
                                                                                                                                      
 
 
 
 
 
                                                                                                                                      
Mme Corinne GRANDVINCENT                                                  DIJON, le 12 novembre 2022                               
Présidente de Sensoridys                                                                                                          
Maison des Associations- Boîte E9 
2 rue des Corroyeurs 
21 000 Dijon 
Tel : 07 68 80 92 12 
sensoridys@gmail.com 
https://sensoridys.fr/  
 
 À Madame Claire COMPAGNON,  
 Déléguée interministérielle à la stratégie nationale pour  
 l'autisme au sein des troubles du neuro-développement 
 14 avenue Duquesne 
 75350 Paris SP 07 
   
Objet : Présentation de Sensoridys et recherche participative  
 
 
Madame la Déléguée interministérielle, 

En tant que présidente d’une association de patients, j’ai écouté avec beaucoup d’intérêt votre allocution finale 
lors du  troisième colloque anniversaire du GIS Autisme et TND. Vous y avez évoqué la nécessité d’intégrer le 
sensoriel et le sommeil dans la recherche sur l’autisme et les TND, l’importance du « savoir profane », la nécessité 
d’intégrer « de manière plus concluante les personnes et leurs associations dans la recherche » pour passer de 
« l’incantatoire de la recherche participative à la réalité de la recherche participative ».  Vos idées, que je partage 
sans nuance, m’incitent à vous présenter Sensoridys, Association Francophone de Patients souffrant d’une 
Dysfonction Proprioceptive, qui s’inscrit parfaitement dans le cadre que vous avez énoncé. J’espère de tout cœur 
que vous aurez le temps de me lire. 

Notre jeune association est née, il y a quatre ans, de la rencontre de plusieurs familles dont les enfants, atteints de 
troubles des apprentissages divers qui résistaient jusque-là aux rééducations classiques, avaient évolué de manière 
très favorable après la mise en place d’un traitement proprioceptif non médicamenteux en cours d’évaluation 
scientifique au sein de l’U1093 INSERM CAPS et du laboratoire SCALAB (CNRS9193) AVA. Ce traitement est l’objet 
de polémiques scientifiques, pour nous aussi inutiles qu’incompréhensibles. Convaincues de l’importance de la 
recherche sur la sensorimotricité dans les TND, de la nécessité de la faire connaître, et conscientes du besoin de 
soutien des familles qui s’engagent dans ce traitement, nous nous sommes donc constituées en association en 
novembre 2018. 

Depuis, nous constatons que la parole des familles est ignorée, comme ma question écrite non prise en compte et 
restée sans réponse lors d’un colloque du GIS 1 ; parfois on cherche aussi à nous faire taire, comme lors de la 
conférence Dys-moi tout ! 2 organisée par Universcience en 2019. Nous considérons que cette attitude d’un certain 
monde de la recherche sur les TND est à l’origine d’une perte de chance pour les patients. 

L’unité INSERM 1093 CAPS a eu l’audace de s’engager dans une direction nouvelle, et donc forcément polémique, 
depuis pas loin d’une vingtaine d’années. Pendant cette période, pas moins de 14 publications internationales 
indexées ont été réalisées3-16. En janvier 2021, les travaux de l’unité ont prouvé pour la première fois qu'il y a bien 
une relation entre dyslexie et proprioception. Les résultats ont été publiés dans une revue scientifique du 
prestigieux groupe Nature 17. Cette première mondiale a poussé Sensoridys à se rapprocher de ce laboratoire pour 
concrétiser son fort désir de participer à la recherche. En effet, la recherche participative, où chercheurs et acteurs 
de la société civile s’associent pour produire des connaissances scientifiques, s’inscrit parfaitement dans l’objet de 
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notre association. Pour nous, patients et parents d’enfants souffrant d’une dysfonction proprioceptive 
fréquemment associée à certains TND (dyspraxie, dyslexie, TDA/H, etc.), il est évident que les aspects proprioceptifs 
et sensorimoteurs doivent être étudiés attentivement dans ces troubles et faire l’objet d’une recherche active et 
prometteuse. C’est pourquoi nous soutenons maintenant activement l’U1093 INSERM CAPS qui accueille avec 
intérêt et bienveillance notre action. Notre soutien est à la fois moral et financier. En effet, nous participons au 
financement d’une étude en cours sur le sommeil, à laquelle Sensoridys a été associée dès sa conception. Celle-ci 
évalue le lien entre sommeil, proprioception, et attention chez l’enfant dyslexique 18. Nous soutenons aussi cette 
unité INSERM dans sa communication pour faire connaître ses travaux de recherche. Nous avons ainsi permis à 
Jérémie Gaveau, PhD, de présenter en visioconférence à des familles et des professionnels de santé, les deux 
dernières études de son laboratoire sur le lien entre sensorimotricité et dyslexie, publiées dans des revues 
internationales 19. Cette visioconférence a été ensuite mise en ligne sur Youtube pour permettre une plus large 
diffusion de ces connaissances (elle a obtenu 550 vues en 2 semaines).  
 
Sur l’invitation de l’association Dys à Munich, j’ai par ailleurs accompagné le Dr Luc Virlet, médecin généraliste, PhD 
student, SCALAB-UMR, CNRS 9193, pour une présentation commune sur le thème : « La dysfonction proprioceptive, 
une nouvelle approche des troubles des apprentissages ». Nous envisageons de renouveler cette expérience à Dijon 
en 2023. Par ailleurs, Sensoridys est représentée à la journée des Dys du réseau de santé Pluradys en Bourgogne-
Franche-Comté depuis 4 ans, nous étions aussi présents à la journée des Dys du Rhône à Lyon cette année, sur 
l’invitation de la Présidente de Dystinguons-nous Rhône et nous avons envisagé avec elle une présentation orale, 
par mes soins, lors de la prochaine journée des Dys, en 2023. 
 
Sensoridys est née sur Internet et y est encore très présente. D’une part au travers de son site principal, site de 
vulgarisation et de veille scientifique, qui présente aussi l’actualité de l’association (https://sensoridys.fr/). Ce site 
reçoit 150 à 200 visiteurs par jour, et près de 250 000 pages ont été vues depuis sa création fin 2018. Sensoridys 
propose aussi gracieusement un blog d’adaptations pédagogiques pour les enfants Dys (http://sdp-
troublesneurovisuels-dys.fr/) qui reçoit en moyenne 1 000 visiteurs par jour (plus de 3 180 000 visiteurs et plus de 
5 500 000 vues depuis sa création). Enfin, Sensoridys est présente sur les réseaux sociaux, sur Facebook avec 
presque 4 000 followers et depuis peu sur LinkedIn. 
 
Sensoridys souhaiterait aussi organiser, en 2024, un colloque à l’esprit très novateur, à destination des patients et 
des professionnels, associant témoignages de familles, de cliniciens et recherche scientifique, ainsi qu’un débat 
contradictoire qui permettrait à des avis divergents de s’exprimer. L’idée étant de faire connaître plus largement la 
dysfonction proprioceptive et son lien avec le sommeil, même au travers de la polémique scientifique, et de créer 
ainsi une passerelle entre la recherche, les cliniciens et les patients, afin que tous puissent avoir facilement accès 
aux données de la recherche publique sur le sujet. 
 

Si vous accordez de l’importance au savoir profane, si vous êtes persuadée qu’il faut intégrer de manière plus 
concluante les personnes et leurs associations dans la recherche, alors notre association doit vous intéresser. Il est 
en effet regrettable, alors que la France compte des chercheurs de niveau international 20 dans la recherche 
fondamentale sur la proprioception et la sensorimotricité, que le GIS passe à côté de l’opportunité de faire avancer 
les connaissances, par la mise en commun des savoirs profanes, ainsi que des travaux et des avancées scientifiques 
de tous. La France a été pionnière dans la recherche sur la relation entre cognition et sensorimotricité, il serait 
dommage qu’elle rate maintenant le coche des apports de cette conception « incarnée » de la cognition qui 
pourtant a généré près de 300 publications (embodied cognition) dans la base de données internationales Pubmed 
depuis 10 ans, tout en semblant restée ignorée des professionnels investis dans les TND. 
 
Notre association souhaiterait que vous puissiez nous aider à organiser ce colloque qui permettrait d’initier le 
dialogue entre chercheurs de ces deux courants des neurosciences, et peut-être d’intégrer ensuite au sein du GIS 
Sensoridys et les chercheurs travaillant sur la relation entre proprioception et TND. 
 
Je me tiens à votre disposition si vous souhaitez en discuter à l’occasion d’un rendez-vous téléphonique, en 
visioconférence, ou même en présentiel. Je vous remercie de l’intérêt que vous allez porter à notre association, 
ainsi qu’à notre proposition, et vous prie de recevoir, Madame la Déléguée interministérielle, mes respectueuses 
salutations. 
 
Corinne Grandvincent,  
Présidente de Sensoridys 
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