de ses : attentes/souhaits et/ou
besoins (Q 7).
Pense que la collaboration
thérapeute(s), parent(s), école est
nécessaire (Q 8).

Nombre total de criteres remplis

3 Résultats aux questions concernant les besoins des parents

3.1 L’analyse des réponses aux questions concernant le besoin d’apports de

connaissances théoriques

3.1.1 Ladéfinition des troubles dyslexiques
Nous avons demandé aux parents ce qu’ils connaissaient sur les troubles dyslexiques,
d’abord de fagon libre puis a 1’aide de cinq mots-clés. Nous avons regroupé les termes qu’ils

ont énonceés dans quatre catégories distinctes.
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Ces categories sont les suivantes (Cf Annexes, Annexe 4.2 : Ce que sont les troubles

dyslexiques pour les parents) :

e Termes renvoyant aux manifestations des troubles dyslexiques :
manifestations fonctionnelles (x13) / manifestations comportementales (x7)
e Termes renvoyant aux domaines touchés dans le cadre des troubles
dyslexiques (x7)
e Termes renvoyant au caractere durable des troubles dyslexiques (x2)
e Terme renvoyant a I’étiologie des troubles dyslexiques (x1)
Nous remarquons donc que la majorité des termes utilisés par les parents pour définir
les troubles dyslexiques renvoient aux manifestations de ces derniers et notamment d’un point
de vue fonctionnel. Tous les parents nous font part du fait que les troubles dyslexiques

impactent la lecture et I’écriture.

3.1.2 L’estimation du niveau de connaissances sur les troubles dyslexiques

Nous avons demandé aux parents quel niveau de connaissances ils pensaient avoir
concernant les troubles dyslexiques. Trois parents estiment avoir un petit peu de
connaissances sur les troubles dyslexiques, les deux autres estiment avoir de trés bonnes

connaissances a ce sujet.

3.1.3 Les ressentis des parents quant a leur niveau de connaissances sur les troubles
dyslexiques
Nous avons questionné les parents sur leurs ressentis par rapport a leur niveau de
connaissances. Trois parents declarent posséder suffisamment de connaissances et deux

estiment ne pas en avoir assez.

3.1.4 L’estimation du besoin de recevoir des informations au sujet des troubles dyslexiques
Quant au besoin de recevoir des informations , trois parents souhaitent en recevoir et

deux estiment ne pas en avoir besoin.

3.1.5 Le souhait d’acquérir des connaissances sur les troubles dyslexiques

En ce qui concerne le souhait d’acquérir des connaissances, nous avons fait des
suggestions a tous les parents y compris a ceux qui nous ont affirme ne pas en avoir besoin.
En effet, nous supposions que les parents pouvaient ne pas avoir envisagé toutes les

possibilités de connaissances qu’ils pourraient potentiellement recevoir.
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Lorsque nous avons spontanément demandé aux parents quelle(s) connaissance(s) ils
souhaiteraient acquérir ils ont répondu : « [’origine des troubles, la cause », « I’évolution »,
« les moyens d’adaptations pour que [’enfant vive au mieux avec des troubles », « ce que je
peux faire pour [’aider ». Les trois premiers termes peuvent étre assimilés aux thémes que
nous leur avons ensuite proposés tandis que le quatrieme sera traité plus tard car il renvoie

plutdt aux savoir-faire.

Les aspects financiers (AEEH...) 4
Le role de la MDPH

Les professionnels a solliciter = Nombre de
La durée de la rééducation parent(s)
L'orientation scolaire et professionnelle concerné(s)

Les adaptations scolaires (PPRE...)
L’évolution des troubles dyslexiques
Manifestations des troubles au quotidien
La pathologie en elle-méme (origine )
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Graphique 4 : Barres groupées présentant les connaissances théorique les parents souhaitent acquérir

Les trois parents souhaitant recevoir des connaissances théoriques veulent donc étre
informés au sujet de I’ensemble des thémes que nous leur proposons. L’un des parents, qui
ne souhaitait initialement pas recevoir des connaissances, est tout de méme intéresse par le

sujet des aspects financiers tels que I’allocation de 1’éducation de 1’enfant handicapé (AEEH).

3.2 Vérification des criteres de validation de la premiere sous-hypothese

Le tableau 3 rappelle les criteres retenus pour la validation de la premiére sous-
hypothése selon laquelle nous affirmons que les parents ont besoin d’un apport de
connaissances théoriques. Les parents interrogés remplissent tous entre zéro et quatre

critéres sur cing.

Tableau 3 : Présentation des critéres visant a déterminer si les parents ont besoin d’un apport d’informations théoriques
Parent 1 Parent 2 Parent 3 Parent 4 Parent 5

Ne fait pas référence au fait que les NON NON NON NON NON

troubles dyslexiques impactent la lecture

et I’écriture (Q 10, 11).

Estime avoir « pas du tout » ou « un petit NON Ooul NON oul oul

peu » de connaissances sur les troubles

dyslexiques (Q 12).

Pense qu’il ne posséde pas suffisamment NON oul NON NON Ooul

de connaissances sur les troubles

dyslexiques (Q 13).

Déclare avoir besoin de recevoir des NON Ooul NON Ooul Oul

informations sur les troubles dyslexiques

(Q14).

Voudrait acquérir une ou des NON oul oul oul oul

connaissance(s) qu’il aura spontanément

évoquée(s) ou qui lui aura/auront été

suggérée(s) (Q 14.a, 15).
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3.3 L’analyse des réponses aux questions concernant le besoin d’apports de savoir-

faire

3.3.1 Lamise en place des savoir-faire

Tous les parents interrogés déclarent mettre en place des savoir-faire, deux d’entre
eux estiment que ces savoir-faire ne sont pas suffisants. Les trois autres parents affirment
que les savoir-faire qu’ils mettent en place sont suffisants car grace a eux leur enfant parvient
a gérer son quotidien pour le moment. Les parents ont cité plusieurs savoir-faire que nous
avons regroupés en trois catégories dans le tableau 4 : les savoir-faire en lien avec les

devoirs, les savoir-faire en lien avec I’école et les savoir-faire en lien avec le quotidien.

Tableau 4 : Présentation des réponses aux questions visant a connaitre les savoir-faire mis en place par les parents

La lecture : «j utilise la méthode APILI » , « on lit une page sur deux
atour de role ».

L’écriture : « quand il en a marre d’écrire je lui propose des lettres
aimants ou je transforme ¢a sous la forme d’un jeu ».

Savoir-faire en lien avec les devoirs L’apprentissage des lecons : « je m’assure toujours qu’elle ait bien
compris ».

Les dictées : « je lui fait écrire plusieurs fois pour qu’il la mémorise »,
«quand elle a des mots a apprendre, je m’appuie sur ses atouts et
J ‘essaie déja de voir ceux qu’elle connait déja ».

Le temps : « je fractionne le temps des devoirs, on fait les devoirs le
matin et on n’y passe jamais plus de vingt minutes ».

« quand on se promeéne et qu’il y a des textes a lire j'en profite pour le

Savoir-faire en lien avec le quotidien faire lire » , « j'emprunte des livres audios ».
« je lui transforme tous ses cours en DYS, je vais sur le site spécial
Savoir-faire en en lien avec I’école DYS je tape le cours que je veux et de la j imprime la carte mentale, la

legon, les exercices et du coup c’est en différentes couleurs ».

3.3.2 L’estimation du besoin de recevoir des informations au sujet des savoir-faire
Tous les parents déclarent avoir besoin de recevoir des informations sur les savoir-
faire qu’il est possible de mettre en place lorsque 1’on est parent d’un enfant présentant des

troubles dyslexiques.

3.3.3 Le souhait d’acquérir des savoir-faire

Nous avons demandé aux parents quel(s) savoir-faire ils souhaiteraient acquérir. Deux
d’entre eux nous ont spontanément fait part de la volonté d’étre informés sur les moyens
concrets qu’ils pouvaient eux-mémes mettre en place pour adapter la scolarité de leur enfant.
L’un des parents nous a confié vouloir acquérir des savoir-faire concernant les devoirs,

theme que nous suggérions ensuite.

Le graphique 5 nous fait part des savoir-faire au sujet desquels les parents souhaitent

étre informeés.
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Tous les parents sont intéressés par le theme de la gestion du temps des devoirs. Les parents
ne souhaitant pas acquérir d’informations sur la préparation du sac pour le lendemain
affirment ne pas se sentir concernés par cette thématique et les parents ne souhaitant pas
étre informés sur la constitution du dossier MDPH déclarent étre déja suffisamment

informés.

Les aides pour adapter la scolarité
maintenant et apres

La constitution du dossier MDPH N 2

I 2

= Nombre de parent(s)
La gestion du temps des devoirs [N 5  concerné(s)

La préparation du sac pour le

. ]
lendemain 3

0 1 2 3 4 5

Graphique 5 : Barres groupées présentant les savoir-faire que les parents souhaitent acquérir

Concernant la gestion du temps des devoirs, nous avons demandé aux parents quelle(s)
thématique(s) autour des devoirs les intéressai(en)t : tous les parents souhaitent étre informés
sur les moyens d’organiser ce temps et sur la thématique de ’apprentissage des legons.
Quatre parents sont intéressés par les autres thématiques proposées a savoir les adaptations
a mettre en place sur les temps de lecture et d’écriture et le temps qu’il est nécessaire de

passer sur les devoirs.

3.4 Vérification des criteres de validation de la deuxiéme sous-hypothése

Le tableau 5 rappelle les criteres retenus pour la validation de la deuxiéme sous-
hypothése selon laquelle nous affirmons que les parents ont besoin d’un apport de savoir-
faire. Deux parents remplissent la totalité des critéres qui les concernent, les trois autres

en remplissent deux sur trois.

Tableau 5 : Présentation des critéres visant a déterminer si les parents ont besoin d’un apport de savoir-faire
Parent 1 Parent 2 Parent 3 Parent 4 Parent 5

Met en place des savoir-faire mais NON oul oul NON NON
pense que ce n’est pas suffisant (Q 20,
20.a).

Ne met pas en place de savoir-faire
mais estime que ce serait nécessaire (Q
20, 20.b).

Aurait besoin de recevoir des Ooul Ooul Ooul Ooul Oul
informations sur les savoir-faire qu’il
est possible de mettre en place (Q 21).

Voudrait acquérir un ou plusieurs oul oul oul oul oul
savoir-faire qu’il aura spontanément
évoqué(s) ou qui lui aura/auront été
suggéré(s) (Q 21.a, 22).
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3.5 L’analyse des réponses aux questions concernant le besoin d’apports de savoir-
étre

3.5.1 Lamise en place des savoir-étre

Quatre parents sur les cing interrogés déclarent mettre en place des savoir-étre, la
moitié d’entre eux jugent que ceux-Ci sont suffisants. Le cinquieme parent affirme ne pas
mettre en place de savoir-étre en particulier au quotidien avec son enfant présentant des

troubles dyslexiques mais il pense que ce serait nécessaire.

Nous avons recense les savoir-étre que les parents affirment mettre en place. Les parents
nous ont fait part de savoir-étre qu’ils mettaient en place en tant que tels :

e «lapatience » (x2),

e «latolérance »,
e «larésilience »,
[ ]
[ ]

« étre compreéhensif » (x2),
« [’écoute ».

Nous remarquons notamment que la patience et le fait d’étre compréhensif sont des

propos qui ont été énoncés deux fois.

Ces savoir-étre ont été illustrés par certains parents au moyen d’exemples :

« je me suis remise en question car mon enfant apprend ses poésies la téte en bas et

les pieds en [’air »,

e «je ne lui donne pas trop de consignes d’un seul coup, j’essaie de ne pas la noyer
sous les informations »,

o «j’ai réévalué mes attentes vis-a-vis d’elle ».

3.5.2 L’estimation du besoin de recevoir des informations au sujet des savoir-étre
Quatre parents déclarent avoir besoin d’informations sur les savoir-étre qu’il est
possible de mettre en place lorsque 1’on est parent d’un enfant présentant des troubles

dyslexiques.

3.5.3 Le souhait d’acquérir des savoir-étre

Spontanément, les parents n’ont pas fait part de savoir-étre qu’ils souhaiteraient
acquérir. Toutefois, trois parents étaient intéressés par I’ensemble des thémes que nous leur
avons suggéres ensuite. Nous remarquons donc que I’un des parents ayant déclaré étre
intéressé pour recevoir des informations ne portait pas d’intérét aux themes que nous lui

proposions.
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Graphique 6 : Barres groupées présentant les savoir-étre que les parents souhaitent acquérir

3.6 Vérification des criteres de validation de la troisieme sous-hypothése
Le tableau 6 rappelle les criteres retenus pour la validation de la troisieme sous-
hypothése selon laquelle nous affirmons que les parents ont besoin d’un apport de savoir-

étre. Trois parents remplissent la totalité des criteres qui les concernent, les deux autres en

remplissent un ou aucun.

Tableau 6 : Présentation des critéres visant a déterminer si les parents ont besoin d’un apport de savoir-étre

Parent 1 Parent 2 Parent 3 Parent 4 Parent 5

NON Ooul NON Ooul

Met en place des savoir-étre mais
pense que ce n’est pas suffisant (Q 27,
27.3).

Ne met pas en place de savoir-étre
mais estime que ce serait nécessaire (Q
27, 27.h).

Aurait besoin de recevoir des oul oul NON oul Ooul
informations sur les savoir-étre qu’il
est possible de mettre en place (Q 28).

Voudrait acquérir un ou plusieurs NON oul NON Ooul oul
savoir-étre qu’il aura spontanément
évoqué(s) ou qui lui aura/auront été
suggéré(s) (Q 28.a, 30).

4 Reésultats aux guestions concernant I’envie de s’investir des parents

4.1 L’analyse des réponses aux questions concernant 1’envie de s’investir des parents

4.1.1 L’intérét d’évoquer les savoirs théoriques avec d’autres personnes
Quatre parents ont précédemment cité au moins une connaissance théorique sur
laguelle ils souhaiteraient étre informés. Nous avons demandé a ces parents avec quel(s)

acteur(s) ils aimeraient aborder ces sujets, nous avons présenté ces résultats dans le tableau 7.
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Tableau 7 : Présentation des résultats aux questions visant a déterminer la fagon dont les parents souhaitent s’investir pour
acqueérir des connaissances théoriques sur les troubles dyslexiques

Total du nombre de Nombre de parents Nombre de parents Nombre de parents
parents souhaitant souhaitant aborder ce | souhaitant aborder ce | souhaitant aborder ce
aborder ce sujet sujet avec des sujet avec d’autres sujet avec des
professionnels de parents enseighants
santé
a)La pathologie en 3 3 1 2
elle-méme (origine)
b)Les manifestations 3 3 1 2
des troubles au
guotidien
c)L’évolution des 3 3 1 2
troubles dyslexiques
d)Les adaptations 3 3 1 2
scolaires
e)L’orientation 3 3 1 2
scolaire et
professionnelle
f)La durée de la 3 3 1 2
rééducation
g)Les professionnels 3 3 1 2
qu’il est possible de
solliciter
h) Le rdle de la 3 3 1 2
MDPH
i)Les aspects 4 4 1 2
financiers

Ainsi, nous remarquons qu’a chaque fois qu’un parent mentionne un sujet, il émet le
souhait de I’aborder avec les professionnels de santé. Seulement un parent émet le souhait
d’aborder les savoirs théoriques avec d’autres parents, quelques remarques sont formulées a
ce sujet par nos répondants. En effet, certains évoguent notamment le fait que ca ne leur
semble pas pertinent de parler des troubles dyslexiques avec d’autres parents car ils souhaitent

surtout de leur coté recueillir des informations personnalisées pour leur enfant.

4.1.2 L’utilité de la démarche proposée pour acquérir des connaissances théoriques

Sur les quatre parents qui évoguent au moins une connaissance théorique qu’ils
souhaiteraient aborder avec les différents acteurs énoncés, trois d’entre eux déclarent que le
fait de recevoir ces informations leur serait utile. Le quatrieme parent affirme que ¢a ne lui
serait pas utile car ¢a ne concerne pas son enfant, toutefois il est tout de méme curieux de

recevoir ces informations.

4.1.3 L’envie de mettre en place des savoir-faire
Ce critere renvoie seulement aux parents ayant déclaré ne pas mettre en place de

savoir-faire, par conséquent aucun parent de notre échantillon n’est concerné.
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4.1.4 L’intérét d’évoquer les savoir-faire avec d’autres personnes
Tous les parents interrogés évogquent au minimum un savoir-faire sur lequel ils
souhaitent étre informés. Nous leur avons donc demandé avec qui ils aimeraient aborder ces

savoir-faire, nous avons présenté les résultats dans le tableau 8.

Tableau 8 : Présentation des réponses aux questions visant a déterminer la fagon dont les parents souhaitent s’investir pour
acqueérir des savoir-faire en lien avec les troubles dyslexiques

Total du nombre de Nombre de parents Nombre de parents Nombre de parents
parents souhaitant souhaitant aborder ce | souhaitant aborder ce | souhaitant aborder ce
aborder ce sujet sujet avec des sujet avec d’autres sujet avec des
professionnels de parents enseighants
santé
a)La préparation du 3 3 1
sac pour le lendemain
b)La gestion du temps 5 4 1 2
des devoirs
c)La constitution du 2 2
dossier MDPH
d)Les aides pour 2 2

adapter la scolarité
maintenant et aprés

Nous remarquons que les parents concernés souhaitent, pour la majorité d’entre eux,
aborder le sujet des savoir-faire avec des professionnels de santé. Le parent qui a répondu
vouloir aborder le sujet de la gestion du temps des devoirs avec d’autres parents a indiqué

qu’il était surtout intéressé par I’aspect des témoignages.

4.1.5 L’utilité de la démarche proposée pour mettre en place des savoir-faire
La totalite des parents concernés estiment qu’il serait utile pour eux d’aborder le

sujet des savoir-faire avec les différents acteurs énonces.

4.1.6 L’envie de mettre en place des savoir-étre
Ce critére renvoie seulement aux parents ayant déclaré ne pas mettre en place de

savoir-étre, un parent est concerné et il affirme avoir envie d’en mettre en place.

4.1.7 L’intérét d’évoquer les savoir-étre avec d’autres personnes

Quatre parents émettent le souhait d’étre informés quant aux savoir-étre. Parmi eux,
trois citent au minimum un sujet sur lequel ils souhaitent étre informés. Nous leur avons
donc demandé avec qui ils souhaiteraient aborder ces savoir-étre, nous avons présenté les

résultats dans le tableau 9.
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Tableau 9 : Présentation des réponses aux questions visant a déterminer la fagon dont les parents souhaitent s’investir pour
acqueérir des savoir-étre en lien avec les troubles dyslexiques

Total du nombre de
parents souhaitant
aborder ce sujet

Nombre de parents
souhaitant aborder ce
sujet avec des
professionnels de
santé

Nombre de parents
souhaitant aborder ce
sujet avec d’autres
parents

Nombre de parents
souhaitant aborder ce
sujet avec des
enseighants

a)Comportements a
adopter face a un
enfant qui subit des
mogqueries

3

1

2

b)Comportements a
adopter face a un
enfant qui refuse
d’aller a I’école a
cause de ses troubles

c)Comportements a
adopter face a un
enfant qui a des
tendances anxieuses

d)Comportements a
adopter face a un
enfant qui a des
tendances dépressives

e)Comportements &
adopter face a un
enfant qui a une
mauvaise estime de
lui-méme

Ainsi, nous remarquons que tous les parents concernés émettent le souhait d’aborder

le sujet des savoir-étre avec les professionnels de santé.

4.1.8 L’utilité de la demarche proposée pour mettre en place des savoir-étre

Trois parents, parmi les cing interrogés, évoquent au minimum un savoir-étre sur

lequel ils souhaitent étre informés. Ils déclarent que le fait d’aborder ce(s) sujet(s) avec les

différents acteurs énonceés leur serait utile et leur permettrait de mettre en place davantage

de savoir-étre.

4.2 Verification des criteres de validation de la troisieme hypothese

Le tableau 10 rappelle les criteres retenus pour la validation de la troisieme hypothese

theorique selon laquelle nous affirmons que les parents ont envie de s’investir. Nous

remarquons que quatre parents sur cing remplissent P’intégralité des critéres qui les

concernent.
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Tableau 10 : Présentation des critéres visant a déterminer si les parents souhaitent s’investir

Parent 1

Le parent est intéressé par le fait

Parent 2

Parent 3

Parent 4

Parent 5

Oul

Oul

Oul

Oul

d’évoquer le sujet des savoirs
théoriques avec au minimum 1’un des
acteurs énonceés (Q 17).
Le parent pense que le fait d’aborder le oul NON Ooul Ooul
sujet des informations théoriques avec
d’autres personnes lui serait utile (Q
18).
Le parent ne met pas en place de
savoir-faire mais aimerait en mettre en
place (Q 20, 20.c).
Le parent est intéressé par le fait Ooul oul Ooul Ooul Ooul
d’évoquer le sujet des savoir-faire avec
au minimum 1’un des acteurs énoncés
(Q24).
Le parent pense que le fait d’aborder le Ooul Ooul Ooul Ooul oul
sujet des savoir-faire avec d’autres
personnes lui serait utile (Q 25).
Le parent ne met pas en place de
savoir-étre mais aimerait en mettre en
place (Q 27, 27.c).
Le parent est intéressé par le fait
d’évoquer le sujet des savoir-étre avec
au minimum 1’un des acteurs énoncés
(Q32).
Le parent pense que le fait d’aborder le
sujet des savoir-étre avec d’autres
personnes lui serait utile (Q 33).
Nombre total de criteres remplis

5 Reésultats aux gquestions concernant la triade thérapeutique

5.1 L’analyse des réponses aux questions concernant la triade thérapeutique

5.1.1 Les échanges entre parent(s), professionnel(s) de santé et enfant au sujet des troubles
dyslexiques

Sur les cing parents interrogés, quatre affirment qu’ils participent a des échanges avec

le professionnel de santé orthophoniste au sujet des troubles dyslexiques. En effet, en ce qui

concerne le cinquieme parent, étant donné que son enfant est en cours de diagnostic, il déclare

ne pas encore avoir eu réellement d’échange au sujet des troubles dyslexiques.

Les parents qui participent aux échanges le font pendant la séance ou apres la
séance selon qu’ils y assistent ou non. Les parents qui sont présents pendant la séance et donc
pour qui les échanges ont lieu a ce moment participent a ces derniers pour illustrer les
propos de leur enfant ou pour évoquer les éventuelles difficultés rencontrées. Les parents
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pour qui les échanges ont lieu en fin de séance évoquent aussi éventuellement les difficultés
rencontrées ou alors posent des questions, s’il y en a, au professionnel de santé

orthophoniste.

5.1.2 Ler6le actif dans les échanges
Etant donné que I’un des parents a déclaré qu’il n’y avait pas d’échange entre lui, le
professionnel de santé orthophoniste et son enfant au sujet des troubles dyslexiques, nous ne

I’avons pas inclus dans les résultats concernant la participation active aux séances.

Concernant I’équilibre de I’échange dans la triade, deux parents affirment que
I’échange est équilibré et les deux autres déclarent que c’est plut6t le professionnel de santé

orthophoniste qui méne I’échange.

De plus, les quatre parents interrogés affirment prendre en compte leur enfant
pendant les échanges, c’est-a-dire qu’ils rapportent au professionnel de santé orthophoniste
les propos de ce dernier. Toutefois, les parents déclarent surtout initier les sujets puis

encourager leur enfant a expliquer lui-méme ce qui le dérange.

Parmi les quatre parents interrogés, trois d’entre eux se sentent plutdt investis dans
la rééducation et posent des questions au professionnel de santé orthophoniste alors qu’un
parent a plutt tendance a penser que la rééducation concerne uniquement le professionnel

de santé orthophoniste et son enfant.

Enfin, trois parents pensent avoir une place active dans ces échanges quand I’autre

parent estime que sa place est plutét passive.

5.1.3 Lasatisfaction quant aux échanges
Parmi les quatre parents interroges, trois affirment étre totalement satisfaits par le
fonctionnement lors des échanges. Voici quelques propos énoncés pouvant 1’illustrer :
o « Carépond a mes attentes et a mes questions quand j en pose. || [Mon enfant] est

bien dans ses baskets donc je me dis que les professionnels font vraiment leur role
quoi ».

e « Canous permet de reprendre et de retravailler a la maison ».

o «Ilyaun trés bon équilibre en fait, il y a une tres bonne communication. Il n’y a pas
de mauvaise question, on se sent écouté, on se sent conseillé, aidé, enfin ».

Le quatriéme parent estime ne pas étre satisfait car il se sent un peu frustré de ne pas tout

comprendre parfois.
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5.2 Veérification des critéres de validation de la quatrieme hypothése

Le tableau 11 rappelle les critéres retenus pour la validation de la quatriéme
hypothése théorique selon laquelle nous affirmons que les parents savent trouver leur place
dans la triade thérapeutique. Nous présentons nos résultats en nous appuyant ici sur les
réponses des parents 1 a 4 uniquement. En effet, nous faisons le choix de ne pas
comptabiliser le cinquiéme parent dans nos calculs de validation finaux puisqu’étant donné
qu’il ne participe pas encore aux échanges concernant les troubles dyslexiques, il ne nous
semble pas juste d’évaluer sa place dans la triade thérapeutique. Toutefois, nous ferons tout
de méme part dans la partie discussion de ce mémoire, des éléments concernant les différentes
dyades d’échanges avec ce parent. Parmi les quatre parents retenus pour les calculs finaux,

trois remplissent I’intégralité des critéres de validation qui les concernent.

Tableau 11 : Présentation des critéres visant a déterminer si les parents savent comment trouver leur place dans la triade
thérapeutique

Parent 1 Parent 2 Parent 3 Parent 4 Parent 5

Le parent participe a des échanges avec Ooul Ooul Ooul Ooul NON
le(s) professionnel(s) de santé et son
enfant au sujet des troubles dyslexiques
(Q41).
Le parent a un role actif dans ces
échanges (Q 41.b, 41.c).
Le parent est satisfait du
fonctionnement lors des échanges (Q
41.d,41.e).

Nombre total de criteres remplis
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DISCUSSION
1 Validation des hypothéses

1.1 Hypothése théorique 1

Notre premiere hypothése théorique est : Les parents d’enfants présentant des troubles
dyslexiques ont conscience du role de partenaire qu’ils peuvent avoir.

Quatre parents, sur les cing interrogés, remplissent plus de la moitié des critéres que
nous avons établis afin de vérifier s’ils ont conscience ou non de leur r6le de partenaire. Ainsi,
notre premiere hypothese théorique est validée.

Aucun des parents, lorsque nous leur avons demandé de décrire leur role, n’a fait
mention de termes en lien avec la définition du partenariat parental énoncée par Perichon &
Gonnot (Février 21, p. 22). Toutefois, quand nous leur avons proposé une définition, ils se
sont tous reconnus, démontrant ainsi qu’ils ont conscience de ce role de partenaire qu’ils
peuvent jouer. lls ont également, en majorité, affirmé vivre ce rble au quotidien avec les
professionnels de santé. D’une part, nos résultats suggeérent que le partenariat parental, qui est
une posture thérapeutique récente, est bien en place dans les rapports qu’entretiennent les
professionnels de santé avec les parents composant notre échantillon. D’autre part, ces
derniers ont conscience du role qu’ils peuvent avoir. Ce constat est corrélé avec le fait que
tous les parents interrogés affirment faire part de leurs attentes, souhaits et/ou besoins aux
professionnels de santé, ce qui est un élément central dans le partenariat parental. De plus, les
parents déclarent tous que la collaboration avec les thérapeutes et 1’école est nécessaire.

Nos résultats semblent également suggérer que le fait de se sentir partenaire n’est pas
lié & la participation aux séances. En effet, méme si certains parents n’y assistent pas, cela ne

les empéche pas de participer aux prises de décisions cliniques et de se sentir partenaires.

1.2 Hypothése théorique 2

Notre deuxiéme hypothese théorique est: Les parents d’enfants présentant des
troubles dyslexiques expriment des besoins.

Nous avons élaboré trois sous-hypothéses afin d’y répondre. En effet, notre premiére
sous-hypothese est: Les parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques expriment
des besoins en termes d’apports de connaissances théoriques sur les troubles dyslexiques.

Trois parents, sur les cing interrogés, remplissent plus de la moitié des criteres que nous
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avons établis afin de déterminer s’ils ont besoin d’un apport d’informations théoriques. Par
conséquent, la premiere sous-hypothese est validée. La grande majorité des parents
interrogés décrivent les troubles dyslexiques au moyen de termes renvoyant aux
manifestations fonctionnelles. lIs citent tous la lecture et 1’écriture comme étant des domaines
impactés par ces troubles.

Deux parents estiment avoir de tres bonnes connaissances au sujet des troubles
dyslexiques et déclarent ainsi ne pas avoir besoin d’étre informés. L’un de ces parents est
professionnellement proche du domaine des troubles dyslexiques et I’autre est celui dont
I’enfant a le diagnostic le plus ancien ce qui peut possiblement expliquer le niveau déja élevé
de connaissances.

La deuxiéme sous-hypothese est : Les parents d’enfants présentant des troubles
dyslexiques expriment des besoins en termes d’apports de savoir-faire. Tous les parents
répondent a plus de la moitié des critéres établis. Ainsi, la deuxieme sous-hypothése est
validée.

L’intégralité des parents composant notre échantillon mettent en place des savoir-faire.
Certains d’entre eux pensent que ces savoir-faire sont suffisants, toutefois ils expriment tout
de méme le besoin d’étre informés a ce sujet. La thématique qui intéresse en majorité les
parents est celle de la gestion du temps des devoirs. En effet, c’est 1’'un des roles qui est
attribué¢ dans la littérature aux parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques (cf.
Ancrage théorique Chapitre 3, Partie 4). De plus, quel que soit I’4ge de I’enfant ¢’est un sujet
qui est trés présent dans le quotidien et qui donc les concerne indiscutablement.

La troisiéme sous-hypothese est: Les parents d’enfants présentant des troubles
dyslexiques expriment des besoins en termes d’apports de savoir-étre.

Trois parents sur les cing composant notre échantillon remplissent ’intégralité des
criteres selon lesquels nous estimons qu’ils ont besoin d’un apport de savoir-étre. Notre
troisieme sous-hypotheése est donc validée. En effet, bien que quatre parents déclarent mettre
en place des savoir-étre, ils sont seulement deux a estimer que ceux-ci sont suffisants. Ils sont
également quatre a avoir émis le souhait de recevoir des informations a ce sujet.

Ayant validé nos trois sous-hypotheses, la deuxieme hypothese théorique est
également validée. Nos résultats montrent donc que les parents de notre échantillon ont un
réel besoin d’étre informés que ce soit au sujet des informations théoriques, des savoir-faire
ou des savoir-étre. Nos résultats sont cohérents avec les données retrouvées dans la littérature

qui mettent en avant ce fort besoin des parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques
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d’étre informés (cf. Ancrage théorique Chapitre 3, Partie 5). Toutefois, les données de la
littérature ne précisaient pas de quel type d’informations manquaient les parents, nos résultats

nous éclairent sur le sujet.

1.3 Hypothése théorique 3

Notre troisieme hypothese théorique est : Les parents d’enfants présentant des troubles
dyslexiques aimeraient s’investir. Tous les parents remplissent plus de la moitié des
critéres que nous avons élaborés. Par conséquent, notre troisieme hypothése théorique est

validée.

De prime abord, nos résultats suggerent que les parents de notre échantillon sont déja
investis puisqu’ils interagissent tous avec des interlocuteurs dans le cadre des troubles
dyslexiques de leur enfant, qu’ils s’agissent de 1’orthophoniste, de I’enseignant ou de proches.
De plus, ils se sont tous déja renseignés sur Internet et notamment via les réseaux sociaux
pour deux d’entre eux. Ce résultat est corrélé avec les données de la littérature qui affirment
que les parents s’informent par leurs propres moyens (cf. Ancrage théorique Chapitre 3,
Partie 5).

Néanmoins, bien qu’ils soient déja investis, ils expriment tous le souhait de s’investir
davantage. En effet, lorsqu’un parent était intéressé par une proposition de sujet que nous lui
faisions, i1l a toujours émis le souhait, a une exception pres, de I’aborder avec les

professionnels de santé et notamment 1’orthophoniste.

Notre projet initial était de proposer des groupes de parents au sein de la MSP de
Tomblaine (54) mais nos résultats semblent montrer qu’au sein de notre échantillon, un seul
parent est intéressé par cette alternative que ce soit pour aborder le sujet des informations
théoriques, des savoir-faire ou des savoir-étre. En effet, certains parents nous ont confié
vouloir plutdt des informations personnalisées pour leur enfant. D’autres craignent surtout la

tendance moralisatrice qui pourrait étre véhiculée dans ces groupes de parents.

Nos résultats suggérent donc que les interlocuteurs privilégiés pour informer les parents
d’enfants présentant des troubles dyslexiques sont les enseignants mais surtout et a
I’unanimité les professionnels de santé, I’orthophoniste étant celui qui a été¢ le plus

fréqguemment cité.
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1.4 Hypothese theorique 4
Notre quatriéme hypothese théorique est: Les parents d’enfants présentant des
troubles dyslexiques savent comment trouver leur place dans la triade thérapeutique

enfant-parent-soignant.

Dans nos calculs finaux, nous avons pris en compte les réponses de quatre parents. Le
cinquieme ayant un enfant en cours de diagnostic, il n’a pas pu répondre de fagon objective
aux questions en lien avec la triade. Nous 1’avons donc exclu car les résultats auraient été
biaisés. Bien qu’il n’y ait pas encore eu d’échange a trois dans le contexte des troubles
dyslexiques, ce parent est tout de méme sollicité par les professionnels de santé et il les

sollicite lui-méme également.

Trois parents sur quatre remplissent I’intégralité des critéres selon lesquels nous
pouvons affirmer qu’ils savent trouver leur place dans la triade thérapeutique. Ainsi, nous

validons notre quatriéme hypothése théorique.

\

En effet, sur les quatre parents participant a des échanges avec I’enfant et le
professionnel de santé, trois nous ont affirmé y tenir une place active. L’autre parent a déclaré

que selon lui, la rééducation ne concernait que le professionnel de santé et ’enfant.

Outre la triade thérapeutique, nous trouvions également intéressant de questionner les
différentes dyades. Le graphique 7 nous montre que ce sont surtout les dyades professionnel
de santé / parents et professionnel de santé/enfant qui sont les plus actives. En revanche,
un parent seulement affirme que son enfant le sollicite par rapport a ses troubles dyslexiques.
Ainsi, bien que nous assistions a 1’émergence de cette posture de partenariat, nous observons
tout de méme que c’est encore majoritairement le professionnel de santé qui sollicite les

différents acteurs concernés que ce soit le parent ou I’enfant.

5 5
5 4
4 3 3
3
2 1 Nombre de parent(s)
1 concerné(s)
0

Le Le parent Le L'enfant Le parent L'enfant

professionnel  sollicite le  professionnel  sollicite le  sollicite son  sollicite son
sollicite le  professionnel de santé professionnel enfant parent
parent sollicite de santé
I'enfant

Graphique 7 : Histogramme groupé présentant la mobilisation des différentes dyades au sein de la triade thérapeutique

74



2 Les limites et les apports de notre étude

2.1 Les limites et les pistes de recherches envisageables
Notre étude, certes, présente des limites. Il se dégage également de notre travail des

pistes qui pourront donner des ébauches d’idées pour de futures recherches.

En effet, ’objectif de ce mémoire était de faire un état des lieux de la mise en ceuvre du
partenariat parental et des besoins des parents d’enfants présentant des troubles dyslexiques
au sein d’une structure particuliére : la MSP de Tomblaine (54). Par conséquent, notre
échantillon de parents était plutdt restreint, bien qu’au départ nous pensions avoir davantage
de candidats. Il semblerait intéressant d’envisager de mener des entretiens avec des parents
issus de structures extérieures afin de pouvoir effectuer des comparaisons et éventuellement
de genéraliser nos propos. Une enquéte par questionnaire pourrait également étre envisagée
afin de cibler davantage de personnes sur le territoire géographique. Ici, il ne nous est pas
possible d’extrapoler nos résultats en raison non seulement de I’échantillon qui est limité mais
aussi parce que tous les parents interrogés étaient suivis dans la méme structure ce qui a donc
nécessairement eu un effet sur leurs réponses. Outre le fait de s’intéresser a d’autres
structures, il semble également pertinent d’interroger des parents d’enfants présentant des
troubles dyslexiques mais appartenant a d’autres classes d’age et scolarisés au collége et au
lycée par exemple. Ainsi, nous pourrions effectuer des comparaisons : est-ce qu’ils se sentent
également partenaires ? Ont-ils des besoins différents ? Si oui, ces besoins sont-ils corrélés
avec 1’ancienneté du diagnostic et donc avec le niveau d’expertise du parent ? Souhaitent-ils

s’investir de la méme fagon ?

De plus, nous pensions au départ constituer des groupes de parents mais nos résultats
démontrent que ce n’est pas ce que souhaitent les parents du territoire de Tomblaine (54). En
effet, ils désirent, pour la majorité d’entre eux, s’investir auprés des professionnels de santé.
Prochainement, il pourrait étre pertinent de faire un état des lieux du c6té des professionnels
de santé. Il serait intéressant de leur demander : quelles informations donnent-ils déja aux
parents ? Sur quelles ressources s’appuient-ils? De quoi ont-ils besoin pour informer

davantage les parents ?

Une autre piste serait de pouvoir évaluer I’impact de la mise en place d’un programme
d’informations des parents par les professionnels de santé en administrant des questionnaires

pré et post-intervention afin de déterminer si les connaissances des parents évoluent.
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Une autre limite est que les parents étaient tous volontaires. Ils ont donné leur accord
pour participer en connaissant naturellement le motif de 1’étude ce qui induit ici un autre biais,
d’autant plus que ces parents étaient tous inclus dans le « Parcours de soins coordonnés des
enfants présentant un trouble du neurodéveloppement » mis en place a la MSP de Tomblaine
(54).

2.2 Les apports de notre étude

Mener cette étude nous a tout d’abord permis de mieux connaitre le partenariat parental
qui est un concept récent. De plus, nous sommes désormais mieux informée sur les autres
postures que sont la guidance et 1’accompagnement parental et ainsi plus au fait des

différences et des similitudes entre ces diverses postures thérapeutiques.

Cette revue de la littérature nous a également permis d’approfondir nos connaissances
sur les troubles dyslexiques et d’avoir une premicre appréciation des revendications des
parents. Les entretiens menés par la suite nous ont donné une idée plus précise de ce dont les

parents ont envie ainsi que de la modalité qui leur semble préférable pour s’investir.

D’un point de vue personnel, avoir mené cette étude nous fait davantage prendre
conscience de la nécessité d’accorder du temps aux parents afin de pouvoir leur transmettre
des compétences : connaissances théoriques, savoir-faire, savoir-étre. En effet, les parents
expriment un réel besoin. Or, nous demeurons pour eux, en tant que professionnel de santé,

des interlocuteurs privilégies.

Outre ces aspects, le fait de nous étre spécifiqguement intéressée au partenariat parental

nous aidera a le mettre en ceuvre de fagon plus confiante dans notre future pratique.

Enfin, la réalisation des entretiens nous a permis de nous projeter davantage dans le
métier d’orthophoniste. Ce fut un réel enrichissement tout autant au niveau professionnel que

personnel de pouvoir rencontrer ces parents qui nous ont tous chaleureusement répondu.
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CONCLUSION

Le travail que nous avons mené a été motivé par deux constats: d’une part
I’émergence de la posture thérapeutique partenariale et d’autre part le manque
d’informations et d’accompagnement que déplorent les parents d’enfants présentant des
troubles dyslexiques. Afin de faciliter I’accompagnement de ces enfants et de leurs parents,
la MSP de Tomblaine (54) a mis en place le « Parcours de soins coordonnés des enfants
présentant un trouble du neurodéveloppement » et envisageait de proposer a ces parents de

constituer des groupes a visée éducative, supervisés par des professionnels de sante.

La prise en compte de I’ensemble de ces éléments nous a amene a nous questionner.
C’est pourquoi, nous nous sommes demandé : Comment les parents d’enfants présentant
des troubles dyslexiques appréhendent-ils leur r6le de partenaire ? Quels sont leurs
besoins et de quelle(s) facon(s) souhaitent-ils s’investir ? Pour répondre a cette
problématique, nous avons tout d’abord réalisé une revue de la littérature qui nous a permis de
mieux comprendre 1’émergence de la posture partenariale. Nous avons également mené des
recherches sur les troubles dyslexiques ainsi que sur les réles et besoins spécifiques des

parents d’enfants présentant ces troubles.

Nous avons ensuite réalis¢ des entretiens aupres de cing parents d’enfants présentant
des troubles dyslexiques et pris en charge a la MSP de Tomblaine (54). L’analyse des
réponses de nos cing répondants nous montre que ces parents ont bien conscience du role de
partenaire qu’ils peuvent jouer. De plus, les résultats de notre étude suggérent que ces
parents ont effectivement des besoins en termes d’apports de connaissances théoriques, de
savoir-faire ou de savoir-étre. Ainsi, nous avons une idée précise, outre les données de la
littérature, de ce dont les parents ont besoin, du moins localement (territoire de Tomblaine
54).

Outre ce besoin d’informations, ces parents expriment ’envie de s’investir bien
qu’ils le soient déja a leur facon puisqu’ils se sont tous déja renseignés sur Internet et
échangent réguliérement avec des interlocuteurs a ce sujet. Toutefois, au sein de la MSP de
Tomblaine (54), les parents ne se sont pas exprimés favorablement concernant la mise en
place de groupes de parents. En effet, ceux qui désiraient étre informés ont émis le souhait
que cela soit fait par Dintermédiaire des professionnels de santé et notamment de
I’orthophoniste qui a été cité a chaque fois. La majorité de ces parents affirment

effectivement tenir une place active dans la triade thérapeutique et solliciter le
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professionnel de santé orthophoniste. Ainsi, nous prenons en compte le fait que ce
professionnel de santé demeure 1’interlocuteur privilégié¢ des parents d’enfants présentant des

troubles dyslexiques.

L’intégralité du travail mené nous a permis d’établir un état des lieux au sein d’une
structure spécifique, d’étayer et de préciser les donnees retrouvées dans la littérature. Nos
résultats nous donnent également des pistes pour mener une pratique professionnelle plus en
adéquation avec les demandes et besoins actuels des parents d’enfants présentant des troubles

dyslexiques.

Enfin, nous espérons que cette étude apportera un éclairage aux professionnels de la
MSP de Tomblaine (54).
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ANNEXES

1 Annexe 1 : courrier présentant notre étude aux parents
@ s, o e AT &

MAISON DE SANTE
Mémoire d’orthophonie « le partenariat parental dans le cadre des troubles dyslexiques
de I’enfant scolarisé en primaire : représentations des parents, besoins et
investissements ».

™\ FACULTE DE
MEDECINE / MAIEUTIQUE/
U / METIERS DE LA SANTE a NANCY

Je suis Laura Rattier et je suis actuellement étudiante en 5°™ année d’orthophonie a Nancy. Je
réalise mon mémoire de fin d’études sur le sujet du partenariat parental dans le contexte des
troubles spécifiques du langage écrit (troubles dyslexiques). Ce travail s’inscrit dans le cadre
du projet «Parcours de soins coordonnés des enfants présentant un trouble du
neurodéveloppement » actuellement mis en place a la maison de santé pluriprofessionnelle de
Tomblaine (54). Il est encadré par Madame Guirlinger qui y exerce en tant qu’orthophoniste.

Dans le cadre de ce mémoire, je souhaite réaliser des entretiens avec des parents d’enfants
scolarisés en primaire et présentant des troubles spécifiques du langage écrit qui sont pris en
soins a la maison de santé pluriprofessionnelle de Tomblaine (54). L’objectif est de tenter
d’apporter un éclairage aux professionnels sur la place que vous souhaitez prendre dans la
prise en soins. Nous nous intéresserons alors a vos besoins en tant que parent d’un enfant
scolarisé en primaire et présentant des troubles spécifiques du langage écrit mais aussi aux
solutions qu’il est possible de mettre en place.

Ces entretiens seront enregistrés et nous estimons qu’ils dureront en moyenne entre trois
quarts d’heure et une heure.

Si vous souhaitez prendre part a notre travail je vous contacterai par téléphone afin que nous
puissions convenir d’un rendez-vous !

Je vous remercie par avance de votre collaboration qui est tres précieuse et qui nous permettra
ensuite de pouvoir vous proposer un contenu adapté a vos besoins.

A bient6t !

Laura Rattier — étudiante en 5°™ année d’orthophonie (Nancy)
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2 Annexe 2: autorisation pour I’enregistrement audio et 1’exploitation des

données enregistrées

UNIVERSITE
@ DE LORRAINE

Je suis Laura Rattier et dans le cadre de mon mémoire d’orthophonie je vous propose de
participer a un entretien. Ce projet de mémoire s’inscrit dans le cadre du projet « Parcours de
soins coordonnés des enfants présentant un trouble du neurodéveloppement » mis en place a
la maison de santé pluriprofessionnelle de Tomblaine (54) et est encadré par Madame
Guirlinger qui y exerce en tant qu’orthophoniste.

Dans le cadre de ce mémoire, je souhaite réaliser des entretiens avec des parents d’enfants
scolarisés en primaire, présentant des troubles spécifiques du langage écrit (troubles
dyslexiques) et qui sont pris en soins a la maison de santé pluriprofessionnelle de Tomblaine
(54). Ces entretiens seront enregistrés, sous le format audio uniquement.

L’objectif est de tenter d’apporter un éclairage aux professionnels sur la place que vous
souhaitez prendre dans la prise en charge. Nous nous intéresserons alors a vos besoins en tant
que parent d’un enfant scolarisé en primaire et présentant des troubles spécifiques du langage
écrit mais aussi aux solutions qu’il est possible de mettre en place. Votre collaboration est tres
précieuse car elle nous permettra ensuite de pouvoir vous proposer un contenu adapté a vos
besoins.

Ces recherches ne sont possibles que grace au consentement des personnes qui acceptent
d’étre enregistrées sous format audio. Nous vous demandons par conséquent votre
autorisation & procéder aux enregistrements.

\ FACULTE DE C ‘ j j
MEDECINE / MAIEUTIQUE / S ()Dsrr,ﬁngE}%EhWE ﬁ (
A\ / METIERS DE LA SANTE 3 NANCY NANC \ISON DE SANTE

Faculté de !.‘cd.z: ine

Je soussigne/Nous SOUSSIgNONS  ................ccceensn. parent(s)/représentant(s) légal/légaux
de...ooviiiiinin néle ...... [ociin. [oiin. et actuellement pris en soins a la maison de santé
pluriprofessionnelle de Tomblaine (54).

Adresse :

1-J’autorise a enregistrer sous le format audio 1’entretien qui se déroulera le : ../../..OUI-NON
2-J’autorise I’utilisation de ces données, sous leur forme enregistrée aussi bien que sous leur
forme transcrite et anonymisée a des fins de recherche scientifique (mémoires, articles
scientifiques, exposés a des congres, séminaires) autorisation obligatoire dans le cadre de cet
entretien : OUI-NON
3-J’autorise I’utilisation de ces données, sous leur forme enregistrée aussi bien que sous leur
forme transcrite a des fins d’enseignement universitaire (cours donnés a des étudiants) : OUI-
NON
Par ailleurs, nous vous informons que pour toutes ces utilisations scientifiques, les données
qui seront ainsi enregistrées seront anonymiséees. Ceci signifie que les transcriptions de ces
données utiliseront des pseudonymes et remplaceront toute information pouvant porter a
I’identification des participants. De plus, les bandes audios qui seront présentées a des
conférences ou des cours (généralement sous forme de tres courts extraits ne dépassant pas la
minute) seront « bipées » lors de la mention d'un nom, d'une adresse ou d'un numéro de
téléphone identifiables c’est-a-dire que ces informations seront remplacées par un « bruit »
qui les effacera.
Enfin, nous vous informons que conformément au droit de rectification énoncé par la
Commission Nationale Informatique et Liberté vous pouvez exiger, a tout moment, que ces
données soient rectifiées, complétées, mises a jour ou supprimeées.

Lieu et date : Signature :
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3 Annexe 3: guide d’entretien « le partenariat parental dans le cadre des
troubles dyslexiques de I’enfant scolarisé en primaire : représentations des

parents, besoins et investissements ».

Le parent-répondant L’enfant
Nom et prénom : Nom et prénom :
Qualité : Date de naissance :
Téléphone : Classe :
Adresse mail : Date de la pose du diagnostic de troubles
dyslexiques :

Suivi(s) en cours en lien avec les troubles
dyslexiques + lieu(x) :

Date de début de suivi en orthophonie :

l. Partie 1 : le role de partenaire

1-Comment décririez-vous votre role de parent d’un enfant présentant des troubles
dyslexiques ?

2-Pouvez-vous me donner cing mots-clés, qui, selon vous, définissent ce role ?

3-Avez-vous déja entendu parler de « partenariat parental » ?
[1Oui [IJNon

3.a-Si OUl a g3 : Dans quel contexte / ou ?

3.b-Si OUI & g3 : Qu’est-ce que cela signifie pour vous ?

Le partenariat fait référence a une relation d’égalité entre le parent et le professionnel de
santé. Le parent va participer aux décisions qui concernent son enfant en apportant les
savoirs issus de son expérience de parent. Ces savoirs sont complémentaires avec les savoirs

cliniques du professionnel.

4-Comment vous sentez-vous par rapport a cela ? Autrement dit, est-ce que cette définition
fait sens pour vous ?

5-Assistez-vous aux séances de rééducation de votre enfant ?
C10ui LINon
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5.a-Si OUl a g5 : A quelle fréquence ?
[ILors de chaque séance

[1Environ 1 séance sur 2

[1De fagon irréguliére

5.b-Si OUI a g5 : Qui est a I’initiative de cette participation ?
[1Le professionnel de santé [1Vous-méme

5.c-Si OUI a g5 : De quelle(s) facon(s) y participez-vous ? (Les propositions de réponses ne
seront pas étre énoncées mais pourront servir de pistes si besoin)

-présence physique mais de fagon retirée (ex : assis sur une chaise)

-interventions orales : a la demande du professionnel de santé (lors de moments de jeu) ? de
votre propre initiative ?

-autres (il faudra préciser)

5.d-Si NON a g5 : Pourquoi ? (Les propositions de réponses ne seront pas étre énoncées mais
pourront servir de pistes si besoin)

-le professionnel ne I’a pas proposé

-les parents ne le souhaitent pas

-autre (il faudra préciser)

5.e-Si NON a g5: Est-ce qu’il y a quand méme des temps d’échanges concernant la
rééducation de votre enfant entre vous et le professionnel de santé rééducateur ? A quel(s)
moment(s) ?
[JOui LINon

5.f-Si OUI & g5 : Pensez-vous qu’il soit nécessaire que vous assistiez a ces séances ?
[JOui LINon

5.9-Si NON a g5 : Pensez-vous qu’il serait nécessaire que vous y assistiez ?
[10ui LINon

6-Participez-vous aux décisions cliniques concernant :

a) Les objectifs thérapeutiques : L10Oui LINon
SiOUl :
-A D’initiative de qui ?
-Pensez-vous que cela soit nécessaire ? L10ui LINon
-Pourquoi ?

Si NON:
-Pensez-vous que cela serait nécessaire ? L10ui LINon
-Pourquoi ?

b) Le plan de soins (le déroulement de la réeéducation) : [1Oui LINon

SiOUl :
-A D’initiative de qui ?
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-Pensez-vous que cela soit nécessaire ? L10ui L1Non
-Pourquoi ?

Si NON :
-Pensez-vous que cela serait nécessaire ? [L10ui LINon
-Pourquoi ?

c) La fréquence des seances : [L10ui L1Non
Si OUl :
-A D’initiative de qui ?
-Pensez-vous que cela soit nécessaire ? L10ui L1Non
-Pourquoi ?

Si NON :
-Pensez-vous que cela serait nécessaire ? [L10ui LINon
-Pourquoi ?

7-Faites-vous part aux professionnels de santé rééducateurs de :

a) Vos souhaits et attentes par rapport a la rééducation : [1Oui [LINon
Si OUl :
-[JLe faites-vous spontanément [IEst-ce le professionnel de santé qui vous demande de le
faire ?

SiNON :
-Pourquoi ?

b) Vos besoins en tant que parent : [1Oui [LINon
Si OUI :
-[ILe faites-vous spontanément [1Est-ce le professionnel de santé qui vous demande de le
faire ?

SiNON:
-Pourquoi ?

8-Pensez-vous qu’il soit nécessaire qu’il y ait une collaboration entre vous, les thérapeutes
prenant en charge votre enfant et I’école ?
[1Oui LINon

9-Pourquoi ?

1. Partie 2 : les besoins des parents d’enfants présentant des troubles spécifiques
du langage écrit et I’envie de s’investir

Partie 2.A : le besoin d’apports d’informations théoriques

10-Que connaissez-vous sur les troubles dyslexiques ?
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11-Pouvez-vous me donner cing mots clés qui, selon vous, definissent les troubles
dyslexiques ?

12-Comment estimeriez-vous votre degré de connaissances quant aux troubles dyslexiques ?
[1Pas du tout de connaissance

[1Un petit peu de connaissances

[INiveau moyen de connaissances

[JTres bonnes connaissances

13-Pensez-vous que vous possédez suffisamment de connaissances a ce sujet ?
[1Oui [LINon

14-Auriez-vous besoin de recevoir des informations sur les troubles dyslexiques ?
[1Oui LINon

14.a-SI OUI a g14 : De quelles connaissances concernant les troubles auriez-vous besoin ?
(bien préciser que ce sont les connaissances sur la pathologie et non les moyens techniques
sur lesquels nous reviendront plus tard)

15-Auriez-vous besoin de recevoir des informations au sujet de :

a) La pathologie en elle-méme (origine des troubles dyslexiques par exemple) :

[1Oui [IJNon

Si NON : Pourquoi ? [1Je ne me sens pas concerné(e) [1Je suis déja suffisamment informé(e)
b) La fagon dont se manifestent les troubles dyslexiques au quotidien (école, maison...) :

[JOui [JNon

Si NON : Pourquoi ? [1Je ne me sens pas concerné(e) [1Je suis déja suffisamment informé(e)
c) L’évolution des troubles dyslexiques : LJOui LINon

Si NON : Pourquoi ? [1Je ne me sens pas concerné(e) [1Je suis déja suffisamment informé(e)
d) Les adaptations scolaires (PPRE, PAP, PPS) : [10ui [LINon

Si NON : Pourquoi ? [1Je ne me sens pas concerné(e) [1Je suis déja suffisamment informé(e)
e) L’orientation scolaire et professionnelle : [1Oui [LINon

Si NON : Pourquoi ? [1Je ne me sens pas concerné(e) [1Je suis déja suffisamment informé(e)
f) Ladurée de la rééducation : [JOui [LINon

Si NON : Pourquoi ? [1Je ne me sens pas concerné(e) [1Je suis déja suffisamment informé(e)
g) Les professionnels qu’il est possible de solliciter ainsi que leurs réles :

[1Oui [INon

Si NON : Pourquoi ? [1Je ne me sens pas concerné(e) [1Je suis déja suffisamment informé(e)
h) Le role de la MDPH : [1Oui [INon

Si NON : Pourquoi ? [1Je ne me sens pas concerné(e) [1Je suis déja suffisamment informé(e)
i) Les aspects financiers (aides financiéres existantes : AEEH ) : [JOui [INon

Si NON : Pourquoi ? [1Je ne me sens pas concerné(e) [1Je suis déja suffisamment informé(e)

16-De votre cO6té, est-ce que vous vous informez sur la théorie au sujet des troubles présentés
par votre enfant ?
[1Oui CINon
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16.a-Si OUI a ql16: Que mettez-vous en place actuellement pour vous informer sur les
troubles présentés par votre enfant ?

a) Internet L1Oui LINon
Si OUI : nom des sites

b) Lecture de livres ? [L1Oui LINon
Si OUI : lesquels ?

c¢) Adhésion a une association [JOui [INon
Si OUI : lesquelles ?

d) Echanges avec d’autres personnes [1Oui CINon
Si OUI : cadre privé ? cadre rééducatif ? cadre scolaire ?

17-Nous allons maintenant reprendre chacun des sujets cités et pour lesquels vous avez
répondu OUI tout a I’heure. Vous allez me dire si cela vous intéresserait de les aborder avec :
d’autres professionnels de santé (précisez si possible) ? d’autres parents sous la forme de
groupes par exemple ? les enseignants (relation duelle) ? d’autres personnes (précisez la
modalité) ?

Professionnels | Parents Enseignants Autres
de santé

a) La pathologie en elle-méme

b) La facon dont se manifestent
les troubles dyslexiques au
quotidien (école, maison...)

c) L’évolution des troubles
dyslexiques

d) Les adaptations scolaires
(PPRE, PAP, PPS)

e) L’orientation scolaire et
professionnelle

f) Ladurée de la rééducation

g) Les professionnels qu’il est
possible de solliciter ainsi
que leurs réles

h) Le ré6le de la MDPH

i) Les aspects financiers (aides
financiéres existantes :
AEEH)

18-Pensez-vous que le fait d’aborder ces sujets avec d’autres personnes Vous serait utile ?
Pourquoi ?
[10ui LINon
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Partie 2.B : le besoin d’apports de savoir-faire
19-Selon vous, qu’est-ce qu’un savoir-faire ?

Les savoir-faire peuvent étre définis comme étant [’ensemble des moyens pratiques que vous
pouvez mettre en place pour accompagner votre enfant présentant des troubles spécifiques du
langage écrit. Autrement dit, ce sont des techniques.

20-Pensez-vous, actuellement, mettre en place des savoir-faire particuliers pour aider votre
enfant présentant des troubles dyslexiques ?
[JOui LINon

20.a-Si OUI a q20 : Lesquels ? Pensez-vous que les savoir-faire que vous mettez en ceuvre
actuellement sont suffisants ?

20.b-Si NON a g20 : Pensez-vous que cela serait nécessaire ?
[JOui LINon

20.c-Si NON a g20 : Aimeriez-vous en mettre en place ?
[JOui LINon

21-Auriez-vous besoin de recevoir des informations sur les savoir-faire qu’il est possible de
mettre en place lorsque I’on est parent d’un enfant présentant des troubles dyslexiques ?
[1Oui LINon

21.a-Si OUl a g21 : Au sujet de quel(s) savoir-faire souhaiteriez-vous étre informé ?
22-Auriez-vous besoin de recevoir des informations au sujet de :

a) La préparation du sac pour le lendemain : [L10ui LINon

Si NON : Pourquoi ? [1Je ne me sens pas concerné(e) [1Je suis déja suffisamment informé(e)
b) Gérer le temps des devoirs : L10ui [LINon

Si NON : Pourquoi ? [1Je ne me sens pas concerné(e) [1Je suis déja suffisamment informé(e)

Si OUI : Précisez avec les items suivants :

Adaptations a mettre en place sur les temps de lecture [1Oui [LINon

Adaptations a mettre en place sur les temps d’écriture L1Oui LINon

L’apprentissage d’une legcon [1Oui LINon

Organiser le temps des devoirs (planning par exemple) [L1Oui [LINon

Le temps qu’il est nécessaire d’y passer L1Oui [LINon

La constitution du dossier MDPH : [JOui [INon

Si NON : Pourquoi ? [1Je ne me sens pas concerné(e) [1Je suis déja suffisamment informé(e)

L VVVYVYV

23-De votre coté, est-ce que vous vous informez sur ces savoir-faire ?
[1Oui [INon

23.a-Si OUI a g23: Que mettez-vous en place actuellement pour vous informer sur les
troubles présentés par votre enfant ?
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a) Internet L1Oui LINon
Si OUI : nom des sites

b) Lecture de livres ? [L1Oui LINon
Si OUI : lesquels ?

c¢) Adhésion a une association [JOui [LINon
Si OUI : lesquelles ?

d) Echanges avec d’autres personnes [JOui CINon
Si OUI : cadre privé ? cadre rééducatif ? cadre scolaire ?

24-Nous allons maintenant reprendre chacun des sujets cités et pour lesquels vous avez
répondu OUI tout & I’heure. Vous allez me dire si cela vous intéresserait de les aborder avec :
d’autres professionnels de santé (précisez si possible) ? d’autres parents sous la forme de
groupes ? les enseignants (relation duelle) ? d’autres personnes (précisez la modalité) ?

Professionnels | Parents | Enseignants | Autres
de santé

a) La préparation du sac
pour le lendemain

b) La gestion du temps des
devoirs

c) La constitution d’un
dossier MDPH

25-Pensez-vous que le fait d’aborder ces sujets avec d’autres personnes (professionnels de
santé, parents, enseignants) vous serait utile et vous permettrait de mettre en place davantage
de savoir-faire ?

[1Oui [IJNon

Partie 2.C : le besoin d’apports de savoir-étre
26-Selon vous, qu’est-ce qu’un savoir-étre ?
Les savoir-étre peuvent étre définis comme des capacités a agir et a réagir de facon adaptée
face a certains comportements que vous pouvez observer chez votre enfant présentant des

troubles spécifiques du langage écrit. Autrement dit, ce sont des comportements.

27-Pensez-vous, actuellement, mettre en place des savoir-étre particuliers pour accompagner
votre enfant presentant des troubles dyslexiques ?
[JOui LINon

27.a-Si OUI a g27 : Lesquels ? Pensez-vous que les savoir-étre que vous mettez en place sont
suffisants ?

27.b-Si NON a q 27 : Pensez-vous qu’il serait nécessaire que vous le fassiez ?
[1Oui LINon
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27.c-Si NON a g27 : Aimeriez-vous en mettre en place ?
[JOui LINon

28-Auriez-vous besoin de recevoir des informations sur les savoir-étre qu’il est possible de
mettre en place lorsque I’on est parent d’un enfant présentant des troubles dyslexiques ?
[1Oui LINon

28.a-Si OUI a 928 : Au sujet de quel(s) savoir-étre souhaiteriez-vous étre informé ?

29-Dans les différentes études menées, il a été démontré que les enfants présentant des
troubles dyslexiques avaient une mauvaise estime d’eux-mémes et qu’ils pouvaient se sentir
anxieux voire dépressifs. Certains auteurs ont également décrit que les enfants présentant des
troubles dyslexiques pouvaient subir des moqueries voire refuser d’aller a 1’école.

De votre coté, diriez-vous que votre enfant :

a) A une mauvaise estime de lui-méme : [1Oui [LINon

b) A tendance a étre anxieux : [L1Oui L1Non

c) A des tendances dépressives : [1Oui [1Non

d) Refuse parfois d’aller a I’école a cause de ses troubles dyslexiques : [1Oui [INon

e) Subit des moqueries : [L10Oui [LINon

30-Auriez-vous besoin de recevoir des informations sur les comportements a adopter face a :
a) Un enfant qui a une mauvaise estime de lui-méme : [10ui [LINon

Si NON : Pourquoi ? [1Je ne me sens pas concerné(e) [1Je suis déja suffisamment informé(e)
b) Un enfant qui a des tendances anxieuses : [L10ui L1Non

Si NON : Pourquoi ? [1Je ne me sens pas concerné(e) [1Je suis déja suffisamment informé(e)
c) Un enfant qui a des tendances dépressives : [10ui LINon

Si NON : Pourquoi ? [1Je ne me sens pas concerné(e) [1Je suis déja suffisamment informé(e)
d) Un enfant qui refuse d’aller a I’école a cause de ses troubles dyslexiques : LJOui

LINon

Si NON : Pourquoi ? [1Je ne me sens pas concerné(e) [1Je suis déja suffisamment informé(e)
e) Un enfant qui dit subir des moqueries : [10Oui [LINon

Si NON : Pourquoi ? [1Je ne me sens pas concerné(e) [1Je suis déja suffisamment informé(e)

31-De votre coté, est-ce que vous vous informez sur ces savoir-étre ?
[1Oui [INon

31.a-Si OUI a g31: Que mettez-vous en place actuellement pour vous informer sur les
troubles présentés par votre enfant ?

a) Internet L1Oui [LINon
Si OUI : nom des sites

b) Lecture de livres ? [L1Oui L1Non
Si OUI : lesquels ?
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¢) Adhésion a une association [1Oui [LINon
Si OUI : lesquelles ?

d) Echanges avec d’autres personnes [JOui CINon
Si OUI : cadre privé ? cadre rééducatif ? cadre scolaire ?

32-Nous allons maintenant reprendre chacun des sujets cités et pour lesquels vous avez
répondu OUI tout a I’heure. Vous allez me dire si cela vous intéresserait de les aborder avec :
d’autres professionnels de santé (précisez si possible) ? d’autres parents sous la forme de
groupes ? les enseignants (relation duelle) ? d’autres personnes (précisez la modalité) ?

Professionnels | Parents | Enseignants | Autres
de santé

a) Un enfant qui a une
mauvaise estime de lui-
méme

b) Un enfant qui a des
tendances anxieuses

c) Un enfant qui a des
tendances dépressives

d) Un enfant qui refuse
d’aller a I’école a cause
de ses troubles
dyslexiques

e) Un enfant qui dit subir
des moqueries

33-Pensez-vous que le fait d’aborder ces sujets avec d’autres personnes (professionnels de
santé, parents, enseignants) vous serait utile et vous permettrait de mettre en place davantage
de savoir-étre ?

[1Oui [JNon

Partie 2.D : les autres besoins

34-Dans la deuxieme partie de ce questionnaire, nous avons abordé différents themes :

-les informations théorique concernant les troubles dyslexiques

-les savoir-faire

-les savoir-étre

Pour chacun de ces domaines, nous avons essayé de cibler plus précisément vos besoins en
maticre d’informations.

En dehors des sujets que nous avons abordés, est-ce qu’il y a d’autres domaines en lien avec
les troubles dyslexiques pour lesquels vous auriez des besoins et dont vous souhaiteriez-
parler ? [1Oui C1Non

34.a-Si OUl a 34 : Lesquels ?
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34.b-Si OUI a 34 : Pour chacun de ces sujets, vous allez me dire si cela vous intéresserait de
les aborder avec : d’autres professionnels de santé sous la forme d’une relation duelle ?
D’autres parents sous la forme de groupes ? Les enseignants (relation duelle) ? D’autres
personnes (précisez la modalité) ?
1.  Partie 3 : la triade thérapeutique

35-Etes-vous sollicité(e) par le(s) professionnel(s) de santé rééducateur(s) prenant en charge
votre enfant ?

[JOui LINon

35.a-Si OUI a g35: quel(s) est/sont le(s) professionnel(s) rééducateur(s) qui vous
sollicite(nt) ?

35.b-Si OUI a g35 : pour quel(s) motif(s) ?

35.¢-Si OUI a 35 : a quelle fréquence ?

36-De votre coté, sollicitez-vous, questionnez-vous, le(s) professionnel(s) de santé
rééducateur(s) prenant en charge votre enfant ?

[JOui LINon

36.a-Si oui, quel(s) est/sont le(s) professionnel(s) rééducateur(s) que vous sollicitez ?

36.b-Si OUI a 36 : pour quel(s) motif(s) ?

36.c-Si OUI a q36 : a quelle fréquence ?

37-Savez-vous si le(s) professionnel(s) de santé rééducateur(s) prenant en charge votre enfant
le sollicite(nt) par rapport a ses besoins et demandes particuliéres en lien avec ses troubles ?
[1Oui [IJNon

37.a-Si oui, quel(s) est/sont le(s) professionnel(s) de santé rééducateur(s) qui le sollicite(nt) ?
38-Savez-vous si votre enfant fait part de besoin(s) et/ou demande(s) particuliere(s) en lien
avec ses troubles au(x) professionnel(s) de santé rééducateur(s) ?

[1Oui [INon

38.a-Si OUI a 938 : a quel(s) professionnel(s) de santé rééducateur(s) ?

38.b-Si OUI a g38 : savez-vous de quoi il lui/leur fait part ?

39-De votre coété, sollicitez-vous, questionnez-vous votre enfant sur les besoins et/ou les
demandes particuliéres qu’il pourrait avoir en lien avec ses troubles ?

[JOui LINon

39.a-Si OUI a g39: votre enfant vous fait-il alors part de certains besoins et/ou certaines

demandes particulieres ?
[JOui LINon
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39.a.1-Si OUI a g39 : de quoi vous fait-il part ?

40-Votre enfant vous fait-il part spontanément de besoins et/ou de demandes particulieres en
lien avec ses troubles et les difficultés rencontrées ?

[JOui LINon

40.a-Si OUI a g40 : de quoi vous fait-il part ?

41-Est-ce qu’il arrive parfois qu’il y ait un échange au sujet des troubles dyslexiques entre
vous, votre enfant et le(s) professionnel(s) de santé rééducateur(s) ?

[JOui LINon

41.a-Si OUI a g41 : avec quel(s) professionnel(s) de santé ?

41.b-Si OUI a g41 : pourriez-vous décrire la facon dont vous prenez part a cet échange ?

41.c-Si OUI a g41 : lors de ces échanges, diriez-vous plutdt que (1 réponse possible par
tableau) :

a) C’est vous qui menez b) C’est le c) L’échange est
I’échange : Vous professionnel de équilibré : Vous
initiez exclusivement santé rééducateur qui répondez au
le dialogue en meéne I’échange : professionnel de
apportant des sujets vous répondez au santé rééducateur
de conversation. professionnel de tout en apportant des

santé rééducateur sujets de
sans initier  de conversation.
nouveau(x) sujet(s).

Justification :
a) Vous prenez en compte votre

b) Vous ne prenez pas en compte votre

enfant : vous rapportez les propos de
votre enfant au professionnel de
santé rééducateur ou bien vous
demandez directement son avis a
votre enfant.

enfant : vous ne faites pas part au
professionnel de santé rééducateur
des éléements rapportés par votre
enfant.

Justification :

a) Vous étes plutdt investi(e) dans la

rééducation: vous posez des
questions au professionnel de santé
rééducateur concernant la
rééducation de votre enfant.

b) Vous pensez que la rééducation

concerne uniquement votre enfant et
le professionnel de santé rééducateur
. Vous ne posez pas de question au
professionnel de santé rééducateur
concernant la rééducation de votre
enfant.

Justification :

a) Vous avez une place active.

b) Vous avez une place passive.

Justification :

97



41.d-Si OUl a g41 : de facon générale, ce fonctionnement lors des échanges vous satisfait-il ?
[1Oui [INon

41.e-Si OUI a g41 : pourriez-vous me dire pourquoi ?

41.f-Si OUI a g4l : pensez-vous que ce fonctionnement lors des échanges pourrait étre
améliore ?
[JOui LINon

41.f.1-Si OUl a g41.f : comment pourrait-il étre amelioré ?
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: cartes mentales

4  Annexe 4

4.1 Les roles que s’attribuent les parents
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RATTIER Laura

Le partenariat parental dans le cadre des troubles dyslexiques de I’enfant scolarisé en
primaire : représentations des parents, besoins et investissements.

Résumé : Aujourd’hui, le patient est considéré comme un acteur impliqué dans ses soins.
Quand le patient est un enfant, I’approche doit étre centrée sur la famille, nous parlons alors
de partenariat parental. Cette approche semble pertinente dans le cadre des troubles
dyslexiques puisque les parents déplorent un manque de connaissances sur les troubles ainsi
qu’un manque d’accompagnement. C’est pourquoi, nous avons réalisé des entretiens aupres
de cinq parents d’enfants scolarisés en primaire, présentant des troubles dyslexiques et pris en
soins a la maison de santé pluriprofessionnelle de Tomblaine (54). Nous souhaitions savoir
s’ils avaient conscience de leur role de partenaire, s’ils avaient des besoins et s’ils souhaitaient
s’investir. Nos résultats montrent que ces parents se sentent effectivement partenaires. Ils ont
également de nombreux besoins (connaissances, savoir-faire, savoir-étre) et souhaiteraient
ainsi s’investir notamment en abordant ces sujets avec un professionnel de santé et en
particulier 1’orthophoniste. Celui-ci reste I'interlocuteur privilégié des parents composant
notre échantillon. Notre étude ouvre la voie a de nombreuses perspectives de recherche.
Mots-clés : troubles dyslexiques — partenariat — enfant — parent — entretien

The parental partnership in the context of dyslexic disorders in primary school
children : parental representations, needs and investments.

Abstract : Today, the patient is considered as an actor involved in his care. When the patient
is a child, the approach must be centered on the family, we speak then of parental partnership.
This approach seems to be relevant in the context of dyslexic disorders since parents deplore a
lack of knowledge about the disorders as well as a lack of support. This is why we
interviewed five parents of primary school children with dyslexic disorders who were treated
at the health center of Tomblaine (54). We wanted to know if they were aware of their role as
partners, if they had needs and if they wanted to get involved. Our results show that these
parents do feel like partners. They also have many needs (knowledge, know-how,
interpersonal skills) and would like to get involved, in particular by discussing these subjects
with a health professional, especially the speech therapist. The speech therapist remains the
preferred contact for the parents in our sample. Our study opens the way to numerous research
perspectives.

Keywords : dyslexic disorders - partnership - child — parent — interview
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