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PREFACE

L'objectif de ces legons est de constituer un ouvrage de référence a destination des étudiants en
orthophonie qui apprennent a prendre en soins les personnes qui bégaient. Cet ouvrage peut toutefois
intéresser un public plus large au sein du champ de I'orthophonie. I est téléchargeable gratuitement a
partir du site internet de /'Australian Stuttering Research Center." Le texte est régulierement mis a jour
afin d'inclure les résultats d'études récentes et de prendre en compte les remarques des lecteurs. Le
mois et I'année de la derniére mise a jour figurent en couverture ainsi qu'en haut a droite des pages
impaires.

Ces legons constituent une perspective personnelle sur la documentation de référence dont les
étudiants en orthophonie ont besoin pour pouvoir proposer des prises en soin du bégaiement
adaptées. Cette perspective personnelle comprend des avis sur les sujets et publications scientifiques
que les étudiants doivent connaitre. Certains de ces avis dépassent le cadre d'un cours d'introduction.

Ce cours d'introduction est dans I'ensemble plutét facile d'acces. 1l contient toutefois une grande
quantité de données complexes qui nous laissent a présent avec davantage de questions que de
réponses. Quand bien méme, |'intégralité de ce contenu est selon moi directement ou indirectement
applicable a la pratique clinique.

La rédaction de cet ouvrage n'aurait pas été possible sans le climat d'émulation intellectuelle dans
lequel j'évolue depuis de nombreuses années. Nombreux sont ceux qui ont influencé cet ouvrage,
mais je suis plus directement redevable a Ann Packman, Sue O'Brian, Ross Menzies et Robyn Lowe. Je
suis particulierement obligé envers Robyn Lowe pour son aide dans la rédaction et envers Damien
Liu-Brennan pour son travail d'édition scientifique. Je dois également remercier mon épouse Anne
Skyvington plus encore que quiconque. Elle m'a soutenu et est parvenue a me tolérer pendant la
rédaction de la premiére version de ce texte.

Mark Onslow

Australian Stuttering Research Centre
University of Technology Sydney
Septembre 2021

f Onslow, M. (2021). Stuttering and its treatment: Eleven lectures. Retrieved from
https://www.uts.edu.au/asrc/resources/asrc/resources
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TERMINOLOGIE DU BEGAIEMENT

Le trouble

Stuttering et stammering

Partout dans le monde, on emploie préférentiellement le terme stuttering (bégaiement) pour faire
référence a ce trouble de la parole. Le terme stammering est souvent employé au Royaume-Uni et en
Irlande. La plupart des publications sur le bégaiement emploient toutefois le terme stuttering.

Confusion potentielle

Cela fait longtemps que de sérieux problémes de terminologie sont documentés'. Selon I'ASHA
(American Speech-Language-Hearing Association), il s'agit d'un trouble "confronté a une terminologie
variable et source de confusions. Les origines du probléme sont d'ordre culturel, historique,
linguistique et pratique" (p. 29).” Les éléments qui vont suivre sont donc présentés dans |'intention
d'établir une terminologie du bégaiement aussi claire que possible.

Autres termes

Les termes suivants sont parfois employés pour désigner le bégaiement : dysfluence, disfluence et non-
fluence. Cependant, comme on le verra ensuite, il existe des arguments a I'encontre de leur emploi.

Ceux qui présentent le trouble
Terminologie directe et terminologie centrée sur la personne

Historiquement, on désignait quelqu'un qui bégayait sous le terme de bégue et les personnes qui
présentaient ce trouble sous le terme de bégues. La terminologie centrée sur la personne constitue une
approche plus récente et différente, avec pour objectif d'éviter toute connotation négative qui
résulterait du fait de cataloguer ceux qui ont un trouble. Au lieu de cela, le point de vue se déplace
vers la personne qui a un trouble. Par conséquent, on privilégiera les termes communément admis de
quelqu'un qui bégaie, une personne qui bégaie ou encore les personnes qui bégaient.

Faire son choix

Au moment de choisir la fagon de désigner ceux qui ont le trouble, I'orthophoniste pourra étre
influencé par |'avis de ses patients. Certains patients préféreront peut-étre des termes directs tandis que
d'autres préféreront des termes centrés sur la personne. Une regle de base est qu'il vaut mieux pécher
par exces de prudence et employer des termes centrés sur la personne s'il y a le moindre doute. Lors
de la rédaction du compte-rendu d'un patient, les orthophonistes choisiront plutdt cette terminologie.
La plupart des revues scientifiques orthophoniques imposent |'utilisation de termes centrés sur la
personne lorsqu'on parle de bégaiement.

Limites possibles des termes centrés sur la personne

Malgré tous leurs bénéfices potentiels, les termes centrés sur la personne présentent des limites
possibles. Deux publications de recherche®* émettent des doutes quant au fait que la terminologie
centrée sur la personne puisse modifier les perceptions négatives sur le bégaiement. Il y a aussi le
probléme que les termes centrés sur la personne entrainent I'emploi du présent, ce qui peut
occasionner des formulations étranges lorsqu'on écrit au passé. Par exemple : "les participants de
I'étude étaient des personnes qui bégaient." Au moins une publication® a choisi de ne pas utiliser de
termes centrés sur la personne afin d'éviter les problemes de formulation qu'ils engendrent.

Par ailleurs, on peut avancer ['argument que, sur le plan de la sémantique, la terminologie centrée sur
la personne est trompeuse sur la nature du trouble. Elle pourrait en effet sous-entendre que le
bégaiement est quelque chose que les locuteurs font en parlant, plutét que quelque chose qui leur
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arrive lorsqu'ils parlent. C'est bien cette derniére situation qui se produit, comme on le verra dans la
Lecon Trois. La terminologie centrée sur la personne suggere également que ceux qui présentent ce
trouble et en souffrent "bégaient" forcément de maniere évidente. Nous verrons au cours des chapitres
suivants que ce n'est pas tout a fait vrai.

Quand on bégalie
Le bégaiement et les comportements de bégaiement

En plus de faire référence au trouble, le mot bégaiement peut désigner la parole de la personne
affectée. Par exemple, "elle avait beaucoup de bégaiement hier ou "son bégaiement lui pose probleme
lorsqu'il est au téléphone."

Les orthophonistes emploient parfois le terme de comportement de bégaiement dans des contextes
formels comme des compte rendus ou des présentations. L'emploi du mot comportement pour décrire
le bégaiement differe quelque peu de I'usage ordinaire du terme. Un comportement de parole est
quelque chose que I'on peut voir ou entendre. La colére, par exemple, n'est pas un comportement.
C'est une émotion. On ne peut pas voir la colere. On ne peut savoir si quelqu'un est en colére que s'il
nous le dit, ou si I'on déduit qu'il est en colére a partir de son comportement.

Les chercheurs emploient parfois le terme de comportement de bégaiement dans les publications
scientifiques. Par exemple : "les observateurs avaient pour instruction d'appuyer sur un bouton pour
chaque comportement de bégaiement" ou "les comportements de bégaiement seraient apparus
brusquement". Les orthophonistes cliniciens ne souhaiteront toutefois peut-étre pas utiliser une
terminologie aussi formelle lorsqu'ils s'adressent aux patients ou aux parents, ou lorsqu'ils prennent
des notes pour leurs dossiers.

Les chercheurs peuvent utiliser des instruments sophistiqués pour mesurer les comportements de
bégaiement. Par exemple, les mesures cinématiques (relatives au mouvement) de variations des levres
pendant |I'émission de parole a pu permettre de différencier les enfants® et les adultes qui bégaient de
ceux qui ne bégaient pas’. Les orthophonistes utilisent des descriptions verbales plus pratiques des
comportements de bégaiement, comme nous allons le voir.

Dysfluence et dysfluent

Le terme dysfluence et |'adjectif correspondant dysfluent sont souvent utilisés pour décrire ce qui se
passe lorsque quelqu'un bégaie. Par exemple : "cela fait une semaine que sa parole est dysfluente" ou
"les dysfluences au travail lui posent probleme." Mais a strictement parler, cette utilisation est
problématique car les antonymes de ces termes, fluence et fluent, ne font pas spécifiquement
référence au bégaiement en tant que trouble. Ils désignent un ensemble de caractéristiques du flux de
parole comme son débit, sa prosodie et son caractere fluide et continu, pas seulement la présence ou
I'absence de bégaiement®. On peut par exemple employer le terme fluent pour parler d'une personne
qui maitrise parfaitement une seconde langue.

Un autre probleme est que les termes dysfluence et dysfluent sont parfois utilisés pour faire référence
aux caractéristiques d'autres troubles du langage ou de la parole dans lesquels le flux de parole est
affecté, comme dans la dysarthrie ou I'aphasie. Il n'est donc pas vraiment précis d'utiliser ces termes
dans le cadre du bégaiement.

L'édition 2013 du manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux’, connu sous le nom de
DSM-5, a introduit le terme de trouble développemental de la fluence de la parole, présenté comme
interchangeable avec le terme de bégaiement. Ce changement de terminologie n'est sans doute pas
utile du tout, mais a ce jour il ne semble pas avoir influencé le champ de I'orthophonie.

Disfluence et disfluent

C'est encore plus déconcertant lorsque les termes disfluence et disfluent sont utilisés en référence au
bégaiement. A strictement parler, c'est incorrect. L'ennui, c'est que le préfixe dis- ne renvoie pas
forcément a la notion de trouble. C'est le cas pour le préfixe dys-, mais le préfixe dis- peut dénoter un
caractere différent ou inhabituel. Le terme de disfluence ne constitue donc pas un terme idéal pour
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décrire le bégaiement. C'est d'autant plus vrai lorsque ce terme est utilisé en référence a d'autres
troubles, comme c'est souvent le cas pour I'autisme.'®"""*"* La Lecon Quatre aborde |'usage de ce
préfixe pouvant particulierement préter a confusion dans |'expression Disfluences de Type
Bégaiement.

Nonfluence et nonfluent

On retrouve la méme problématique pour les termes nonfluence et nonfluent parfois employés dans le
cadre du bégaiement. Il s'agit d'une source de confusion potentielle car, la encore, le préfixe non- ne
renvoie pas nécessairement a la notion de trouble.

Quand on ne bégaie pas
Pas de bégaiement

L'expression pas de bégaiement et ses variantes permettent de décrire une parole dénuée de
bégaiement de fagon simple et claire. Par exemple : "il a dit qu'il n'y avait pas eu de bégaiement du
tout la semaine derniére" ou "Cela fait 10 minutes que je ne t'ai pas entendu bégayer."

Parole dénuée de bégaiement (stutter-free speech)

L'expression parole dénuée de bégaiement (stutter-free speech) est une fagon plus formelle de
désigner une parole qui ne contient pas de bégaiement. On peut dire par exemple "sa parole était
dénuée de bégaiement pendant un appel téléphonique de 5 minutes" ou encore "elle était dénuée tout
bégaiement pendant une présentation au travail." Les orthophonistes écrivent parfois parole dénuée de
bégaiement dans un contexte formel tel que les compte rendus cliniques, ou au sein de publications
professionnelles, mais peuvent étre réticents & employer une expression aussi formelle lorsqu'ils
s'adressent a un patient ou ses parents. Ce point mis a part, il s'agit assurément d'un terme qui ne
préte pas a confusion.

Fluence et fluent

Le terme de fluence et |'adjectif dérivé fluent peuvent également désigner une parole qui ne contient
pas de bégaiement. Par exemple "tu étais fluent la, quand on parlait" ou "cela fait maintenant des
semaines qu'il est fluent." Si on veut étre pointilleux, il reste le probléeme évoqué précédemment : ces
termes ne sont pas spécifiques au bégaiement. Les orthophonistes cliniciens les utilisent cependant
couramment et il est tres rare qu'ils donnent lieu a la moindre confusion.

Disfluences normales et normalement disfluent

Comme mentionné précédemment, les termes disfluence et disfluent ne sont pas adéquats pour rendre
compte du bégaiement, car le préfixe dis- ne renvoie pas nécessairement a la notion de trouble.
Toutefois, I'emploi des expressions disfluence normale et normalement disfluent est adapté pour se
référer aux hésitations et répétitions normales qui ponctuent trés fréquemment la parole.® Des
exemples de disfluences normales peuvent étre "eh bien, euh...mince, je ne sais pas" ou encore "euh,
je pense que, peut-étre, euh, je reviendrai vers vous."

[l est nécessaire de se référer a ces événements normaux de la parole d'une fagon qui les distingue
bien du bégaiement. La raison en est que les personnes qui bégaient produisent des disfluences
normales en plus du bégaiement. Il est particulierement important de maitriser cette terminologie
lorsqu'on prend en soin de jeunes enfants pour du bégaiement. En effet, lorsque le bégaiement a été
traité avec succes et cesse d'étre un probleme (ce qui devrait se passer, comme présenté dans la Lecon
Sept), il est fréquent que les parents fassent preuve d'un exceés de vigilance et prennent des disfluences
normales pour du bégaiement.

Voici quelques exemples d'observations cliniques qui illustrent ce point : "Sa mere avait peur que le
bégaiement soit réapparu, mais aprés observation clinique il était évident que son inquiétude portait
sur des disfluences normales," et "J'ai bien expliqué a son pere que John était parfois normalement
disfluent et qu'il ne fallait pas confondre cela avec une récidive du bégaiement."
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Les moments de bégaiement
La notion de moments de bégaiement

Le concept de moment de bégaiement est utile pour la pratique clinique. L'idée est que la parole des
personnes qui bégaient est semblable a celle des autres hormis de breves périodes (des moments)
pendant lesquelles le bégaiement survient. La source la plus ancienne en rapport avec cette idée
semble provenir de |'Université d'lowa et dater du début du 20éme sieécle.'* Elle est ensuite apparue
régulierement dans la littérature, mais sa premiere expression formelle est apparue quelque trente ans
plus tard :

il serait avantageux d'aborder le probléeme du bégaiement en se concentrant sur
le moment de bégaiement ; c'est-a-dire en considérant le bégaiement comme
une série de bégaiements, en |'envisageant fondamentalement comme étant
constitué de réponses intermittentes et non comme un trouble plus ou moins
constant. (p. 13)"

Une série d'expériences ayant pris fin a la fin des années 1980'%"7'%192021 3 globalement montré que

la parole des personnes qui bégaient a I'air normale en dehors des moments de bégaiement. Sur le
plan clinique, il est donc adapté de considérer le bégaiement comme un ensemble de perturbations
temporaires au sein d'une parole par ailleurs normale. En réalité cependant, il est possible que la
physiologie de la parole de ceux qui bégaient présente des particularités a tout moment, mais les seuls
problemes perceptibles sont ceux que les observateurs qualifient de moments de bégaiement.

Bégayages, bégaiements, dysfluences, disfluences

Tres rapidement, la notion de moments de bégaiement est devenue populaire, et les orthophonistes
['utilisent encore aujourd'hui en pratique clinique. Au sein de compte rendus ils peuvent choisir
d'utiliser les termes de moment de bégaiement ou bégayages, mais ceux-ci sont souvent considérés
comme trop formels lorsqu'on s'adresse a un patient ou a un parent. Il est plus courant que les
orthophonistes parlent de bégaiement ou de bégayages dans leur pratique clinique. Ils peuvent aussi
employer les termes évoqués précédemment, malgré leurs limites potentielles : dysfluences,
disfluences ou nonfluences.

"Ca bloque", "il y a une bosse"

Lorsqu'ils parlent de leur bégaiement a de jeunes enfants, les orthophonistes ont besoin d'utiliser un
niveau de langage différent. Le terme de bosses est apprécié des jeunes enfants, et on utilise aussi
parfois |'expression ca bloque. L'essentiel a retenir ici est la nécessité de communiquer efficacement
avec |'enfant au sujet du bégaiement ; tout terme a cet effet conviendra donc.

Voici un résumé de la terminologie formelle et informelle recommandée pour parler du bégaiement :

RECOMMANDE — DECONSEILLE

LE TROUBLE bégaiement dysfluence [2]
[1] "stammering" disfluence [2]

nonfluence [2]

CEUX QUI [3] personne qui bégaie bégue [4]
PRESENTENT LE S
TROUBLE [3] quelqu'un qui bégaie
[3] ceux qui bégaient
QUAND ON bégayage dysfluence [2]
BEGAIE

bégaiement dysfluent [2]
[5] comportement de  disfluence [2]
bégaiement disfluent [2]
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nonfluence [2]

nonfluent [2]
QUAND ON NE pas de bégaiement fluence [2]
BEGAIE PAS [5] parole dénuée de fluent [2]
bégaiement
MOMENTS DE bégayages dysfluences [2]
BEGAIEMENT

[6] ca bloque disfluences [2]

[6] bosses  nonfluences [2]

[1] Peut étre préférable au Royaume-Uni et en Irlande, [2] Il peut ne pas étre clair qu'on parle de bégaiement,
[3] Les termes centrés sur la personne sont une option prudente, [4] De nombreuses personnes préferent la
terminologie centrée sur la personne, [5] A utiliser dans un contexte formel, [6] A utiliser avec de jeunes enfants

DEFINIR LE BEGAIEMENT

Il n'existe pas de définition unique du bégaiement

Dans l'idéal, il existerait une définition unique et claire du bégaiement, d'acception universelle. Cette
définition idéale contiendrait des termes permettant d'établir clairement qui bégaie et qui ne bégaie
pas. Malheureusement, au terme d'un débat initié au début des années 1980 qui dura pres de dix ans,

cette quéte d'une définition consensuelle et réaliste a pris fin sans qu'une réponse ait été
trouvée 222324.25,26,27,28,29,30,31,32,33 34

Ce débat s'est toutefois révélé productif puisqu'il a permis d'établir trois approches pour définir le
bégaiement. Il est important de préciser ici qu'aucune de ces définitions ne peut étre considérée
comme satisfaisante en soi.”' Elles présentent toutes des limites, mais aussi des points forts qui leur
confere de |'utilité dans certains contextes professionnels. Chacune est utile a sa fagon. Ces trois
définitions ont été élaborées au XXeme siecle par des grands noms du domaine : Marcel Wingate,
Oliver Bloodstein et William Perkins.

Définitions objectives
La définition de I'Organisation Mondiale de la Santé

Les définitions du bégaiement les plus courantes sont dites définitions objectives.”' On les appelle
également définitions comportementales et symptomatiques. En 1977, I'Organisation Mondiale de la
Santé a proposé la définition qui semble étre la plus populaire a ce jour :

Troubles du rythme de la parole, dans lesquels I'individu sait précisément ce
qu'il veut dire, mais est dans I'incapacité de I'énoncer sur le moment du fait de
la prolongation involontaire et répétitive d'un son ou de son interruption. (p.
202).”

Une définition plus récente proposée par I'Organisation Mondiale de la Santé a jusqu'a présent attiré
beaucoup moins |'attention :

Type de parole qui est caractérisé par de fréquentes répétitions ou prolongations
de sons, de syllabes ou de mots, ou encore par de fréquentes hésitations ou
pauses qui perturbent le flux rythmique de la parole. Le bégaiement ne devrait
étre classifié comme trouble que s'il est sévere au point de perturber fortement
la fluence de la parole.*®

La définition de Wingate
On cite également souvent la définition de Marcel Wingate’’, plus ancienne.

1. (a) Perturbation de la fluence de I'expression verbale, qui est (b) caractérisée par des répétitions
ou prolongations involontaires, audibles ou silencieuses dans la production d'éléments courts de



LECON UNE NOTIONS FONDAMENTALES

la parole, a savoir : des sons, des syllabes et des mots monosyllabiques. Ces perturbations (c)
surviennent d'ordinaire fréquemment ou sont caractéristiques et (d) ne sont pas facilement
contrélables.

2. Les perturbations sont parfois (e) assorties de comportements
accompagnateurs impliquant I'appareil phonatoire, d'autres parties du corps en
lien ou non avec la parole ou encore de stéréotypies verbales. Ces
comportements donnent I'impression d'une lutte pour parler.

3. Il n'est par ailleurs pas inhabituel (f) que I'on observe ou que I'on rapporte la
présence d'un état émotionnel allant d'un état général d'"excitation" ou de
"tension" a des émotions négatives plus spécifiques telles que la peur,

tions neg plus specitiq q P
I'embarras, |'exaspération ou autre. (p. 488)

(Certaines sources indiquent que I'édition de 2013 du Manuel diagnostique et statistique des troubles
mentaux’ contient une définition objective supplémentaire, mais il s'agit en fait d'une présentation des
criteres diagnostiques du trouble).

Les limites des définitions objectives

Tout comme les autres définitions objectives, celles-ci ne doivent étre considérées que comme ayant
une valeur descriptive et non définitoire, car elles ne permettent pas de distinguer ceux qui bégaient
de ceux qui ne bégaient pas. C'est parce qu'il n'existe pas d'événements de parole observables
pouvant étre traduits en mots qui permettraient de différencier formellement le bégaiement de la
parole normale.’® Tout le monde produit par moment des disfluences normales que I'on peut décrire
en des termes identiques a ceux permettant de décrire des moments de bégaiement.

En ce qui concerne la définition de I'Organisation mondiale de la santé par exemple, s'il est vrai que
les personnes qui bégaient connaissent "la prolongation involontaire et répétitive d'un son ou son
interruption", il s'agit de quelque chose que tout le monde est susceptible de faire de temps en temps.
On peut en dire autant de la majeure partie de la définition de Wingate. Par exemple, tout le monde
produit ponctuellement des "répétitions" en parlant. Cette définition a également été critiquée pour
son emploi de "qualificatifs et de termes imprécis" (p. 17)*, tels que "facilement," "parfois" ou
"d'ordinaire", mais aussi parce que des aspects de la parole tels que "contrdlable" et "involontaire" ne
sont pas observables*, comme il le faudrait pour une définition objective.

La force des définitions objectives

Les définitions objectives du bégaiement présentent une certaine utilité pour décrire le trouble. La
définition de Wingate en particulier est une description dense et exhaustive du trouble et est de ce fait
utile dans différents contextes professionnels. Les orthophonistes peuvent par exemple utiliser cette
définition ou des variations de celles-ci lorsqu'il s'agit de décrire le trouble a d'autres professionnels
de santé ou dans les médias.

Définition interne
La définition de Perkins

La définition de William Perkins*?” présente le bégaiement comme "une perte de controle temporaire,
manifeste ou cachée, de la capacité a poursuivre 'émission d'un énoncé oral de fagon fluente" (p.
431).% Cette définition est dite interne car la "perte de controle" fait référence a I'expérience du
locuteur. Cela contraste avec les caractéristiques objectives et observables recherchées par les
définitions objectives.

Les limites de la définition interne

On a fait valoir que la définition interne tenait davantage de |'affirmation concernant la nature du
trouble que de la définition.*' Comme les définitions objectives, cette définition échoue également a
opérer une distinction entre bégaiement et parole normale. Tout locuteur peut probablement
témoigner d'une perte de contrdle de sa parole de temps en temps. Un autre probléme est qu'un
orthophoniste ne peut pas observer de "perte de controle" parce qu'il s'agit d'un ressenti et non d'un



LE BEGAIEMENT ET SON TRAITEMENT : ONZE LECONS Septembre 2020

comportement. Ce n'est pas un probleme particulierement grave en soi, mais de maniére générale il
est préférable qu'un orthophoniste puisse observer la présence du trouble.

La force de la définition interne

[l est certain que la définition interne du bégaiement présente une certaine validité, car le bégaiement
est, pour ceux qu'il affecte, une expérience fondamentalement personnelle. Les défenseurs de cette
définition ont méme mené une expérience pour le vérifier.*” s ont montré qu'un locuteur pouvait
faire la différence entre des enregistrements de bégaiement réel et de bégaiement simulé peu de temps
apres les avoir produits, mais que ni lui, ni d'autres personnes ne pouvaient les distinguer apres un
laps de temps.

Les orthophonistes se réferent a la définition interne du bégaiement dans le cadre de la mesure
clinique de la sévérité du bégaiement. Comme nous le verrons dans la Legon Quatre, il est
indispensable que le patient fournisse une estimation de la sévérité de son bégaiement. Lorsqu'un
patient vous donne cette information, il s'appuie de fait sur une définition interne du bégaiement. Si
un patient dit qu'il n'y a plus de bégaiement, et qu'il n'y en a pas eu depuis un certain temps, il s'agit
d'une information valide et donc importante sur le plan clinique. La définition interne du bégaiement
peut étre utile dans le cadre de la recherche. Dans une étude* par exemple, on a demandé a des
enfants s'ils pensaient bégayer et leur réponse a contribué a déterminer s'ils avaient récupéré ou non.

Un autre argument en faveur de la validité de la définition interne du bégaiement est qu'elle reflete
I'objectif visé par I'orthophoniste a travers la prise en charge : modifier la fagon dont les patients
vivent leur trouble ; opérer un changement positif dans leur ressenti. La validité évidente de cette
définition interne a été montrée par une étude* sur 430 adultes avec bégaiement, a qui I'on a
demandé leur avis sur la maniere de définir le trouble. Les chercheurs ont conclu que :

Pour les adultes qui bégaient, le terme de bégaiement renvoie a une multitude
d'expériences dépassant les disfluences observables qui correspondent a la
définition habituelle du bégaiement. Les participants ont indiqué qu'un acces de
bégaiement débute souvent par un ressenti d'anticipation, I'impression d'étre
bloqué ou de perdre le contréle. (p. 4356)

La définition perceptive
La définition de Bloodstein

D'apres la définition d'Oliver Bloodstein®®, le bégaiement est "tout ce qui est pergu comme du
bégaiement par un observateur fiable et relativement en accord avec les autres" (p. 9-10). En d'autres
termes, un orthophoniste bénéficiant du consensus d'une communauté d'orthophonistes aux capacités
d'observation aff(itées détermine s'il y a ou non du bégaiement.

Les limites de la définition perceptive

La définition perceptive de Bloodstein manque de clarté au sujet de ce qui constitue un observateur
"fiable" et "relativement en accord avec les autres".* En effet, une définition du bégaiement fondée sur
un jugement clinique en accord avec une communauté clinique amene a se demander comment un
thérapeute novice peut parvenir a des jugements aussi fiables. La réponse est simple en théorie : les
thérapeutes expérimentés peuvent fournir un accompagnement aux thérapeutes moins aguerris sur ce
qui constitue des jugements adaptés. Un accompagnement de ce type présente cependant des
contraintes pratiques. Il y a également un risque que différentes communautés cliniques, au sein de
différents pays par exemple, développent des perceptions différentes a propos de ce qu'est et n'est pas
le bégaiement. Des exemples ont montré que cela pouvait arriver.*

Les points forts de la définition perceptive

Un avantage de la définition perceptive est qu'elle renvoie a une démarche simple et réalisable sur le
plan clinique pour peu que le consensus requis existe. Lorsque des parents aménent en consultation
leur enfant qui vient de commencer a bégayer, ils témoignent de leur perception que celui-ci présente
du bégaiement. Comme on le verra ensuite, il y a lieu de penser que dans ce genre de cas,
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['orthophoniste est généralement d'accord avec les parents. On peut donc affirmer que ces parents
sont des observateurs fiables "relativement en accord avec les autres," et qu'en ce sens ils utilisent une
définition perceptive du bégaiement.

DECRIRE LES MOMENTS BEGAYES

Taxinomies
C'est Wendell Johnson (sans doute le chercheur et universitaire le plus influent dans le domaine) qui
le premier a congu un systeme de classification des moments de bégaiement.*® Cette taxinomie a été
congue spécifiquement pour le bégaiement survenant pendant la petite enfance, et contient huit
termes : répétition de mot, répétition de son ou de syllabe, répétition de phrase, phrase incompleéte,
interjection, reprise, césure asémantique et prolongation. 1l'y a eu plusieurs variantes de cette
taxinomie initiale.*® Les termes les plus connus qui ont été ajoutés a la taxinomie originale de
Johnson sont phonation dysrythmique, blocage et pause en tension. Toutes ces taxinomies sauf une
concernent le bégaiement survenant dans la petite enfance.*’ Cela s'explique vraisemblablement par
['influence historique de deux perspectives théoriques sur le bégaiement précoce, présentées dans les
Lecons Deux et Trois : la théorie diagnosogénique et I'hypothése de continuité.

Les moments de bégaiement non ambigus
La plupart des parents qui consultent avec une plainte concernant le bégaiement de leur enfant
évoquent de nombreux moments de bégaiement non ambigus survenant quotidiennement. Le terme
de moment de bégaiement non ambigu renvoie aux moments de parole qui, pour un observateur,
constituent clairement du bégaiement et non des disfluences normales.

Cela ne veut pas dire qu'un orthophoniste n'hésitera jamais entre moment de bégaiement ou
disfluence normale au moment de catégoriser une production. Au contraire, cela va arriver, en
particulier pour les jeunes enfants. Toutefois, normalement, ce n'est pas un probleme dans le cadre de
la pratique clinique. La situation décrite précédemment constitue une exception ; c'est au terme du
traitement réussi d'un jeune enfant que les parents auront besoin d'accompagnement pour parvenir a
différencier avec certitude les moments de bégaiement des disfluences normales.

Une taxinomie comportementale

Présentation
La méthode suivante*” qui permet de décrire des moments de bégaiement non ambigus présente sans
doute des avantages. Elle a été élaborée pour étre utilisée avec des patients de tous ages et ne décrit
que des comportements de parole. Elle ne renvoie qu'a des éléments observables. En outre, il semble
qu'avec un peu d'expérience clinique elle peut étre utilisée de fagon fiable.*® Il s'agit du Lidcombe
Behavioural Data Language.

Cette taxinomie comporte des comportements de bégaiement répartis en trois catégories principales :
mouvements répétés, postures figées et comportements superflus. Ces termes n'ont rien de nouveau.
Des variations de ces derniers sont utilisés depuis des dizaines d'années : par exemple, répétitions,
prolongations et comportements accompagnateurs.”

Mouvements répétés

Lorsqu'un moment de bégaiement manifeste inclut un mouvement qui se répéte, il s'agit d'un
mouvement répété. Les orthophonistes y réferent généralement sous le nom de répétitions.

Le premier type de mouvement répété est la répétition de syllabe.



LE BEGAIEMENT ET SON TRAITEMENT : ONZE LECONS Septembre 2020

REPEATED FIXED SUPERFLUOUS
MOVEMENTS POSTURES BEHAVIOURS

Syllable
Repetition

La répétition de syllabe est facile a repérer, puisqu'il s'agit de la répétition de ce qu'on pergoit comme
une syllabe entiére. Par exemple "quand-quand-quand-quand," "si-si-si-si" ou "pas-pas-pas-pas".
Toutes les répétitions de syllabes ne sont pas des répétitions de syllabes entiéres. Certaines sont des
répétitions de fractions de syllabes, appelées répétition incompléte de syllabe, ce qui signifie que le
locuteur n'a pas répété I'intégralité de la syllabe mais une partie de celle-ci.

REPEATED FIXED SUPERFLUOUS
MOVEMENTS POSTURES BEHAVIOURS
Syllable Incomplete
Repetition Syllable
Repetition

Certaines différences entre répétition de syllabe et répétition incompléte de syllabe sont évidentes. On
peut par exemple percevoir "pour-pour-pour-pour" comme la répétition d'une syllabe entiére avec
tous ses phonemes. Mais dans le cas de "pou-pou-pou-pour" le locuteur n'a produit que les deux
premiers phonémes de la syllabe avant d'arriver a la dire. Il s'agit dans ce cas d'une répétition
incomplete de syllabe. L'écoute attentive des moments de bégaiement est parfois nécessaire pour bien
percevoir la différence.

Revenons a I'exemple de la répétition de la syllabe "car-car-car-car" : si I'on entendait "ca-ca-ca-car" il
s'agirait d'une répétition incomplete de syllabe. Une répétition de syllabe peut aussi étre "I-I-I-I" ["je-
je-je-je" en francais]. A premiére vue, il pourrait sembler qu'il ne s'agit que d'une répétition de syllabe,
mais la encore une écoute attentive est nécessaire. En anglais, le mot "I" est une diphtongue la plupart
du temps. Le locuteur peut ne pas réussir a en produire la structure bi-vocalique, ce qui donne une
production de type "euh-euh-euh-euh" au lieu de "I". Auquel cas il s'agit d'une répétition incomplete

de syllabe.

Les mouvements répétés peuvent aussi impliquer plus d'une syllabe, auquel cas on emploie le terme
de répétition d'unité polysyllabique.

REPEATED FIXED SUPERFLUOUS
MOVEMENTS POSTURES BEHAVIOURS
Syllable Incomplete  Multisyllable
Repetition Syllable Unit

Repetition Repetition
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Quelques exemples de répétitions d'unités polysyllabiques : "
je pense que-je pense que" ou encore "et puis-et puis-et puis."

étais-j'étais-j'étais parti," "je pense que -

Postures figées

En un sens, les postures figées correspondent a un comportement de bégaiement inverse aux
mouvements répétés car il ne s'agit pas de mouvements anormaux mais d'absence anormale de
mouvement. En cas de posture figée, ce qu'on voit normalement remuer quand on parle
(principalement la bouche, la machoire et les levres) s'arréte de bouger. Cet arrét dans le mouvement
peut étre si bref qu'un orthophoniste débutant peut avoir besoin de I'examiner plusieurs fois avec
attention sur un enregistrement vidéo pour le détecter. Les postures figées sont bien plus évidentes
lorsqu'elles surviennent pendant une période longue de plusieurs secondes. Dans les cas séveres, les
postures figées peuvent interrompre le débit de parole pendant une trentaine de secondes, ce qui
perturbe bien sir séverement la communication.

La premiere catégorie de postures figées est avec flux d'air audible.

REPEATED FIXED SUPERFLUOUS

MOVEMENTS POSTURES BEHAVIOURS
Syllable Incomplete  Multisyllable With
Repetition Syllable Unit Audible
Repetition Repetition Airflow

De nombreux types de flux d'air peuvent étre audibles. C'est le cas des sons articulatoires et laryngés
fricatifs, et plus frequemment des sons voisés. Les orthophonistes désignent souvent les postures figées
avec flux d'air audible sous le nom de "prolongations," parce que c'est exactement ce que |'on entend
: comme si le locuteur prolongeait un son.

La seconde catégorie de postures figées est sans flux d'air audible.

REPEATED FIXED SUPERFLUOUS

MOVEMENTS POSTURES BEHAVIOURS
Syllable Incomplete  Multisyllable With Without
Repetition Syllable Unit Audible Audible
Repetition Repetition Airflow Airflow

Aucun flux d'air n'est audible lorsqu'ils sont produits. Il est cependant nécessaire d'écouter
attentivement pour étre certain qu'il n'y a vraiment pas de son. Le flux d'air produit pendant les
postures figées peut étre a peine audible. Les orthophonistes désignent souvent les postures figées sans
flux d'air audible sous le nom de "blocages," parce qu'on a |'impression que la parole est bloquée.

Comportements superflus

La derniere catégorie de moments de bégaiement est celle des comportements superflus. 1ls sont
redondants par rapport au sens de I'énoncé prévu, d'ou I'emploi du terme "superflu". Ce sont souvent
les comportements problématiques observables les plus handicapants dans le bégaiement.

Le premier type de comportement superflu est verbal.

10



LE BEGAIEMENT ET SON TRAITEMENT : ONZE LECONS Septembre 2020

REPEATED FIXED SUPERFLUOUS
MOVEMENTS POSTURES BEHAVIOURS
Syllable Incomplete  Multisyllable With Without Verbal
Repetition Syllable Unit Audible Audible
Repetition Repetition Airflow Airflow

L'identification de certains comportements verbaux superflus peut étre une vraie gageure lorsque leur
niveau de redondance avec I'énoncé programmé n'est pas clair. La taxinomie de Johnson y réfere sous
le nom d'interjections*®, un terme qui illustre bien la facon dont ils sonnent. On peut citer comme
exemple "eh ben-eh ben-ben-euh-euh."

L'autre sorte de comportement superflu est non verbale.

REPEATED FIXED SUPERFLUOUS
MOVEMENTS POSTURES BEHAVIOURS
Syllable Incomplete Multisyllable With Without Verbal Nonverbal
Repetition Syllable Unit Audible Audible
Repetition Repetition Airflow Airflow

Les comportements superflus non verbaux sont faciles a identifier car leur redondance avec le sens
prévu de I'énoncé est évidente. Il s'agit de comportements tels que : serrer les lévres, ouvrir la bouche,
retenir sa respiration, cligner des yeux, dilater les narines, hausser les sourcils, grimacer, bouger la téte
ou le torse, produire des prises d'air audibles, des grognements et autres bruits inopportuns ou encore
des fluctuations anormales de hauteur ou d'intensité vocale. Le bégaiement est un trouble
idiosyncrasique. Il est rare de voir deux personnes dont les manifestations du bégaiement sont
identiques, et les comportements superflus non verbaux en sont les caractéristiques les plus
idiosyncrasiques.

La combinaison de comportements de bégaiement au sein d'un moment de bégaiement

Les sept comportements de bégaiement décrits dans cette taxinomie (ou toute autre taxinomie) ne sont
pas mutuellement exclusifs.*® Un moment de bégaiement peut intégrer un, plusieurs ou tous les
comportements de bégaiement a la fois.’' En fait, il est rare qu'un moment de bégaiement n'intégre
qu'un seul comportement de bégaiement. Par exemple, un mouvement de bégaiement correspondant
a un mouvement répété peut étre a la fois une répétition de syllabe et une répétition de syllabe
incompleéte. Cela donnerait quelque chose comme "pour-pou-pou-pour". Un mouvement répété peut
aussi comprendre a la fois une répétition de syllabe, une répétition de syllabe incompléte et une
répétition d'unité polysyllabique. Cela donnerait "pou-pou-pou-pour-pour moi-pour moi." Il semble
par ailleurs que la distribution des comportements de bégaiement soit la méme en cantonais et en
anglais.”® Le cantonais différe cependant sensiblement de I'anglais car il s'agit d'une langue a ton
monosyllabique.

11
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Le spectre (en haut) et le spectogramme (en bas) présentés dans la figure suivante montrent un
moment de bégaiement sur le mot "was" comportant une posture figée avec flux d'air audible
(segments A et C) d'une part, et des répétitions de syllabes incomplétes d'autre part (segment B). On
peut ensuite voir qu'il y a une posture figée sans flux d'air audible pendant un autre moment de
bégaiement, juste avant le mot "going" (segment D).

| A [ 8] C I

I www  w- w- was going

o KL

Quelques exemples pratiques de description du bégaiement

Communiquer avec d'autres cliniciens

Lorsque I'on écrit a un orthophoniste expert en bégaiement a propos d'un patient, il est sans doute
préférable d'utiliser une terminologie formelle, comme dans cet exemple :

Le bégaiement de M. Williams était principalement composé de postures figées
avec flux d'air audible, la machoire étant quasiment en occlusion. Le flux d'air
était audible lors de la production de fricatives alvéolaires. La plupart de ces
manifestations ont duré plus d'1 seconde, et plusieurs ont duré plus de 10
secondes. Ces postures figées étaient accompagnées de comportements
accompagnateurs non verbaux, typiquement des grimaces yeux fermés, des
froncements de sourcils et des mouvements de téte vers le bas et vers la gauche.
Aucun des moments de bégaiement de M. Williams n'a inclus de mouvements
répétés.

Communiquer avec d'autres professionnels

Au sein des compte-rendus adressés a d'autres professionnels, tels que les enseignants ou les
médecins, il vaut mieux employer des termes plus généraux plutét qu'une terminologie si spécifique :

12
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Le bégaiement de M. Williams était principalement constitué de blocages avec
flux d'air audible, avec la machoire quasiment fermée. La plupart de ces
blocages ont duré plus d'1 seconde, et plusieurs d'entre eux ont duré plus de 10
secondes. Ces blocages étaient accompagnés de comportements non verbaux,
typiquement des grimaces yeux fermés, des froncements de sourcils et des
mouvements de téte vers le bas et vers la gauche. Aucun des moments de
bégaiement de M. Williams n'a inclus de répétitions.

DISTRIBUTION DES MOMENTS DE BEGAIEMENT

L'influence de la langue

Consonnes initiales

Les moments de bégaiement ne surviennent pas au hasard. Au début du siecle dernier, une étude
novatrice de I'Université d'lowa®® a montré que, dans une trés large mesure, leur occurrence suivait
certaines regles. Il a été montré que le bégaiement touchait plus fréquemment les consonnes que les
voyelles, et que la grande majorité du bégaiement (plus de 90%) survenait sur les consonnes initiales
de mots. Ces résultats ont été reproduits’ & de nombreuses reprises®*>>°6°7:5839061.62 "hien qu'un échec
de réplication soit déja arrivé.”’

Premier mot d'un énoncé

En plus de survenir fréquemment sur le premier phoneme d'un mot, les moments de bégaiement
surviennent également souvent sur le premier mot d'un énoncé,** **°7**** bien que la encore un échec
de réplication soit arrivé.® Cet effet a également été mis en évidence pour le premier mot des
propositions.®°

Rarement en fin de mot

[l semble également que le bégaiement puisse parfois (mais rarement) survenir sous la forme de
mouvements répétés en fin de mot.*”**%%7071727> Certains soutiennent toutefois que ces mouvements
répétés pourraient ne pas constituer du bégaiement.”>”*”* Une étude’ a montré que d'autres
disfluences que les mouvements répétés pouvaient survenir en fin de mots, mais qu'elles étaient
difficiles a percevoir et a identifier.

Sons "difficiles"

[l est fréquent que des patients rapportent que certains sons sont "difficiles" parce qu'ils sont plus
susceptibles d'étre bégayés. L'étude fondatrice mentionnée précédemment’® a montré une variabilité
dans les sons associés plus fréquemment a du bégaiement et donc considérés comme "difficiles". Une
autre étude du méme laboratoire de recherche” a vérifié ces résultats en montrant qu'il n'y avait pas
de regle générale concernant les sons qui seraient difficiles pour les personnes qui bégaient.

Les mots de contenu

Une autre étude de I'Université d'lowa’ a mis en évidence que la survenue du bégaiement était
influencée par la grammaire. Les mots chargés d'un contenu sémantique plus important comme les
noms, les verbes et les adjectifs, occasionnent davantage de bégaiement que les mots plus faiblement
chargés sémantiquement comme les articles, conjonctions et interjections. Pour le dire autrement, le
bégaiement est plus susceptible de concerner les mots de contenu que les mots-outils. Ce résultat a été
répliqué a de multiples reprises,>>6203.6477.7879,80818283 ot j| semble qu'il s'agisse d'un effet langue-
spécifique, puisqu'une étude indique que ce n'est pas le cas en langue arabe.?* Cet effet a toutefois
mis en évidence pour le persan.” Les résultats d'une étude®® suggerent que chez les locuteurs
bilingues, cet effet pourrait étre présent dans la premiére langue mais pas dans la seconde.

1 N 2z 2 . N J .
C'est une regle générale que les résultats de travaux de recherche ne sont pas particulierement crédibles si leurs auteurs
ne sont pas entierement indépendants des chercheurs les ayant initialement trouvés.

13
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Curieusement, des résultats d'études répliqués montrent que cette situation est inversée chez |'enfant.
Une présence majorée du bégaiement sur les mots-outils par rapport aux mots de contenu a été mise
en évidence chez des enfants anglais,® %% allemands,” ** espagnols,” et bilingues anglais-
espagnol.”* Une étude” portant sur des enfants anglophones et coréophones 4gés de 3 a 7 ans a
conclu a I'effet inverse chez les enfants coréophones : ces derniers bégaieraient davantage sur les mots
de contenu que sur les mots-outils. Deux études®®®* ont retrouvé ces résultats en comparant adultes et
enfants. Il s'agit d'un effet intéressant lorsqu'on tente de comprendre la cause du bégaiement, comme
on le verra dans la Lecon Trois.

Les syllabes accentuées

Plusieurs études ont constaté une fréquence plus importante du bégaiement sur les syllabes
accentuées que sur les syllabes non accentuées, 2497989919 hien que d'autres études aient échoué a
retrouver cet effet.*®"'%"19 Une étude sur 20 enfants taiwanais parlant mandarin et présentant un
bégaiement précoce (dge moyen de 4 ans 9) a étendu ces recherches aux tons lexicaux.'” Les résultats
ont mis en évidence que les "Disfluences de Type Bégaiement" (voir Lecon Quatre) avaient environ
deux fois plus de chances d'étre associées a des syllabes prononcées avec les troisieme ou quatrieme
tons qu'a des syllabes prononcées avec les deux premiers tonémes. Les auteurs ont émis |'hypothese
tout a fait recevable que ces résultats "peuvent étre attribués a I'augmentation du codt moteur de la
parole engendrée par les variations rapides de FO [fréquence fondamentale] a |a fois au sein de la
syllabe et entre les syllabes" (p. 115).'” Cette explication pourrait convenir pour les résultats montrant
davantage de bégaiement sur les consonnes initiales de mots et les syllabes accentuées en langue
anglaise. Une étude sur le bégaiement en cantonais'® n'a toutefois retrouvé aucune différence entre
les six tons sur le plan de la fréquence des moments de bégaiement.

Durée de I'énonciation et complexité grammaticale

Des études ont trouvé une corrélation entre la quantité de bégaiement et la durée de I'énonciation’,
qui est associée a une augmentation de la complexité syntaxique.®®'%1%%% Ces résultats ont été
répliqués a de nombreuses reprises chez I'enfant,'*7/108 1091101111213 1415116117118 hjen qu'ils ne soient
pas aussi marqués et solides que chez I'adulte. En accord avec ces résultats, des études ont montré
que les mots longs (mesurés en termes de syllabes ou de nombre de lettres) donnaient plus souvent
lieu a du bégaiement que les mots courts."'*"** Une étude'" a relié cet effet a une mesure de la
fonction motrice de la parole (la variabilité de I'aperture labiale) chez un groupe d'enfants avec
bégaiement agés de 7 a 12 ans et un groupe controle. Les enfants avec bégaiement ont présenté une
variabilité de I'aperture labiale plus grande que les controles a mesure que la durée d'énonciation
augmentait. Ces résultats concordent avec les perspectives actuelles qui envisagent le bégaiement
comme un trouble du traitement neural de la parole, ce que I'on verra dans la Legon Trois.

Les clusters

Les clusters constituent un autre trait du bégaiement ; c'est lorsqu'une série de moments de
bégaiement survient a un moment donné dans la production de la parole. lls ont été documentés
plusieurs fois dans le bégaiement précoce,'*"'**'*> mais aussi chez I'adulte.'**%°

A quel point les moments de bégaiement sont-ils prédictibles ?

Une premiére étude®' indiquait que I'on pouvait expliquer 95% des moments de bégaiement par "le
son initial, la fonction grammaticale, la position dans la phrase et la longueur du mot" (p. 183). Les
résultats d'une étude plus récente''® concordent avec ces données et montrent que I'on peut expliquer
95% des moments de bégaiement par le phonéme initial du mot, la classe grammaticale, la longueur
du mot et la position du mot dans I'énoncé. En d'autres termes, la plupart des moments de bégaiement
surviennent selon certaines regles, mais il n'est pas possible de justifier la survenue de I'intégralité des
moments de bégaiement.

La durée d'un énoncé est généralement mesurée en nombre de mots, de syllabes ou de morphemes.
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Adaptation, consistance et proximité
Un effet bien mystérieux

Apres environ cinq lectures a voix haute du méme passage, le bégaiement diminue en moyenne de
moitié. Cet effet dit d'adaptation a suscité de nombreuses recherches au siecle dernier.

Pourquoi cet effet d'adaptation survient-il, c'est un mystere. Des données suggerent que cela
proviendrait de changements subtils de la fonction motrice de la parole qui se produiraient apres
plusieurs lectures successives'?®, tandis que d'autres données suggérent le contraire.'*® Certains
résultats laissent également supposer que cet effet serait expliqué par I'apprentissage moteur.'”” Cette
explication est étayée par des données montrant que |'effet d'adaptation semble survenir pour les
"Disfluences de Type Bégaiement" (voir Lecon Quatre) de la maladie de Parkinson.'”® Le fait que le
niveau d'anxiété relatif a la prise de parole baisse systématiquement apres plusieurs lectures pourrait
également expliquer cet effet.'*'?

Encore plus mystérieux...

Deux phénomenes qui rendent |'effet d'adaptation encore plus déroutant sont |'effet de consistance et
['effet de proximité. L'effet de consistance correspond au fait que le bégaiement tend a affecter les
mémes mots lors de lectures répétées d'un passage, ce qui évoque une anxiété relative a des mots
spécifiques.’*''3* L'effet de proximité correspond au fait que, lorsque des mots sujets au bégaiement
sont retirés d'un passage et qu'on le relit, le bégaiement tend a affecter les mots situés pres de ceux
qui ont été retirés."*"** Ces deux effets pourraient étre expliqués par la présence d'anxiété relative a
certains mots.

COMMENT LE BEGAIEMENT AFFECTE LES INDIVIDUS

Impact sur le discours

Réduction de la production verbale

Un effet évident mais souvent négligé du bégaiement est la réduction de la production verbale. Cela
résulte du fait que les comportements de parole décrits plus haut sont particulierement chronophages.
A temps de parole équivalent, les personnes qui bégaient semblent en dire moins que leurs pairs,
prendre plus de temps pour parler ou les deux. Selon une étude'’’, les personnes qui bégaient présente
une réduction de production verbale d'environ un tiers en tache de parole spontanée en comparaison
des controles. Une étude plus récente’® a reproduit ce résultat : un groupe de locuteurs controles a
produit 867 mots en 5 minutes en moyenne. En comparaison, le groupe avec bégaiement a produit
584 mots en moyenne, ce qui correspond a un tiers de moins.

Lorsque le bégaiement est sévere, le débit peut descendre au-dessous de 50 syllabes par minute, ce
qui correspond a moins de 25% du débit des locuteurs fluents. Ainsi, une personne sévérement
affectée toute sa vie pourrait ne parler qu'a un quart de ses possibilités, ou prendre quatre fois plus de
temps que les autres pour arriver a dire ce qu'elle veut.

Une sévérité variable du bégaiement

On sait que la sévérité du bégaiement est variable. Une étude’” portant sur 204 adultes, originaires

des Ftats-Unis pour la plupart, a indiqué que 97% d'entre eux faisaient I'expérience d'une variabilité
de la sévérité de leur bégaiement. Il s'agirait la de I'aspect le plus frustrant du trouble, en-dehors du
fait de bégayer en soi.

La sévérité du bégaiement est susceptible de varier en fonction du nombre et du type
d'interlocuteurs®"*'*° avec généralement plus de bégaiement a mesure que le nombre de personnes
augmente. La sévérité du bégaiement varie également en fonction des différentes situations du
quotidien''. Il semble qu'il y ait davantage de bégaiement lorsqu'on s'adresse a d'autres que
lorsqu'on parle seul'**'#214314% " Cette derniere étude'** présente un groupe au sein duquel une
réduction du bégaiement de 60% a été observée en parlant seul, comparé aux moments ol un
chercheur était présent. Curieusement, les ouvrages historiques traitant du bégaiement ont affirmé, de
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maniére empirique, qu'un trait caractéristique du bégaiement est qu'il ne survient pas lorsqu'on parle
seul, sans étre écouté'*> #1148 Cependant, cette affirmation n'a jamais été étayée par des recherches
observant des participants en train de parler alors qu'ils pensent étre seuls.

Les expériences ayant intégré des mesures répétées de participants dans la méme situation de parole
ont montré qu'il existait une variabilité du bégaiement significative sur le plan clinique pour cette
situation'*"**15!Une étude'* portant sur six participants au cours de cinq rendez-vous espacés de 2
semaines a montré que dans deux cas, la sévérité du bégaiement était quatre ou cinq fois plus
importante lors de certains rendez-vous comparés a d'autres. Une étude'> indique méme que le
bégaiement change en fonction de la position, avec davantage de bégaiement en position allongée
qu'en position assise.

Les graphiques de contrdle de processus statistique correspondent a une méthode d'étude des
variations, méthode qui a été appliquée au bégaiement'*. La sévérité du bégaiement de 10 adultes a
été étudiée a partir d'enregistrements de leur parole au cours d'une journée. Les résultats ont montré
que l'intégralité des 10 participants faisaient preuve de variations prédictibles a partir de leur sévérité
moyenne. Cependant, cinqg participants ont manifesté une sévérité du bégaiement imprévisible tout au
long de la journée, évoquant un "systeme hors de controle", avec des scores de sévérité présentant une
différence de plus de trois déviations standard par rapport a leur moyenne au cours de la journée.

Evitements de mots

On sait bien que les personnes qui bégaient peuvent tenter de limiter I'impact du bégaiement sur leur
quotidien en évitant certains mots."”*>'**'>” Une stratégie fréquente consiste a repérer a l'avance les
mots difficiles et les éviter au moyen de circonlocutions. Il y a cependant des mots que I'on ne peut
pas éviter, comme son nom, son adresse ou encore |'arrét de bus auquel on souhaite descendre.

Contraintes grammaticales

Selon certaines études, les personnes qui bégaient essaieraient d'optimiser leur production verbale en
limitant leur usage de la grammaire.”**"*® Ce dernier article a montré que, comparé aux contréles, le
discours des personnes qui bégaient contenait moins de propositions par énoncé et moins de
constructions propositionnelles complexes. De plus, le groupe avec bégaiement avait utilisé moins de
modalités que les contrdles. En linguistique systémique fonctionnelle, le terme de modalité désigne
"des éléments linguistiques servant a exprimer des opinions, des attitudes et de la politesse, permettant
ainsi d'engager un échange avec ses interlocuteurs" (p. 481)."*° Une réduction particulierement
notable de modalité a été relevée sur le plan des métaphores interpersonnelles, indiquant que les
participants avec bégaiement étaient moins enclins a exprimer leur opinion au moyen de propositions
comme "Je crois que..." ou "Je pense que..." Ces résultats relatifs a la grammaire traditionnelle et a la
linguistique systémique fonctionnelle ont été retrouvés dans une étude plus récente’’, dont les auteurs
ont conclu que les personnes qui bégaient présentaient "une moindre inclinaison a I'engagement
interpersonnel dans les échanges communicationnels" (p. 536).

Une étude de suivi des participants aprés prise en charge orthophonique'®a montré des améliorations
sur le plan de la flexibilité du langage employé dans les relations interpersonnelles, sans résolution
totale des difficultés. Un suivi a 12 mois'®" a mis en évidence le maintien de ces bénéfices, ainsi que
des éléments en faveur d'une amélioration continue. Les résultats d'une étude'® portant sur huit
enfants de 7 ans avec bégaiement et huit enfants controles suggerent également que ces difficultés
pourraient apparaitre peu de temps apres la survenue du trouble. Des premiers travaux visant le
développement d'un questionnaire d'évaluation de ces fonctions pragmatiques du langage ont été mis
en place.'”

Impact sur la qualité de vie

Un numéro du Journal of Fluency Disorders consacré a |'impact du bégaiement sur la qualité de vie a
souligné I'importance de cet aspect.'®16%166,167,168

Le film sur la vie du roi George VI montre trés bien 'impact négatif que le bégaiement peut avoir sur
la qualité de vie."® L'actuel président des Etats-Unis Joe Biden a souffert d'un bégaiement sévere dans
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I'enfance et reste géné a I'age adulte.'” Il a qualifié le bégaiement d'"événement le plus déterminant

de [sa] vie""", et ce malgré la perte de son épouse et de sa fille dans un accident de voiture.

Deux études'®®'”? ont utilisé un outil médical de mesure de la qualité de vie pour montrer que les

participants avec bégaiement avaient une moindre qualité de vie comparé aux controles. La premiére
de ces deux études a également montré que le bégaiement impacte la qualité de vie de fagon aussi
négative qu'une maladie grave de type traumatisme neurologique ou pathologie cardiaque. Cela tient
probablement au fait que, contrairement a ces maladies dans la plupart des cas, le bégaiement est
présent tout au long de la vie. Une étude a établi un lien entre le manque de spontanéité verbale
induit dans le bégaiement et le préjudice sur le plan de la qualité de vie.'”?

Une autre étude'’* a recruté 78 participants dont 4 présentaient un bégaiement en vue d'analyser le

trouble sous I'angle de "la disposition a payer" et des "années de vie pondérées par la qualité". Une
documentation détaillée sur le bégaiement a été fournie aux participants normofluents. Les résultats
ont montré que les participants se disaient préts a payer "une somme correspondant a deux a quatre
fois leur revenu annuel" (p. 309)'7* pour que leur bégaiement s'améliore jusqu'a devenir léger ou
"guéri". Par ailleurs, les personnes interrogées "assimilaient I'amélioration notable d'un bégaiement
séveére a un gain allant jusqu'a 18 années supplémentaires de vie en bonne santé" (p. 309)."”* Ces
résultats concordent avec les mesures de détérioration de la qualité de vie effectuées dans le cadre de
maladies graves.

La notion d'auto-efficacité de Bandura'”® désigne la croyance d'un individu en sa capacité a réaliser
une tache. Dans le cas des personnes qui bégaient, une étude'’® sur 39 adultes a mis en évidence une
corrélation entre des niveaux d'auto-efficacité élevés et une bonne qualité de vie. Cet effet a été
retrouvé indépendamment de la sévérité du bégaiement. Chez les personnes qui bégaient, il a été
montré que 'auto-efficacité était en lien avec la capacité de parler avec un sentiment de
spontanéité.'”?

Impact sur la vie professionnelle
L'importance moderne de la communication dans la vie professionnelle

Le siecle dernier a connu une augmentation systématique de la place de la parole dans la plupart des
professions, avec des conséquences pour les personnes qui bégaient. Aux Etats-Unis du début du
XXieme siecle'”, 80% des professions recouraient a des compétences manuelles et seulement 20%
faisaient essentiellement appel a des habiletés de communication. Dans les années 1950, la
proportion de ces professions intellectuelles requérant des habiletés de communication avait atteint
38% et ce chiffre était passé a 62% au début de notre siecle. En Australie, les professions
intellectuelles correspondaient a 45% des emplois en 1966, pour atteindre 69% en 2011."7%

Le bégaiement impacte la réussite professionnelle

[l n'est donc pas surprenant que le bégaiement ait un impact sur la réussite professionnelle. Les
personnes qui bégaient le disent : une étude a montré que 70% de 200 adultes qui bégaient pensent
que cela empéche I'avancement professionnel et que 20% d'entre eux ont refusé une promotion a
cause de leur bégaiement."? Une étude'® a méme indiqué que 7.5% des participants avaient été
licenciés a cause de leur bégaiement. Une autre étude a montré que la rééducation de la parole
conduisait a de meilleures perspectives d'emploi et d'évolution professionnelle.'® Le trouble semble
impacter le vécu quotidien au travail."®'®> Des employeurs ont indiqué que les personnes qui
bégaient étaient moins susceptibles d'étre embauchés ou promus que les autres.'®* Ce point de vue
semble partagé par la population générale.'®>'® L'analyse des réponses de 20 adultes jordaniens'®” a
un questionnaire a montré que sur une liste de dix croyances, les suivantes étaient classées dans les
premiéres : "vous rencontrez des difficultés a accéder a un poste de direction a cause de votre
bégaiement" (classée en premiéere position) et "les employeurs ne vous embauchent pas a cause de
votre bégaiement" (classée en troisieme position). Il semble que ces croyances soient également
présentes au sein de la société japonaise'®. D'aprés une étude portant sur des étudiants en gestion des
ressources humaines états-uniens'®’, ceux-ci auraient estimé que sur 43 professions potentielles, 42
étaient moins adaptées a une personne qui bégaie comparativement a une personne normofluente.
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L'étude longitudinale d'une importante cohorte britannique'® (les participants étant étudiés depuis
leur naissance) a corroboré ces résultats en indiquant que les personnes qui bégaient étaient
susceptibles d'exercer une profession de statut socioéconomique plus bas que les autres. L'étude
d'une grande cohorte des Etats-Unis'" observée depuis I'enfance a donné lieu a des résultats plus
catégoriques : les personnes qui bégaient avaient un revenu annuel inférieur a celui des contrdles, et
ils étaient plus susceptibles d'étre au chomage. Cette étude a montré que, parmi les personnes qui
bégaient, les femmes en particulier étaient plus désavantagées que les hommes. Les auteurs ont
soutenu que la différence des résultats avec la cohorte britannique provenait d'améliorations
méthodologiques dans I'analyse des données des Etats-Unis.

Impact sur I'éducation

La scolarité

Plusieurs publications ont mis en évidence des difficultés relatives a la scolarité des enfants qui
bégaient'¥*'”, et ces résultats ont été reproduits dans une étude plus récente.'* Les conclusions d'une
importante étude de cohorte'® s'appuyant sur les données de la United States National Health
Interview Survey de 1988 corroborent ces résultats. Les enfants d'age scolaire avec bégaiement
risquent significativement plus de redoubler que les contrles. Des données montrent que ces enfants
souffrent d'isolation sociale a I'école parce qu'ils ont peur de parler en classe et évitent de le
faire.'?6197198199 | es modalités théoriques et cliniques de cette problématique sont détaillées dans les
Lecons Neuf et Dix.

A partir du lycée
L'étude sur la cohorte de naissance citée précédemment'® a conclu que le bégaiement n'avait pas
d'incidence sur la réussite scolaire. Il a cependant été montré qu'il avait un impact négatif sur le
niveau d'études. Une étude a mis en évidence une relation linéaire négative entre la sévérité du
bégaiement et le niveau d'étude.”® En d'autres termes, les personnes présentant un bégaiement plus
sévere auraient tendance a atteindre un moindre niveau de qualification au terme de leur cursus. Ces
données montrent que le bégaiement de ceux qui se déscolarisent au lycée est six fois plus sévere que
pour ceux qui parviennent a un niveau de troisieme cycle. Ces résultats sont illustrés dans le
diagramme ci-dessous.”' L'axe des ordonnées correspond aux mesures de la sévérité du bégaiement
(voir Lecon Quatre). L'axe des abscisses correspond aux différents niveaux d'étude, du décrochage en
cours de lycée a I'obtention d'un diplome de master.
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Une étude®® a présenté I'inquiétante statistique suivante : les sites internet de seulement 13% de 359
universités publiques fournissaient des informations sur les méthodes alternatives d'enseignement et
d'évaluation pour les enfants qui bégaient, et seules 51% des personnes ressources handicap avaient
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répondu au questionnaire envoyé sur le sujet. Les auteurs ont souligné que cela risquait de mettre les
éventuels étudiants qui bégaient en situation de faiblesse puisqu'ils ne pouvaient pas prendre de
décision éclairée par rapport aux universités proposant des mesures adéquates d'accompagnement de
leur handicap. Par conséquent, ces étudiants risquaient de ne pas étre en mesure d'optimiser leurs
conditions d'apprentissage une fois a |'université. L'étude des réponses de 20 adultes jordaniens®” a
un questionnaire a montré que sur dix croyances proposées, la croyance suivante était classée
deuxieme : "vos enseignants/professeurs vous empéchent de participer en classe a cause de votre
bégaiement." Aux Ftats-Unis, les résultats d'une étude?® portant sur 246 adultes qui bégaient et 246
controles rapportent que le premier groupe percevaient davantage de perceptions négatives de la part
de leurs professeurs d'université comparé aux contréles. De plus, les adultes qui bégaient étaient
moins a |'aise pour aborder leurs professeurs.

L'anticipation du bégaiement
Une conséquence fréquente

On sait depuis les années 1930 que les personnes qui bégaient anticipent les moments de bégaiement
avec une certaine fiabilité.?0>200207.208209210 Cette connaissance a été étayée par des études sur des
taches de lecture menées sur des adultes®'' 12213214215 et des enfants®'**'”*'® qui ont mis en évidence
des patterns de mouvements oculaires compatibles avec I'anticipation de la difficulté a lire certains
mots. Cette notion d'anticipation a influencé de nombreuses théories étiologiques influentes dans
I'histoire de la pensée du bégaiement (voir Lecon Trois) : la théorie du bégaiement primaire et
secondaire, la théorie diagnosogénique, la théorie approche-évitement et I' Anticipatory Struggle
Hypothesis.

Le ressenti relatif a I'anticipation du bégaiement

Dans le cadre d'une étude, 30 adultes'” ont témoigné de la facon dont ils anticipaient le bégaiement,

et pres de la moitié ont dit "ressentir de I'anxiété ou de I'incertitude lorsqu'ils sentaient le bégaiement
arriver" (p. 44). Tous ont indiqué utiliser au moins une réaction proactive lorsqu'ils sentaient le
bégaiement arriver. 87% d'entre eux ont par exemple rapporté "essayer de cacher ou de fuir un
moment de bégaiement imminent" (p. 42). Le comportement d'évitement le plus fréquemment
rapporté consistait a faire des circonlocutions ou a changer sa réponse.” En concordance avec cette
étude, 82% des participants d'une autre cohorte de personnes qui bégaient ont indiqué substituer des
mots.”'” Une réponse proactive fréquente a I'anticipation du bégaiement était également d'éviter des
situations.

87% des participants ont indiqué avoir recours a des stratégies d'autogestion, soit apprises aupres d'un
orthophoniste, soit élaborées de maniére autonome.”" Ces stratégies comprenaient des variantes des
techniques de restructuration de la parole décrite dans la Lecon Une, des techniques de relaxation ou
de réduction du débit de la parole. 40% des participants ont indiqué prendre la décision consciente
de ne pas modifier leur parole du tout lorsqu'ils sentaient le bégaiement arriver. Les participants ont
indiqué que le sentiment d'anticipation du bégaiement pouvait étre aidant tout comme il pouvait leur
nuire, et pour 43% d'entre eux cela pouvait étre les deux a la fois. Toutefois, 37% des participants ont
indiqué que ce n'était jamais aidant et une minorité de 13% a indiqué que cela les aidait
systématiquement.

L'anticipation du bégaiement est en lien avec ce qu'on désigne généralement sous le terme de
bégaiement masqué*°. Ce terme renvoie a des stratégies de dissimulation du bégaiement telles que
['évitement de mots, les circonlocutions et |'évitement de situations. Pour différentes raisons, les
personnes qui bégaient semblent souvent passer par une phase ou ils essaient de masquer leur
bégaiement, puis finir par abandonner leurs efforts en ce sens®*'**2.

t . . . N . . .
Les patients indiquent souvent que c'est un probléme sur le plan fonctionnel ; ils s'abstiennent par exemple de
commander un plat donné au restaurant pour ne pas bégayer en indiquant leur choix au serveur.
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Des recherches®”® ont débuté en vue de développer un outil permettant de mesurer |'anticipation des
moments de bégaiement : I'Echelle de Conscience Prémonitoire du Bégaiement, qui comprend 12
items, a été élaborée a partir d'un outil similaire évaluant les tics. Elle a montré que les adultes qui
bégaient disent anticiper des "accidents de parole" plus souvent que les contrbles.

Anxiété sociale
L'évitement de situations

Les conséquences du bégaiement que |'on vient de présenter (en termes de production verbale,
d'impact scolaire et professionnel, de stéréotypes sociaux et d'évitement de situations) sont
probablement en lien avec une conséquence habituelle du trouble. Il s'agit de I'anxiété sociale, que
nous examinerons en détail dans les Legons Dix et Onze. Comme nous le verrons, un symptéme
fréquent de I'anxiété sociale est |'évitement des situations dans lesquelles il faut parler.

Situations fréquemment évitées

Une premiére étude”* a recensé les situations couramment évitées par les personnes qui bégaient a

partir des indications de 50 participants avec bégaiement pré-traitement et 100 contrdles. lls ont
indiqué leur degré d'évitement de 40 situations de parole ordinaires. Le tableau ci-dessous® présente
les 15 situations les plus évitées par les deux groupes, classées par ordre décroissant. Elles ont été
classées d'apres les données obtenues auprés des participants avec bégaiement.

SITUATION EVITEE PQB CONTROLES
Poser une question en classe 1 2
Parler devant des gens qu'on ne connait pas 2 1
Demander un renseignement par téléphone 2 19
Petite récitation en classe 4 8
Lire a voix haute a des amis 5 14
Présenter une personne a une autre 6 18
Se présenter 7 7
Téléphoner pour fixer un rendez-vous 8 24
Jeux de société ot il faut parler 9 10
Téléphoner pour réserver un taxi 9 26
Donner son nom au téléphone 11 21
Postuler a un poste 12 6
Participer & une réunion de comité 13 12
Raconter une blague a quelqu'un dans une 14 5

foule

Transmettre un message a quelqu'un 15 27

Comme on le voit bien dans ce tableau, les personnes qui bégaient évitent le téléphone de maniere
récurrente comparé aux contrdles. Il semble aussi que les personnes qui bégaient évitent les situations

¥ Adapté et reproduit avec autorisation: Trotter, W & Bergmann, M (1957), Stutterers' and nonstutterers' reactions to
speech situations, Journal of Speech and Hearing Disorders, 22, 40-45. © 1957 American Speech-Language-Hearing
Association.
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ou il faut parler en groupe plus souvent que les controles. L'étude a également montré que les
personnes qui bégaient étaient les plus a I'aise avec les personnes qu'elles connaissaient, comme la
famille et les amis, et n'évitaient généralement pas ces situations.

Les choses ne semblent pas avoir changé depuis cette premiére étude. Une étude plus récente’ a

utilisé une autre checklist de situations*** compilée a partir de 88 adultes en demande de traitement
du bégaiement et 209 contrbles. Cette publication a présenté les situations de parole problématiques
qui distinguaient le mieux les deux groupes. Les 10 situations les plus représentatives sont présentées
dans le tableau ci-dessous, par ordre de "la puissance de leur association [...] a une réaction
émotionnelle négative". Les six premieres situations sont classées en fonction de "leur association avec
la probabilité d'une perte de contréle de la parole." Il semble que dans des situations de ce type, le
probléme vienne non seulement du bégaiement, mais également de la perte du sens de spontanéité en
parlant.'”?
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EMOTION NECATIVE PERTE DE CONTROLE DE LA PAROLE

“Parler au téléphone” ”Parler au téléphone” ou "Rappeler quelqu'un”

”

”Poser une question a un enseignant ou a un superviseur “Parler avec un enseignant ou un superviseur”

“Essayer d'exprimer son point de vue” ” Prononcer un son ou un mot qui a posé probléme
auparavant”
”Etre bousculé, pressé” "Discuter avec des amis”
“Discuter avec des amis” ”Dire son nom”
”Essayer de faire bonne impression” ”Prendre un rendez-vous”
”Prononcer un son ou un mot qui a posé probleme (p. 19-20)**°
auparavant”

”Devoir communiquer des informations personnelles”
“Donner sa destination a un chauffeur de taxi”
”Se présenter”

(p. 19)?26

Le téléphone

Le fait que les situations de prise de parole au téléphone figurent parmi les situations les plus
redoutées et évitées illustre bien le caractere problématique du téléphone. Une étude a été menée en
interrogeant 223 participants britanniques.””” Ceux qui avaient évalué leur bégaiement comme sévere
ont indiqué passer moins d'appels par semaine que ceux qui étaient plus modérés dans |'évaluation de
la sévérité de leur bégaiement. 13% des participants ont indiqué qu'ils optaient toujours pour une
alternative au téléphone et 55% ont indiqué le faire parfois.

Dans cette étude, plus d'un tiers des participants ayant évalué leur bégaiement comme sévere ont dit
qu'ils optaient systématiquement pour une alternative au téléphone et plus de la moitié ont indiqué
qu'ils demandaient parfois a d'autres de passer des appels pour eux. 60% étaient d'accord avec
I'affirmation "il est plus difficile de parler avec quelqu'un au téléphone qu'en face a face" (p. 308-
309).*” Le fait que la communication non verbale n'est pas possible au téléphone, qu'on ne percoit
pas les réactions au bégaiement, le manque de compréhension de I'interlocuteur a cause du
bégaiement et la pression temporelle sont des explications qui sont revenues trés souvent. En général,
les participants ont indiqué que passer un appel était plus compliqué que de répondre au téléphone.
Comparativement aux participants de plus de 50 ans, deux fois plus de participants de moins de 30
ans ont indiqué toujours opter pour une alternative au téléphone.

Une autre étude a rendu compte d'entretiens aupres de 130 participants avec bégaiement.””® On leur a
posé la question suivante : "parmi toutes les situations de parole que vous redoutez, comment
classeriez-vous le fait de passer un appel 2" (p. 235). On leur a également posé la question concernant
le fait de répondre au téléphone. Au total, 72% ont classé le passage d'appels téléphoniques parmi
leur top 3 des situations redoutées, et 54% ont indiqué que répondre au téléphone était dans leur top
3. Comme dans I'étude précédente’”’, ces effets étaient beaucoup plus marqués lorsque le bégaiement
était sévere. On a présenté aux participants une liste de modalités d'appels a noter sur une échelle de
peur. Voici celles qui ont regu les notes les plus hautes : un appel a une personne de culture
différente, a une personne de sexe opposé, aux renseignements, a un opérateur téléphonique, a un
magasin et a une personne agée.

[l a été montré qu'une fagon intéressante de prendre conscience de ces probléemes était de faire
semblant de bégayer®*® (ce qu'on appelle souvent le pseudobégaiement) en téléphonant un inconnu
comme un agent de voyages ou un vendeur de magasin. 29 étudiants d'orthophonie de master ont
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tenté |'expérience et I'ont trouvée peu réjouissante. lls en ont conclu qu'elle pouvait avoir engendré
des perceptions de soi négatives.

Personnalité
Un texte de référence bien connu®® a conclu que

[...] il semblerait que I'idée que les bégues ne sont en moyenne pas aussi
équilibrés que les locuteurs normofluents soit quelque peu justifiée. (p. 308)

Des publications parues depuis confirment |'impression que les personnes qui bégaient puissent
présenter une personnalité atypique comparée a ceux qui ne bégaient pas. Les résultats d'une étude
ayant utilisé I'Inventaire multiphasique de personnalité du Minnesota®' ont montré des différences
significatives entre les deux groupes. Une autre étude**” a comparé 93 adultes en demande d'un
traitement de bégaiement a des contrbles appariés au moyen d'un test appelé le NEO Inventaire des
cing grands facteurs de personnalité, qui évalue cing domaines de personnalité : Extraversion,
Névrosisme, Ouverture, Agréabilité et Conscience. Les résultats ont montré que les participants étaient
dans la norme pour les cinq domaines mais qu'ils avaient obtenu des scores plus élevés que les
contrbles pour le Névrosisme et plus faibles pour I'Agréabilité et la Conscience.

Une autre étude®®’ ayant utilisé le méme mode d'évaluation sur deux groupes d'environ 87

participants a retrouvé les mémes résultats pour le Névrosisme mais des résultats opposés pour la
Conscience et |'Agréabilité, avec cette fois des scores plus hauts que les contrles. Toujours a |'aide
du NEO Inventaire des cinqg grands facteurs de personnalité, les résultats d'une autre étude®** ont
corroboré les données relatives au Névrosisme, corrélées selon les auteurs a une mauvaise qualité de
vie chez les personnes qui bégaient." Cependant, une autre étude®®® ayant utilisé les mémes mesures
sur une population de culture différente n'a retrouvé que des scores plus élevés d'Agréabilité pour le
groupe avec bégaiement, sans autre différence. Deux études ont également relié le bégaiement au
perfectionnisme.”***

En bref, les résultats inter-études présentent des contradictions et des différences minimes. La raison en
est peut-étre que |'on peut expliquer certains troubles de la personnalité comme des effets du
bégaiement et d'autres non.>*®

Ces conclusions globalement non probantes sur les liens entre bégaiement et personnalité rejoignent
les conclusions non probantes d'une étude®*’ relative a un concept proche : le tempérament. Ces
chercheurs ont conclu que, parmi 13 aspects du tempérament, il y avait "une tendance non triviale
des AQB [adultes qui bégaient] a connaitre une diminution des affects positifs comparé aux contréles"
(p- 1). La Lecon DIx aborde en détail le theme du lien entre tempérament et bégaiement précoce.

Une revue de la recherche qualitative sur le vécu du bégaiement
Toute une section de la littérature étudie la fagcon dont les personnes qui bégaient vivent leur trouble
au moyen d'entretiens. Cette méthode produit des données de maniére tres différente de la plupart des
études mentionnées dans ce chapitre. Une synthése de ces études qualitatives publiées depuis 2000**
s'est penchée sur 17 études correspondant aux criteres méthodologiques. Les auteurs ont indiqué que
cing grands thémes ressortaient de ces études :

1) Des stratégies d'évitement sont utilisées pour gérer le bégaiement [...]
2) Le bégaiement impacte négativement |'expérience professionnelle [...]

—~ e~~~

)
3) Le bégaiement forge I'identité personnelle [...]
)

4) Le bégaiement engendre des réactions négatives [...] a la fois réelles et
pergues

(5) Le bégaiement impacte négativement les relations (p. 5-7)**

+ , . N . . , . , , s N
Le névrosisme est une tendance a ressentir de hauts niveaux d'émotions désagréables telles que I'anxiété, la colére et la
tristesse.
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Stéréotypes sur le bégaiement
Généralités

De nombreux travaux de recherche ont montré que les personnes qui bégaient faisaient I'objet de
stéréotypes négatifs sur le bégaiement,?#!242243.244245246.247 1] semble que ce soit le cas de I'enfance a
I'age adulte.’*®?*9%° Cette problématique a été jugé d'importance suffisante pour donner lieu & une
conférence sur le sujet.””' Le bégaiement est fréquemment représenté dans les films et a la télévision,
le plus souvent avec un stéréotype négatif.”>* Les conclusions de I'étude de 29 ceuvres de fiction
contenant un personnage qui bégaie*>® ont indiqué que "le plus souvent, les personnages qui bégaient
subissent des moqueries, des remarques désobligeantes ou du harcelement de la part d'un ou
plusieurs autres personnages" (p. 617). Une analyse détaillée de la facon dont le bégaiement est
représenté au cinéma®* a montré qu'il était typiquement utilisé de maniére négative, comme ressort
comique ou comme signe de faiblesse par exemple.

Une étude”” a recensé les réactions d'auditeurs a la lecture de textes par des participants qui bégaient

et par des controles. En |'absence de tout élément d'identification des membres du premier groupe, les
auditeurs les ont jugés moins intelligents, moins sympathiques et plus anxieux que les contréles. Une
étude menée sur 324 adultes des Etats-Unis*®, dont deux tiers d'hommes, impliquait une liste de 15
expériences stigmatisantes. La majorité des participants ont indiqué avoir vécu ces situations. Fait
intéressant, "la plupart des participants ont indiqué ne pas les avoir rencontrées au cours de I'année,
ou rarement" (p. 55).

De nombreuses données montrent que les communautés de diverses cultures entretiennent des
stéréotypes négatifs sur les personnes qui bégaient. Une revue des données probantes sur le sujet*’
indique que :

I'opinion générale sur le bégaiement est généralement défavorable et [...] les

auditeurs attribuent souvent des qualités négatives aux personnes qui bégaient,

telles que "anxieux, "timide", "nerveux", "peu affirmé" ou "introverti". (p. 54-55)

Depuis cette étude, des publications ont rendu compte de stéréotypes sur le bégaiement aux Etats-
Unis*®, en Pologne®’ et en Chine’®. Comme indiqué précédemment, ces stéréotypes s'appliquent
également aux compétences professionnelles.'®'%*2°® | es données montrent que les personnes qui
bégaient sont susceptibles de développer des pensées d'autodépréciation en réaction a ces attitudes, et
que ces pensées d'autodépréciation peuvent contribuer aux risques psycho-sociaux.”’

S'ajoute a cette littérature le constat récurrent sur plusieurs dizaines d'années que les orthophonistes
contribuent a perpétuer les stéréotypes négatifs sur le bégaiement. Il a été rapporté que des
orthophonistes des Etats-Unis***?®*, du Royaume-Uni****%>2%, de la Corée’® et de la Turquie®®®
avaient eu des attitudes négatives et empiriquement injustifiables a I'encontre du bégaiement, bien
que les résultats de la recherche montrent des signes d'amélioration de ce probleme avec le temps.
Une étude’® a émis |'intéressante suggestion que les attitudes négatives des orthophonistes envers le
bégaiement n'étaient pas forcément mises en évidence par les méthodes d'évaluation classiques et
explicites ; que d'autres modes d'évaluation pourraient faire émerger des attitudes implicites.

Un projet de longue date a utilisé un outil appelé POSHA-S (Public Opinion Survey of Human
Attributes-Stuttering) dans le but d'explorer les attitudes envers le bégaiement a travers le monde. Le
résumé d'une série d'études européennes””® basées sur les réponses de 1111 participants montre qu'il
existe des variations, dont des attitudes plus négatives que la moyenne en ltalie et plus positives que la
moyenne en Norvege et en Suede. Cette base de données internationale a été utilisée pour montrer
que le bégaiement semble plus stigmatisé que I'obésité, mais moins stigmatisé que les pathologies
mentales?”". Des études sur les attitudes en Australie?’?, en Turquie,?”* au Portugal”’* et en Egypte?”
ont par la suite été publiées. Une étude ayant utilisé le POSHA-S*’® a montré que des étudiants
britanniques, arabes et chinois inscrits au sein d'une université britannique manifestaient des attitudes
stéréotypées a I'égard du bégaiement, et que ces attitudes différaient selon leur culture d'origine. Une
autre étude””’ de ces données a montré que les travailleurs des services de protection (officiers de
police, pompiers, agents de sécurité) avaient des préjugés plus négatifs sur les personnes qui bégaient
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que les autres corps de métier. Un autre groupe®”® ayant utilisé un outil de sondage différent a indiqué
que la connaissance et la prise de conscience du bégaiement étaient limitées au Japon.

Une autre étude’”® a présenté des données concernant les mérites relatifs des différents moyens de

faire face a la stigmatisation du bégaiement, en se basant sur les procédures utilisées pour combattre
les stéréotypes sur la santé mentale. La premiere approche est de fournir au public des informations
sur ce que vivent les personnes qui bégaient. La deuxieme approche consiste a éduquer le public au
moyen de la traditionnelle approche dite "mythes et réalité". Enfin, ['approche de protestation attire
['attention sur le fait qu'il est injuste et indécent de stigmatiser une maladie. L'étude a conclu que ces
trois approches permettaient de réduire les stéréotypes sur le bégaiement.

A I'adolescence

[l semble que les adolescents qui bégaient soient considérés comme "nerveux" et moins attirants que
les autres par leurs pairs.?60281:262283.28% | \yne de ces études®®* a montré que 736 adolescents et jeunes
adultes a qui I'on avait présenté des images de jeunes gens identifiés comme personnes qui bégaient
les considéraient moins attirantes que les images qui n'étaient pas indiquées comme telles.

Enseignants

Plusieurs études suggerent qu'aux Etats-Unis, les enseignants d'enfants de moins de 12 ans®®?%%% |es

éducateurs spécialisés présents dans les écoles®® et les personnels d'établissement®®® pourraient bien
avoir des préjugés négatifs et injustifiables envers le bégaiement. Des études plus récente aux Etats-
Unis*® et en Inde*®' étaient plus positives, bien qu'une autre étude ait montré que les conceptions des
enseignants des Etats-Unis sur le bégaiement n'étaient pas plus précises que celles de la population
générale.”” Une étude portant sur des enseignants néo-zélandais*” a montré que ceux-ci ne faisaient
pas preuve d'attitudes négatives envers le bégaiement, mais qu'ils avaient un manque de
connaissances sur ses causes (les causes du bégaiement sont présentées dans la Lecon Trois).

Les résultats d'une étude récente*® portant sur 206 enseignants du Koweit et 209 enseignants

stagiaires sont plutdt préoccupants. Ils montrent, entre autres, que 81% des enseignants et enseignants
stagiaires pensaient que le bégaiement était causé par des problemes émotionnels, que 76% croyaient
qu'il était précipité par "un événement tres effrayant" et 15% croyaient que c'était I'effet d'"un virus ou
d'une maladie" (p. 60).*** Par ailleurs, 20% d'entre eux ont indiqué que "les personnes qui bégaient
devraient essayer de cacher leur bégaiement," 72% croyaient qu'elles étaient "nerveuses ou
excitables," 82% pensaient qu'elles étaient "timides ou peureuses" et 35% ont indiqué qu'elles "sont
responsables de leur bégaiement" (p. 61).** Une étude de suivi*® a montré que (heureusement) de tels
préjugés pouvaient étre corrigés lors des formations d'enseignants au moyen d'une vidéo éducative de
17 minutes sur le bégaiement. Le compte-rendu d'entretiens avec 10 enseignants belges travaillant
avec des adolescents*®® a montré qu'ils pensaient que le bégaiement pouvait devenir problématique si
I'on y portait de I'attention, qu'ils s'efforcaient de minimiser toute réaction au bégaiement et qu'ils en
parlaient rarement en classe.

Des données montrent que les préjugés sur le bégaiement s'étendent au milieu universitaire. Des
attitudes négatives envers le bégaiement ont été relevées chez les étudiants.”*”**® Une étude’” a
montré que les professeurs d'université et leurs étudiants attribuaient davantage de traits de
personnalité négatifs aux étudiants présentant un bégaiement. Toutefois, une autre étude’®
s'intéressant a la perception des étudiants n'a pas retrouvé de stéréotypes prédominants, et une autre
encore a conclu a des "perceptions neutres a positives" (p. 206)*°". 1l a été montré que les étudiants en
orthophonie manifestaient davantage d'attitudes positives envers le bégaiement que les autres, avec
des différences selon les pays.’*® Une étude menée sur les étudiants d'une université australienne®” a
rapporté une attitude positive par rapport au bégaiement et a suggéré un lien entre ce résultat et le
contenu des programmes.

Stéréotypes et autorévélation

Certains chercheurs® ont mis en avant le fait qu'en plus d'étre un trouble stigmatisé, le bégaiement
n'est pas toujours apparent, du fait de sa grande variabilité d'une situation a I'autre (comme décrit
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dans la Legon Trois). Il peut en outre étre activement dissimulé, par le biais notamment du
"bégaiement masqué" décrit précédemment. Suite a une étude portant sur 505 adultes qui bégaient,
ces chercheurs ont présenté des données montrant que le degré de dissimulation du bégaiement
impactait la qualité de vie de fagon négative. L'inverse de la dissimulation est |'autorévélation. Dans le
cas du bégaiement, I'autorévélation consiste, au début d'une interaction sociale ou d'une prise de
parole face a des auditeurs qui ne nous connaissent pas, a signaler que I'on bégaie. Les données
montrent que |'autorévélation peut influencer positivement les réactions des auditeurs,**>20007,308.309310
et seule une étude a conclu a une absence d'effet.’"" 1l a été montré que |'autorévélation d'un enfant
de 12 ans et de son enseignant avait été bénéfique.’'” Certaines données vont dans le sens d'un lien
entre autorévélation et perceptions de spontanéité verbale du locuteur.'”?

Une grande partie de la littérature traitant de |'autorévélation suggere qu'elle pourrait étre employée
dans le cadre de la gestion de I'anxiété de prise de parole.’®?%3%31" Auquel cas, des réserves sur son
utilisation sont de mises d'un point de vue de la psychologie clinique, ce qui sera discuté dans la
Lecon Dix.

RECOMMANDATIONS POUR INTERAGIR AVEC LES PERSONNES QUI BEGAIENT

Un sujet important

D'apres un article, les recommandations concernant l'interaction avec les personnes qui bégaient sont
légion.”" Pourtant, comme le notent les auteurs, peu de ces conseils proviennent des personnes qui
bégaient. En conséquence, ils ont sollicité I'avis de 148 adultes, dont la plupart avaient bénéficié
d'une rééducation ou de soutien de la part d'un groupe de self-help pour le bégaiement. Les deux tiers

étaient des hommes. A partir d'une liste de 24 items, les trois actions suivantes sont celles qui ont été

signalées comme étant les plus aidantes, dans cet ordre :*'

(1) "maintenir le contact visuel"
(2) "attendre et laisser la PQB [personne qui bégaie] dire ce qu'elle a a dire"
(3) "si I'interlocuteur bégaie aussi, qu'il demande a la PQB comment il peut |'aider avec sa
problématique de bégaiement" (p. 5)
Les trois actions suivantes ont été classées comme les moins aidantes :

(1) "'faire semblant" de bégayer pendant la conversation"
(2) "dire a la PQB [personne qui bégaie] ce qu'il/elle devrait ressentir par rapport a son probleme"
(3) "essayer d"aider" la PQB en terminant les mots sur lesquels il/elle achoppe" (p. 5)

A partir des réponses écrites a une question sur les réponses souhaitables et non souhaitables pendant

les échanges, les neuf actions suivantes ont été identifiées comme aidantes par au moins dix

participants, dans cet ordre :*"

(1) "maintenir le contact visuel"
2) "se montrer patient, compréhensif, empathique, amical ou ne pas porter de jugement"
3)
4) "poser des questions sur le bégaiement"
5)
6) "faire preuve d'empathie, de compassion, d'intérét ou de respect"
)
)
)

'‘écouter”

"laisser la PQB [personne qui bégaie] terminer son mot ou sa phrase"

(
(
(
(
(
(7) "traiter la PQB normalement"

(8) "l'inclure dans la conversation"

(9) "l'aider avec son bégaiement" (p. 8)

Dix participants ou plus ont indiqué qu'ils ne considéraient pas les deux actions suivantes comme

aidantes :*'3

(1) "terminer son mot ou sa phrase"
(2) "ridiculiser son bégaiement" (par exemple se moquer ou ['imiter)" (p. 8)
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Deux mises en garde au sujet du contact visuel

Les auteurs ont présenté deux mises en garde concernant le contact visuel, que les participants
mentionnent systématiquement comme |'action la plus aidante en conversation. D'une part, cela peut
géner la personne qui bégaie, qui peut avoir |'impression qu'on la "fixe". Il s'agit d'une inquiétude
justifiée, étant donné que les moments de bégaiement prolongés peuvent provoquer des patterns de
contact visuel atypiques. D'autre part, le contact visuel est mal vu dans certaines cultures.

LES CONDITIONS QUI REDUISENT OU ELIMINENT LE BEGAIEMENT

Les conditions induisant la fluence

Changer sa fagcon habituelle de parler

Un aspect fascinant du bégaiement est qu'il peut diminuer ou méme disparaitre complétement lorsque
les locuteurs modifient leur fagon de parler.’'* Ces changements peuvent parfois étre subtils. Il est par
exemple courant que des acteurs qui bégaient soient fluents sur scéne. Une partie de |'explication de
ce phénomene provient probablement du fait qu'ils modifient leur fagon de parler une fois sur scene :
ils parlent plus fort, plus lentement, éventuellement avec un accent différent etc'.

L'hypothése de vocalisation modifiée

Certaines modifications bien connues de la fagon habituelle de parler ne sont pas aussi subtiles. On
attribue I'expression de "conditions induisant la fluence" a Wingate, qui a proposé une hypothese de
vocalisation modifiée pour expliquer en quoi elles réduisent le bégaiement.’'> Wingate a suggéré que
['ensemble des conditions induisant la fluence pouvaient s'expliquer par le fait que "parler dans
chacune de ces conditions amplifie la vocalisation et la continuité de celle-ci" (p. 682)’"°. De
nombreux travaux de recherche ont été menés sur ces conditions et sont présentés dans un texte de
référence (Chapitre 11).2%°

Le chant

La caractéristique la plus connue du bégaiement est sans doute qu'il disparait lorsqu'on chante.
Certains soulévent la question de savoir si cet effet est systématique (p. 425)*'°, mais il s'agit d'une
particularité généralement admise du trouble. Le chant n'a jamais été directement en lien avec une
méthode de traitement. Cependant, I'analyse acoustique de la voix chantée d'adolescents qui bégaient
et de contrdles’’” a mis en évidence des variations similaires a une méthode de traitement populaire
que l'on présentera ensuite : la restructuration de la parole. En bref, le chant stabilise et simplifie
['activité motrice de la parole.

La parole rythmée

Parler en rythme sur un tempo donné a un méme effet universel sur le bégaiement. Cela a été la
source de nombreuses techniques de thérapie au cours des derniéres décennies, et méme au cours des
siecles derniers selon la croyance populaire. D'apres les écrits de Plutarque en 75 avant JC,
Démosthene, un célebre orateur grec ayant vécu au troisieme siecle avant JC, souffrait de bégaiement
et avait consulté |'acteur grec Satyre. Celui-ci lui avait prescrit de courir ou de gravir des collines en
parlant, entre autres traitements.’'® Cela est couramment interprété comme le premier usage
thérapeutique du rythme pour réduire ou éliminer le bégaiement.

De nombreuses applications cliniques de la parole rythmée ont vu le jour depuis. Beaucoup n'ont pas
rencontré beaucoup de succes ou se sont révélées simplement douteuses. C'est par exemple le cas des
désormais tristement célebres "écoles de bégaiement" qui ont proliféré aux Etats-Unis pendant la
premiére partie du XX*™ siecle.’' Des dispositifs de métronomes intra-auriculaires miniatures ont
également émergé dans les années 1970°*° mais n'ont jamais obtenu beaucoup de succes.

1 21 4 . . .. N . .
Un autre élément d'explication est probablement que les acteurs qui jouent sur scéne savent ce qu'ils vont dire : leur
parole n'a rien de spontané.
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De nombreux travaux de recherche ont été menés sur |'effet de rythme a partir de la premiére moitié
du XX siecle’”’. Une étude® récente et complexe intégrant des données d'imagerie par résonance
magnétique fonctionnelle a fourni les premiéres précisions neurophysiologiques sur la fagon dont la

parole rythmée pourrait controler le bégaiement.

Ralentissement du débit de parole

A peu pres toute personne qui bégaie pourra vous dire qu'on lui a dit & un moment ou a un autre de
"prendre son temps." Ce conseil se fonde sur la supposition de I'observateur moyen que le probleme
du bégaiement provient d'une tentative de parler trop vite. Le ralentissement du débit de parole fait
partie de nombreux traitements modernes.

Toutefois, le ralentissement du débit de parole nécessaire pour atteindre une réduction du bégaiement
utile sur le plan clinique n'est pas forcément fonctionnel en soi. Cela a été confirmé par une étude’*
montrant qu'une réduction de 30% du débit de lecture réduisait la sévérité du bégaiement de 35%,
laissant les participants avec un bégaiement considérable.

Lecture chorale et parole filée
Lorsque quelqu'un qui bégaie lit en choeur (c'est-a-dire en méme temps) avec quelqu'un qui ne bégaie
pas, le bégaiement disparait durant la lecture. Plus curieusement encore, si quelqu'un qui bégaie
répéte ce que quelqu'un a dit au cours d'un monologue spontané, mais avec un délai de quelques
mots, le méme phénomene se produit. La premiére situation est la lecture chorale et la deuxieme est la
parole filée. Des données montrent que I'hypothése de vocalisation modifiée pourrait expliquer I'effet
de lecture chorale.’”* D'autres données indiquent également que la lecture chorale pourrait étre
expliquée par un effet de rythme dans lequel le pattern de parole du lecteur qui bégaie est influencé
par le lecteur qui ne bégaie pas.’”> Aucune de ces conditions de parole n'a influencé de techniques de
traitement modernes.

Stimulus verbal contingent a la réponse
Recherche sur le stimulus contingent a la réponse dans le bégaiement

Du début des années 1950 jusqu'a quelques dizaines plus tard, une série d'expériences de laboratoire
a montré, en un mot, que si une personne qui bégaie recoit un choc électrique ou entend un bruit fort
apres un moment de bégaiement, son bégaiement diminue ensuite et cesse parfois compléetement,
pour revenir a I'arrét du choc ou du bruit. Il existe au moins 50 publications sur le sujet, datant du
début des années 1960.72¢227,328329330331332 | & choc ou bruit est appelé stimulus contingent & la
réponse du bégaiement. Le résultat de ces expérimentations montre que le bégaiement a des
caractéristiques opérantes.

Un trouble avec des caractéristiques opérantes

[l est important de préciser que le bégaiement a des caractéristiques opérantes, mais que cela ne
signifie pas que le bégaiement est un opérant. Si un comportement est controlable et réalisé librement,
et qu'il change a la suite d'un stimulus contingent a la réponse, alors ce comportement est appelé
opérant. Cependant, le bégaiement ne constitue pas un comportement problématique librement
réalisé. Comme on le verra dans la Legon Trois, il s'agit d'un probléme physiologique qui échappe au
controle de ceux qu'il affecte. Un traitement du bégaiement qui inclut un stimulus contingent a la
réponse peut étre désigné comme un traitement aux méthodes opérantes, ou traitement opérant.

Stimulus verbal contingent a la réponse

Les expérimentations sur le bégaiement a base de chocs électriques et de bruits forts ont cessé au
milieu des années 1970. Elles ont toutefois mené a la découverte que le stimulus contingent a la
réponse du bégaiement pouvait étre verbal, et qu'il pouvait contréler le bégaiement de maniere
fonctionnelle.’”*>?****> Des travaux de recherche ayant montré qu'il pouvait s'agir d'une option pour
les enfants®*®?%7%% ont mis en évidence des possibilités cliniques qui se sont avérées fructueuses, en
particulier pour le traitement du bégaiement précoce. Les Lecons Six et Sept traitent de ce sujet. En
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bref, |'efficacité d'un traitement basé sur le stimulus verbal des parents contingent a la réponse (le
Programme Lidcombe) a été prouvée par de nombreux essais cliniques.

Certaines données, bien qu'inégales,*****° indiquent que I'hypothése de vocalisation modifiée pourrait

expliquer |'effet de stimulus verbal contingent a la réponse. D'autres données, la encore pas
particulierement convaincantes, tendent a montrer que le stimulus verbal contingent a la réponse
réduirait le bégaiement en induisant des simplifications du langage parlé.**!**

Retour auditif
Retour auditif différé ou modifié

Ces termes renvoient au fait que le retour auditif aérien d'un flux de parole est altéré au moyen
d'écouteurs unilatéraux ou bilatéraux ou d'un dispositif intra-auriculaire similaire a une prothese
auditive. Le premier effet de ce type découvert a été le retour auditif différé******, souvent désigné sous
le nom de DAF (delayed auditory feedback). A la suite d'une étude célébre I'ayant utilisé pour réduire
le bégaiement’®, cette découverte a suscité de nombreux travaux de recherche, qui se poursuivent
encore aujourd'hui, et a profondément influencé les pratiques de traitement. En général, le retour
auditif différé crée un pattern de parole inhabituellement lent et trainant qui réduit ou élimine le
bégaiement. Il est rare de nos jours que les dispositifs de retour auditif différé soient utilisés en
pratique clinique, et les orthophonistes enseignent simplement aux personnes qui bégaient a utiliser
un nouveau pattern de parole pour réduire ou éliminer le bégaiement. On se référe a ces traitements,
présentés dans la Lecon Huit, sous le nom de restructuration de la parole.*** En bref, |'efficacité des
traitements de restructuration de la parole a été montrée par de nombreux essais cliniques.

Chez les locuteurs qui ne bégaient pas, le retour auditif différé peut provoquer des disfluences dont on
a d'abord pensé qu'elles ressemblaient a du bégaiement*¥, ce qui a suscité de nombreuses théories
fondées sur I'hypothese que le bégaiement était causé par un probléme de retour auditif de la parole.
[l est cependant maintenant admis que ces disfluences ne sont pas du bégaiement. Les dispositifs de
retour auditif différé sont potentiellement problématiques, car plusieurs études’'® suggerent qu'ils
induisent des problémes de parole transitoires (p. 372-373).

Les dispositifs de retour auditif modifié correspondent a la version moderne du retour auditif différé.
En plus de différer le retour auditif de la parole, ces dispositifs alterent la hauteur vers les aigus ou vers
les graves. Ces dispositifs sont commercialisés, mais leur valeur sur le plan clinique semble désormais
constestable, comme nous le verrons dans la Lecon Huit.

Masquage

On observe une réduction significative ou une disparition du bégaiement lorsque du bruit (en général
du bruit blanc) diffusé via des écouteurs empéche le locuteur de percevoir le retour auditif de sa
propre voix. Pour revenir a Démosthéne, certaines sources suggerent que Satyre lui avait prescrit de
s'entrainer a parler au bord de la mer, au-dessus du bruit des flots rugissants. Il est tentant de faire
I'hypothese qu'en plus de I'effet de rythme, Satyre avait ainsi découvert et trouvé une application
clinique a I'effet de masquage.

RESUME

Le bégaiement est associé a une terminologie potentiellement source de confusion qu'il est préférable
d'éviter. L'idée que ce trouble implique des moments de bégaiement qui interrompent la parole est
utile d'un point de vue clinique. Il n'existe pas de définition unique du bégaiement, mais trois
définitions courantes peuvent étre utilisées dans différents contextes cliniques. Les comportements de
bégaiement observables sont nombreux et complexes ; il est donc important sur le plan clinique de
pouvoir les décrire de maniere claire. La distribution des moments de bégaiement est généralement
influencée par les consonnes initiales des mots, et les personnes qui bégaient trouvent souvent que
certains sons occasionnent souvent du bégaiement. Le bégaiement impacte la qualité de vie dans les
domaines de la scolarité, de la vie professionnelle et de la santé mentale. Il s'agit d'un trouble qui
cause fréquemment de ['anxiété sociale, en lien avec |'évitement de situations. Les personnes qui
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bégaient sont marginalisées du fait de stéréotypes négatifs. Il existe des recommandations bien établies
sur la fagon d'interagir avec les personnes qui bégaient. Différentes conditions permettent de réduire
ou d'éliminer le bégaiement, et nombre d'entre elles sont utilisées au sein de méthodes de traitement
efficaces.
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BEGAIEMENT PRECOCE ET BEGAIEMENT PERSISTANT : UNE DISTINCTION CLINIQUE
FONDAMENTALE

Le bégaiement précoce
Présentation du bégaiement précoce

Dans le cadre de ces lecons, la notion de bégaiement précoce désignera le stade du trouble pendant
lequel il est possible que les comportements problématiques disparaissent, que la raison en soit d'une
récupération spontanée, d'un traitement ou d'une combinaison des deux. La phase de bégaiement
précoce débute au moment de |'apparition du trouble et s'étend sur plusieurs années.

Traitement du bégaiement précoce

Le traitement du bégaiement précoce a pour objectif d'éliminer les comportements problématiques
associés au trouble.

Plasticité du bégaiement précoce

[l semble que le bégaiement précoce soit extrémement plastique. De nombreux enfants récupérent
spontanément sans aucun traitement, comme évoqué précédemment dans ce chapitre. Il est possible
(et méme probable) qu'un traitement précoce facilite la récupération spontanée.” Comme on le verra
dans la Lecon Neuf, il semble que la plasticité clinique du bégaiement commence a diminuer quelque
part entre 6 et 11 ans. Une revue de la littérature relative aux traitements disponibles a la fin du
XXeme siécle” est parvenu a la conclusion suivante (au sujet de la nécessité d'une intervention
précoce) : "les traitements mis en place dans un délai de plus de 15 mois ne semblent pas avoir été
aussi efficaces [...] que les traitements débutés plus précocément" (p. 223).

Le contact parents-enfants

Dans la plupart des pays anglophones, I'éducation formelle débute entre 4 et 6 ans. C'est
généralement avant cet age que les parents passent le plus de temps avec leur enfant. Il est vrai
cependant que beaucoup d'enfants présentant un bégaiement précoce iront a la creche, au jardin
d'enfants ou a la maternelle a certains moments de la semaine ou toute la semaine. Le temps de
contact quotidien entre parents et enfant est un élément clinique central dans I'intervention sur le
bégaiement précoce. C'est lorsqu'ils sont avec leur enfant que les parents réalisent les trois traitements
présentés dans ce chapitre.

Le traitement précoce est la meilleure option

Comme évoqué dans le chapitre précédent, les personnes qui bégaient rencontrent souvent des
obstacles sur les plans scolaire et professionnel, obstacles susceptibles d'étre associés a de I'anxiété
sociale. Comme on le verra dans la Legon Dix, il y a de bonnes raisons de penser qu'un
conditionnement social négatif survenant durant les années de bégaiement précoce fait partie des
causes de I'anxiété sociale des personnes qui bégaient. Si I'on prend cela en compte, avec le fait que
la plasticité du trouble est maximale durant cette période, il apparait que le traitement précoce est
indéniablement la meilleure option.

" Merci a Robyn Lowe, Sue O’Brian, Ann Packman et Ross Menzies de m'avoir aidé pour cette partie.
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Le bégaiement persistant

Présentation du bégaiement persistant

Dans le cadre de ces lecons, la notion de bégaiement persistant renverra au stade du trouble durant
lequel il n'y a plus de probabilité raisonnable que la récupération se produise, qu'elle provienne d'une
récupération spontanée, d'un traitement ou d'une combinaison des deux.

Le bégaiement persistant dure toute la vie et peut s'aggraver au fil des années apres une période de
bégaiement précoce. Cela apparait clairement lorsque I'on compare les données de mesures de
sévérité du bégaiement des années de bégaiement précoce a celles de I'dge adulte.” A l'inverse,
certains ont suggéré que la prévalence et la sévérité du bégaiement baissaient avec |'dge.*” Toutefois
la majorité des études suggerent que le bégaiement et les problématiques associées ne diminuent pas
avec |'age.®”%?

Le traitement du bégaiement persistant

Le traitement du bégaiement persistant a pour but d'aider les patients a controler leur bégaiement, a
en gérer les effets ou les deux. Les personnes présentant un bégaiement persistant pourront étre
demandeuses ou non de ce type de traitement ou de toute forme d'aide permettant de gérer les effets
du bégaiement.

IDENTIFIER LE BEGAIEMENT

L'identification clinique du bégaiement

Le bégaiement persistant

En général, les cliniciens n'ont pas besoin de poser le diagnostic de bégaiement et d'informer les
patients qu'ils présentent ce trouble. Les personnes qui bégaient depuis de nombreuses années en sont
parfaitement conscientes. De fait, les personnes qui présentent un bégaiement persistant et consultent
en orthophonie auront presque toujours raison sur le fait qu'ils bégaient. La seule chose a faire sur le
plan clinique sera de confirmer la présence d'un bégaiement et de faire le diagnostic différentiel avec
un autre trouble, comme on le verra dans ce chapitre.

Le bégaiement précoce

Au cours des années 1980 et 1990, de nombreux protocoles ont été développés dans le but de
distinguer le bégaiement des disfluences normales dans les premieres années de

vie 0112 131415,1617.1819.20  Jne telle importance a été portée a cette thématique qu'une éminente revue
clinique a publié deux revues de littérature sur le sujet au début des années 1990.>'** Il n'y a toutefois
pas eu d'avancées empiriques supplémentaires ou de publications de revues de littérature sur le
diagnostic différentiel au XXleme siecle, ce qui suggere que ce type de protocole est actuellement
considéré comme inutile sur le plan clinique.”® Aprés avoir tenté de mettre au point un protocole de
diagnostic différentiel,'® certaines figures d'autorité du domaine ont défendu ce point de vue :

D'apres notre expérience, il est rarement difficile de repérer le bégaiement
précoce dans un contexte clinique. Nous nous demandons pourquoi plusieurs
auteurs [...] ont exprimé un point de vue différent, en insistant sur |'important
chevauchement qui existerait entre bégaiement précoce et disfluences normales
et sur le risque de confusion entre les deux, mettant en garde les cliniciens face
a cette tache difficile. (p. 214-315)°°

Cette prise de position a été confirmée par une étude publiée peu de temps apres. L'analyse de
conversations d'enfants présentant un bégaiement et d'un groupe controle, chez eux ou en clinique,
avec leurs parents ou I'orthophoniste, a montré qu'

un clinicien pouvait prédire avec un certain niveau de confiance si un

diagnostic de bégaiement ou d'absence de bégaiement fondé sur un échange

classique avec |'enfant dans un contexte clinique serait confirmé dans d'autres

environnements. (p. 208)**
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Les résultats d'une étude portant sur neuf enfants islandophones agés de 3 a 5 ans® ont attesté de la
facilité a repérer le bégaiement précoce et corroboré ces observations. Pour chaque enfant, les
chercheurs ont divisé des échantillons de parole de 7 minutes en intervalles de 5 secondes et les ont
présentés a des cliniciens anglais et islandais. Aucun des deux groupes n'a eu de difficulté a identifier
les échantillons de parole de 5 secondes qui contenaient du bégaiement. Cependant, une étude plus
ancienne portant sur des enfants avec bégaiement précoce a donné lieu a des résultats contradictoires

la variabilité des situations peut engendrer plus de difficultés pour le clinicien a
évaluer correctement la nécessité de prendre en charge en enfant donné a partir
de mesures objectives de la fluence recueillies lors d'une seule situation de
parole. (p. 199)*°

Les erreurs d'identification précoce

Aucune étude n'a été spécifiquement congue pour déterminer la fréquence des erreurs d'identification
du bégaiement lorsque de trés jeunes enfants consultent en orthophonie. Un débat portant sur le
repérage du bégaiement précoce a cependant relevé qu'au sein d'une clinique spécialisée,

1140 bilans de bégaiement ont été réalisés entre 1994 et 2000, et |'analyse des
dossiers de patients a montré que seuls 10 enfants d'dge préscolaire adressés
durant cette période (soit 0.9%) n'avaient pas recu de diagnostic de bégaiement.
(p. 25)*

De 13, si cette information est correcte, sur 100 enfants amenés en consultation de bégaiement chez
un clinicien expérimenté, un seul ferait I'objet d'une incertitude.

Certaines sources empiriques, provenant de cliniciens expérimentés et de chercheurs, viennent
appuyer l'idée que les parents reperent correctement le bégaiement.””*® Un spécialiste reconnu
affirme par exemple : "en effet, en plus de 35 ans de pratique clinique de repérage et de traitement du
bégaiement précoce, les erreurs de diagnostic parental se comptent sur les doigts de la main" (p. 6).”
Un autre spécialiste a déclaré qu'"en général, les parents de jeunes enfants qui bégaient
diagnostiquent correctement le probleme, ce qui fait passer le bilan orthophonique d'une tache de
diagnostic différentiel a une tache de description et de quantification du trouble" (p. 313).”’Dans ce
contexte, il est a noter qu'aux Etats-Unis, un sondage effectué aupres de pédiatres® a montré qu'un
parent indiquant que son enfant "présentait peut-étre des signes de bégaiement" n'incitait pas
forcément a adresser en orthophonie.

Au final, il semble raisonnable d'affirmer que les parents sont généralement conscients que leur enfant
a commencé a bégayer lorsqu'ils ['ameénent consulter. Ce sont parfois les médecins ou le personnel de
la creche qui reperent les enfants qui bégaient et incitent les parents a consulter. Le travail clinique
consistant a vérifier la présence de bégaiement n'est pas difficile.

1

~

identification du bégaiement dans différentes langues

Une étude a montré que les locuteurs néerlandais reconnaissent le bégaiement chez les locuteurs
brésiliens et portugais.’® Dans une autre étude’’, des observateurs bilingues anglais-espagnol et
monolingues anglais, eux-mémes orthophonistes, ont identifié plus de "disfluences" dans des
échantillons vidéo en espagnol que dans des échantillons en anglais du méme locuteur. Ce n'est pas
dit clairement dans |'étude, mais il semble que ce locuteur ait été un adulte normofluent. Une étude
portant sur 18 enfants bilingues anglais-espagnol, normofluents et 4gés de 5 et 6 ans** a donné lieu a
des résultats concordants basés sur des enregistrements audio de leurs récits. Plus de disfluences que
ce qui est normalement attendu d'enfants anglophones a cet dge ont été identifiées.

Une autre étude®® impliquait des enregistrements vidéo de lecture a voix haute de deux participants
bilingues anglais-espagnol présentant un bégaiement et des orthophonistes anglophones. Pour I'un des
participants, mais pas pour l'autre, les orthophonistes ont relevé une plus grande fréquence de
bégaiement en espagnol qu'en anglais. Les auteurs ont toutefois conclu que, dans 'ensemble, ces
résultats "suggéraient que les orthophonistes pouvaient évaluer et diagnostiquer correctement le
bégaiement chez des patients aux profils culturels et linguistiques variés" (p. 40).**> Une étude
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ultérieure®® a porté sur deux enfants bilingues anglais-espagnol 4gés de 6 ans, I'un présentant un
bégaiement et I'autre non. Sur la base d'enregistrements audio dans lesquels les enfants racontaient
une histoire, de nombreux orthophonistes bilingues anglais-espagnol ont posé un diagnostic de
bégaiement pour I'enfant controle. Les auteurs ont conclu : "il apparait que les locuteurs bilingues
présentent un risque particulierement élevé de faux positif en ce qui concerne |'identification du
bégaiement" (p. 72)** Cependant, et bien qu'un de ces auteurs ait émis des hypothéses sur les
difficultés de diagnostic rencontrées chez les enfants hispanophones avec bégaiement précoce®, il n'y
a actuellement pas de données convaincantes sur le sujet.

Le dépistage du bégaiement précoce

Les bénéfices du dépistage du bégaiement précoce

Comme pour tout probleéme de santé pédiatrique, il y aurait des bénéfices a dépister la population de
fagon a repérer le bégaiement aussitot que possible aprés son apparition. En principe, ce dépistage
permettrait aux patients d'étre suivis au moment le plus propice, c'est-a-dire pendant la période de
développement précoce du trouble, durant les premiéres années de vie.

Sensibilité et spécificité du dépistage
Dépister n'est pas évaluer. Il s'agit généralement d'un processus beaucoup plus court qu'un bilan, et
qui sert a déterminer qui devrait étre évalué ou non. La sensibilité, qu'on appelle aussi taux de vrais
positifs, correspond a la proportion de cas recevant un diagnostic correct de bégaiement au moment
du dépistage, d'apres les résultats de I'évaluation compleéte. La spécificité, qu'on appelle aussi taux de

vrais négatifs, correspond a la proportion de cas recevant un diagnostic correct d'absence de
bégaiement au moment du dépistage, d'apres les résultats de |'évaluation complete.

Tout processus de dépistage comprend des erreurs, les faux négatifs étant les plus graves. Cela arrive
lorsqu'un enfant qui bégaie est identifié a tort comme ne présentant pas le trouble au moment du
dépistage. En d'autres termes, c'est lorsqu'un enfant bégaie réellement mais qu'il n'est pas identifié
comme tel. Le probleme est que lorsque I'on finit par s'apercevoir qu'il y a eu une erreur et que
['enfant bégaie vraiment, il est possible que la fenétre temporelle la plus propice au traitement soit
passée.

On parle de faux positif lorsqu'un enfant est identifié a tort comme présentant un bégaiement au
moment du dépistage. En d'autres termes, c'est lorsqu'un enfant ne bégaie pas vraiment mais qu'on I'a
identifié comme tel. Une erreur de ce type est peu susceptible de nuire car I'erreur devient apparente
des que I'on débute le traitement.

Si I'on revient a la problématique du degré d'exactitude du jugement des parents dans |'identification
du bégaiement précoce, on peut reformuler le probleme de la maniére suivante en assimilant les
parents a un outil de dépistage : il y a de bonnes raisons de croire que I'identification du bégaiement
précoce par les parents est sensible, avec un taux élevé de vrais positifs. Cependant, on n'en connait
pas la spécificité. En d'autres termes, on ne connait pas le taux de faux négatifs.

I n'existe pas de méthode de dépistage admise a ce jour

Aussi nécessaire qu'elle soit, aucune procédure n'est actuellement communément admise pour le
dépistage du bégaiement de I'enfant.’® Etonnamment, ce sujet si important n'a fait |'objet de presque
aucun travaux de recherche, a I'exception apparemment d'un rapport préliminaire datant de plus de
20 ans.”

Conclusions

Chez I'adulte et I'adolescent, il n'y a jamais ou presque jamais besoin qu'un clinicien pose le
diagnostic de bégaiement. Dans le cas du bégaiement précoce, il ne semble y avoir aucune raison que
['évaluation comprenne autre chose qu'une anamneése et |'observation de la parole de I'enfant.
L'espagnol est ['une des langues les plus couramment parlées. 1l est donc intéressant de noter que les
disfluences normales sont plus prévalentes dans cette langue qu'en anglais. Bien que certaines
hypothéses aient été formulées ce que cela impliquait pour le diagnostic précoce, il n'y a aujourd'hui
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aucune raison empirique de croire que le diagnostic du bégaiement précoce en espagnol soit
problématique sur le plan clinique. Il n'existe pas de méthode communément admise pour le
dépistage du bégaiement précoce.

Comorbidité de troubles du langage et de la parole
Une littérature ambigiie

Plusieurs travaux de recherche ont rendu compte du nombre d'enfants présentant a la fois du
bégaiement et un autre trouble du langage, c'est-a-dire présentant des comorbidités (pour employer le
terme exact). Il ne fait aucun doute que cela arrive parfois.*******! Une étude*” a indiqué que 44% de
467 enfants d'age scolaire qui bégaient présenteraient également un trouble du langage ou un trouble
phonologique. Une autre étude® a indiqué qu'on retrouvait un trouble articulatoire chez 34% d'entre
eux et un trouble phonologique chez 14% d'entre eux. Cependant, une autre étude** n'a pas retrouvé
ces différences entre les enfants qui bégaient et leurs controles. Une étude récente® a étudié 58
enfants présentant un bégaiement et 40 controles durant une période de 4 a 5 ans. Aucune différence
systématique sur le plan de la phonologie n'a été rapportée pendant la durée de I'étude. Une revue de
littérature récente*® a conclu que la recherche sur le sujet était ambigué. Etant donné cette ambiguité
de la littérature, I'incertitude des cliniciens vis-a-vis la prise en charge concomitante du bégaiement et
du trouble des sons de la parole chez I'enfant n'est pas surprenante.*’

On retrouve la méme ambiguité pour les résultats de la recherche relatifs aux difficultés de langage
chez les enfants d'age préscolaire et scolaire qui bégaient’. Nombre d'études ont montré que le
développement langagier des enfants qui bégaient était moins avancé que celui de leurs
pairg*®49°051:5253,5455,5657 et heaucoup d'autres ont trouvé que ce n'était pas le cas.?®>?001626364 | 5
récente étude sur 4-5 ans mentionnée précédemment* a conclu que les enfants qui bégayaient "dans
les limites de la normale" se situaient "légerement en-dessous [...] en ce qui concerne les mesures
globales du développement du langage" (p. 23). Ces contradictions de la littérature sont illustrées par
deux revues de la littérature réalisées au méme moment qui sont parvenues a des conclusions
opposées. Une méta-analyse’ de 22 études™ a conclu a une association entre le bégaiement et des
résultats aux tests de langage plus faibles que ceux des enfants controles. Cependant deux revues de
littérature plus récentes®*® ont indiqué que les travaux de recherche existants ne corroborraient pas ce
type de conclusions. A ce jour, on en sait peu sur les liens entre bilinguisme et bégaiement précoce.®
L'analyse® d'une étude pionniere® datant du début du siecle dernier, que I'on cite souvent et qui fait
I'hypothese d'un lien entre bilinguisme et survenue du bégaiement, a montré que ses résultats
n'étaient pas crédibles.

Certains auteurs®® ont fait remarquer qu'aucune étude des liens entre langage et bégaiement précoce
n'avait utilisé "d'échantillons conversationnels recueillis dans un environnement naturel et non
contraint dans lequel ['enfant joue avec ses pairs" (p. 3), ce qui rend l'interprétation de la littérature
encore plus difficile. Ces auteurs ont élaboré une méthode pour rectifier cette situation et en ont
montré la viabilité dans le cadre d'un environnement ludique aupres de quatre enfants d'age
préscolaire présentant un bégaiement.

Les biais possibles

Un probleme soulevé par cette question est que les enfants présentant une comorbidité de troubles du
langage et de la parole avec le bégaiement ont plus de chances d'étre adressés en orthophonie que
des enfants présentant un bégaiement sans trouble du langage ou de la parole associé. Les chiffres
publiés pourraient donc bien correspondre a une surestimation des comorbidités dans le bégaiement
en général.*' Par ailleurs, comme on le verra dans la Lecon Dix, les enfants qui bégaient peuvent étre

+ ~ . L. . T . . . . N
Le terme d'"age scolaire" désigne les enfants qui sont scolarisés a I'école primaire ou élémentaire, ce qui correspond a
la tranche d'age allant de 7 a 12 ans.

" Une méta-analyse est une revue de littérature systématique qui synthétise les données probantes de multiples
recherches empiriques.
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isolés socialement. Il peut s'agir d'une autre source de biais, car ils peuvent se montrer réticents a
parler en situation d'évaluation du langage, entrainant une sous-estimation de leurs habiletés
langagiéres.*®

La comorbidité du TDA-H

Une littérature encore plus ambigué

Au cours des vingt dernieres années, certains auteurs ont suggéré |'existence d'un lien entre le trouble
de I'attention avec ou sans hyperactivité (TDA-H) et le bégaiement de I'enfant. En 2003, un tutoriel sur
le TDA-H et le bégaiement™ s'est inexplicablement appuyé sur deux travaux de recherche de I'époque
qui semblent ne présenter aucun intérét. Le premier’' était une enquéte menée aupres de 241
orthophonistes au sujet des patients dgés de 3 a 20 ans qu'ils suivaient dans le cadre d'un bégaiement.
Leurs contributions suggéraient que 3% de leur patientele pouvaient présenter un TDA-H, ce qui se
situait dans les normes de prévalence de la population générale. La seconde étude’ ayant suscité la
revue de 2003 portait sur 50 enfants avec bégaiement, dont les parents avaient répondu a un
questionnaire permettant d'établir qu'on pouvait appliquer a 26% d'entre eux le terme vague de
"trouble de I'attention".

Les études publiées ultérieurement n'ont pas vraiment permis de clarifier cette situation initiale
déconcertante, car elles n'ont pas intégré les procédures diagnostiques généralement admises pour le
TDA-H. Au lieu de cela, elles rendent compte d'enfants avec et sans "symptomes de TDA-H" a partir
de méthodes de screening parental”>’*”> ou de remémorations de symptomes de I'enfance a I'age
adulte.”® Une étude’” portant sur 356 adultes a conclu qu'ils étaient susceptibles d'évoquer des
symptomes de TDA-H, mais aucun diagnostic n'est inclus dans I'étude. Une autre étude’ a cependant
porté sur 84 adultes ayant recu un diagnostic de TDA-H et 207 contrdles et a retrouvé du bégaiement
dans 18% du premier groupe. Cette étude présente toutefois I'inconvénient d'une absence de
spécification des méthodes utilisées pour identifier le bégaiement. Quoi qu'il en soit, 2% des contrdles
ont été identifiés comme présentant un bégaiement, ce qui semble raisonnablement précis.

Au total cependant, ces travaux de recherche méritent d'étre pris en considération pour deux raisons.
La premiere est que le TDA-H implique un déficit de la régulation attentionnelle et comportementale,
un theme qui figure dans les recherches sur le tempérament précoce de I'enfant et le bégaiement
(comme on le verra dans la Legon Dix). La seconde est qu'il s'agit d'un sujet pertinent sur le plan
clinique car, comme on le verra dans les Lecons Six et Sept, de nombreuses méthodes de traitement
de I'enfant requiérent un haut niveau d'ajustement, ce qui peut étre difficile pour les enfants avec
TDA-H. En effet, I'une des études que I'on vient de citer’”” a montré que les enfants présentant un
bégaiement précoce avaient besoin de plus de temps pour terminer un traitement du bégaiement s'ils
avaient davantage de "symptomes de TDA-H".

L'identification du bégaiement dans un contexte légal

On peut demander a un clinicien de fournir un rapport écrit & un avocat, ou bien d'apporter des
arguments devant un tribunal. On peut lui demander de commenter I'affirmation qu'un bégaiement
serait survenu apres un événement traumatisant sur le plan physique ou psychologique. On peut
également solliciter son expertise dans le cadre d'une suspicion de simulation. Il est par exemple
arrivé que des personnes ayant été entendues pendant qu'elles commettaient un crime simulent un
bégaiement pour faire croire a leur innocence.” Il existe des publications permettant d'aider les
cliniciens a préparer ce type d'évaluation légale.”*%0%!

Perspectives théoriques sur I'identification du bégaiement

L'Hypothese de Continuité

L'affirmation précédente portant sur le fait que I'identification du bégaiement ne constitue pas une
difficulté clinique s'appuie sur I'idée que le bégaiement et les disfluences normales correspondent a
des catégories bien différentes, et sont donc dans |'ensemble facilement reconnaissables. Mais une
perspective différente sur le sujet a vu le jour en 1970%, sous la forme de ce qu'on a appelé
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['Hypothese de Continuité. Il s'agit de I'idée que le bégaiement et les disfluences normales ne relevent
pas d'une approche catégorielle, mais se situent de part et d'autre d'un continuum. En d'autres termes,
le bégaiement correspondrait a une forme extréme de disfluence normale :

il y a peu voire pas d'aspects du bégaiement précoce que I'on ne peut pas
retrouver de fagon ponctuelle et 1égere dans la parole de la plupart des jeunes
enfants tout-venant. Dans cette perspective, le bégaiement en tant que trouble
clinique correspond essentiellement a un degré plus extréme de certaines
formes de disfluences normales. (p. 30)*

Cette hypothese s'est révélée plutot controversée, une étude ayant été menée peu de temps apres
visant a montrer qu'elle était fausse®, et que le bégaiement et les disfluences normales étaient en fait
"deux catégories fiables et non ambigués" (p. 691). Cette étude a été contestée,**® et quelques années
plus tard une autre étude est parvenue a une conclusion opposée.*®

L'Hypothése de Continuité continue d'apparaitre parfois au sein de publications dans des revues
cliniques a comité de lecture. Par exemple, "les parents apprennent quels types de disfluences sont
généralement associées au bégaiement de I'enfant [...] et lesquelles sont généralement associées a la
parole normalement (dis)fluente (p. 121).%

La Théorie Diagnosogénique
Historiquement, |'idée que le bégaiement et les disfluences normales se situent sur un méme
continuum a également été promue d'une autre fagon. Il s'agit de feu la tres influente Théorie
Diagnosogénique de Wendell Johnson, qui incluait les disfluences normales dans la cause du
bégaiement. Cette théorie est examinée en détail dans la Lecon Trois mais, en bref, elle énonce que le
bégaiement provient du fait que les parents prennent les disfluences normales de leur enfant pour du
bégaiement.

Les troubles a distinguer du bégaiement

Certains troubles sont globalement semblables au bégaiement, méme si cela ne veut pas dire qu'ils se
ressemblent et que leur identification nécessite un processus de diagnostic différentiel ardu. Il est aisé
de les identifier a partir de I'anamnese et d'une observation clinique basique. Les éléments que I'on
retrouve a I'anamneése et les caractéristiques cliniques sont évidemment différents de ceux du trouble
que l'on a décrit jusque-1a, et qu'on nomme parfois bégaiement développemental pour le distinguer
des troubles que I'on se propose d'évoquer a présent. Lors de la rencontre avec un nouveau patient, la
premiére tache du clinicien est de confirmer le diagnostic de bégaiement développemental par
opposition a I'un des troubles suivants, et de vérifier |'absence de comorbidité.

Le bégaiement acquis

Le bégaiement acquis est "un terme générique, et probablement le terme le plus utilisé pour renvoyer
a un trouble de la fluence non développemental" (p. 42).°® Un guide terminologique récent®® suggere
trois termes correspondant a des sous-catégories de bégaiement acquis. Le bégaiement neurogéne
renvoie aux cas provenant de lésions neurologiques telles que les traumatismes craniens, les AVC et
les pathologies neurodégénératives. Le bégaiement pharmaco-induit renvoie aux effets de
médicaments tandis que le bégaiement psychogéne renvoie a "une disfluence associée a un probleme
psychologique ou a un traumatisme émotionnel" (p. 42).%

Bien que communs, les cas de bégaiement psychogenes sont les plus intriguant sur le plan clinique, et
il est possible que certains d'entre eux ou leur totalité soient une combinaison de facteurs neurogenes
et psychogeénes,590,91:92:93,94/95,96:97,9899,100101.102 ) 1étyde la plus récente sur le sujet'® suggere une
procédure diagnostique différente pour le bégaiement neurogene et psychogene, et donne des
suggestions de procédures d'évaluation et de traitement. Elle inclut la présentation de deux cas
cliniques de traumatismes craniens légers subis au cours d'une opération militaire.

Le bégaiement neurogéne semble plus fréquent que le bégaiement pharmaco-induit ou que le
bégaiement psychogene. Des revues de littérature consacrées au bégaiement neurogene ont été
publiées.'**1%1% || semble que les individus présentant un bégaiement neurogéne s'en inquiétent
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rarement, ce qui est I'exact inverse du bégaiement, comme on le verra dans la Legon Dix. Les
comportements superflus non verbaux sont fréquents dans le bégaiement, mais semblent rare dans le
cadre du bégaiement neurogeéne. Une étude'”’, qui s'appuie sur cinq cas de bégaiement neurogene et
35 cas de bégaiement développemental, suggére que "les variables phonétiques, de classe de mots, de
longueur de mots et de position de mots" (p. 1) se ressemblent plus qu'elles ne different dans les deux
pathologies. Une autre étude'®, comprenant des échantillons vidéos de 3 minutes de quatre cas de
bégaiement neurogéne et quatre cas de bégaiement développemental, suggere que les différences qui
existent entre les deux ne sont pas toujours faciles a déceler. Dans I'ensemble, il semble donc
essentiel d'explorer les antécédents du patient lors de I'évaluation afin d'exclure tout risque de
prendre un bégaiement neurogéne pour un bégaiement développemental.

Globalement, le bégaiement neurogene est une pathologie mal comprise, mais sa compréhension s'est
améliorée grace a |'étude de 319 patients hospitaliers (4ge moyen de 71 ans).'® Les chercheurs ont
diagnostiqué un bégaiement neurogene chez 5.3% des patients de ce groupe, et 2.5% présentaient le
trouble depuis 6 mois. Un grand nombre de comorbidités ont été relevées chez les 17 patients ayant
recu le diagnostic de bégaiement neurogene. Onze d'entre eux présentaient une aphasie, neuf
présentaient une dysarthrie, deux une apraxie et cing avaient des problemes cognitifs. Des symptomes
décrits comme "du bégaiement" sont parfois rapportés aprés une commotion cérébrale. Une étude''”

a par exemple mentionné "des difficultés d'initiation de la parole, avec des répétitions fréquentes de
"dadadada" avant de trouver ses mots" (p. 137).

Le bredouillement

Il est possible de confondre le bredouillement,'"'"*'" un trouble rare de la fluence, avec le
bégaiement. Le bredouillement se caractérise'' par une articulation rapide et le plus souvent
irréguliere, des disfluences différentes de celles du bégaiement ainsi qu'une altération de
['intelligibilité du fait d'une articulation indistincte et tronquée. Il peut y avoir une comorbidité entre
bégaiement et bredouillement, comme le montre une étude indiquant que sur 11 participants
présentant un bredouillement, 7 bégaient aussi."'* Il est donc possible, en plus de confondre
bredouillement et bégaiement, de présenter les deux troubles et que le bégaiement soit négligé au

profit du bredouillement. L'Organisation mondiale de la santé définit le bredouillement ainsi'"® :

Un débit de parole rapide avec des ruptures de fluence, mais sans répétitions ni hésitations
dont la sévérité diminuerait I'intelligibilité de la parole. La parole est imprévisible et
dysrythmique, marquée par des accélérations saccadées qui impliquent généralement des
tournures de phrases erronées.

Le syndrome de Gilles de la Tourette

[l est possible mais rare de confondre bégaiement et tics, dont la plupart sont transitoires et
surviennent dans I'enfance.'"® Une telle confusion est davantage susceptible de se produire lorsque les
tics ont une composante vocale. Les tics moteurs (les tics non verbaux) surviennent lorsqu'on ne parle
pas, ce qui n'est pas le cas des comportements superflus dans le bégaiement. L'erreur la plus fréquente
est de prendre le syndrome de Gilles de la Tourette pour du bégaiement. Le diagnostic du syndrome
de la Gilles de la Tourette requiert au moins un tic vocal et au moins deux tics moteurs. Une étude
récente suggere que jusqu'a un cinquieme des enfants avec un syndrome de Gilles de la Tourette
pourraient présenter une parole ressemblant a du bégaiement.'"’

Un trouble neurologique

Lorsqu'un cas de bégaiement extrémement sévere se développe brusquement dans la petite enfance, il
peut étre confondu avec un trouble neurologique. Il est arrivé que des médecins orientent des cas de
bégaiement précoce sévere vers une évaluation neurologique. Cependant les orthophonistes ne font
généralement pas cette erreur. Il existe une étude intéressante sur le sujet, concernant trois soeurs
adultes ayant recu un diagnostic de maladie de Tay-Sachs de survenue tardive.''® L'étude indique que
la premiere "a commencé a bégayer a environ 10 ans" et la seconde "a commencé a bégayer a |'age
de 8 ans" (p. 289). L'article est accompagné de vidéos des participantes, et la seconde participante
indique dans la vidéo qu'elle bégayait enfant. Les vidéos montrent clairement des problémes moteurs
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de la parole, mais un diagnostic de bégaiement développemental ne se justifie pour aucune des
participantes. On retrouve le méme type de probleéme diagnostique dans une autre étude portant sur
453 patients ayant recu des traitements de stimulation cérébrale profonde dans le cadre d'une maladie
de Parkinson et qui se seraient par la suite mis a bégayer.""”

Un cas clinique inhabituel

Le cas clinique qui suit illustre le cas, rare, d’un patient consultant en orthophonie et présentant un
bégaiement qui de toute évidence ne correspond pas a un cas de bégaiement développemental
classique mais présente potentiellement une comorbidité avec un ou plusieurs des troubles qui
viennent d'étre décrits."

Un garcon agé de 9 ans consulta en orthophonie en I'absence d'antécédents familiaux de bégaiement
ou de la moindre occurrence de bégaiement chez lui ou chez son frére jumeau. Il rapporta que lors
d'un séjour en camping avec sa famille et ses amis, il avait pris une douche aprés avoir nagé et avait
ensuite remarqué qu'il bégayait. Peu apres, I'orthophoniste nota lors de son évaluation des répétitions
de syllabes, des répétitions de syllabes incomplétes et des comportements non verbaux superflus
consistant en des contractions musculaires autour de la bouche.

Le bégaiement cessa deux semaines plus tard, et I'orthophoniste n'eut plus de nouvelles de cette
famille jusque 18 mois plus tard, moment ot la mere indiqua que le bégaiement était revenu.
L'orthophoniste revit le garcon et releva la présence de tics surajoutés au bégaiement ; elle suggéra
donc une consultation auprés d'un neuropédiatre. L'orthophoniste conseilla également une évaluation
psychiatrique, idée a laquelle la mere fut sensible car elle était préoccupée par I'irritabilité et les acces
de colere de son fils.

BEGAIEMENT ET GENETIQUE

Contexte

On sait depuis longtemps que le bégaiement a une base génétique. Il existe des revues de littérature
exhaustives'?'?! et abrégées'** a destination d'un lectorat d'orthophonistes, de méme qu'une
synthése de |'état de la recherche dans le domaine.'” Des revues plus techniques davantage axées sur
la génétique sont également disponibles,'**'**'%¢ et il existe par ailleurs un document présentant les
mutations génétiques spécifiques identifiées a ce jour.'”’

Les patients et leurs parents qui ne le savent pas déja peuvent étre soulagés d'apprendre que le
bégaiement est un trouble d'origine génétique et non un probléme psychologique, comme le
suggerent les stéréotypes habituels évoqués précédemment. Sur le plan clinique, il peut également étre
utile de démarrer une conversation sur les causes du bégaiement en indiquant qu'il y a une
implication de la génétique.

La premiére revue de littérature citée précédemment'*” résume les progrés des connaissances sur la

génétique et le bégaiement selon quatre phases méthodologiques : I'incidence familiale, les études sur
les jumeaux, les agrégats familiaux et la biologie génétique. La présentation qui suit reprend ces
rubriques.

L'incidence familiale
L'incidence familiale est fréquente

La preuve fondamentale de la composante génétique d'un trouble est la transmission verticale ;
autrement dit les antécédents familiaux. Une revue de littérature s'appuyant sur 25 études datant de
1937 22019"' (Tableau 2-5, p. 65) montre que, dans I'ensemble, environ deux tiers des personnes
qui bégaient font état d'antécédents familiaux. On s'attend donc davantage a ce qu'un patient rende
compte d'antécédents familiaux de bégaiement qu'a ce qu'il ne le fasse pas.

t PN . .
Merci a Michelle Taylor pour ce cas clinique.
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Les sous-estimations sont probables

[l'y a de bonnes raisons de croire que ces données renseignées par les patients sous-évaluent le taux
réel d'antécédents familiaux, car de nombreuses personnes ont des membres de leur famille qui
bégaient mais ne le signalent pas.'® Sur le plan clinique, si I'anamnése suggere |'absence
d'antécédents familiaux, le doute est permis.

Une famille célébre

[ —) [0 Man not affected
B Man affected

O Woman not affected
O Woman affected

N Man recovered

© Woman recovered

- é
I

00O 0o a[=TalerS

8000 8bbddd badendd ddasd

Le diagramme ci-dessus® provient d'une étude de 1940 portant sur cinq génération d'une famille de
I'lowa aux Etats-Unis.'” Dans la pratique clinique, il est habituel que les orthophonistes voient de
nombreuses familles dans lesquelles le bégaiement est trés présent, bien qu'il soit rare que ce soit
aussi massif que dans cet exemple. Cela vaut la peine d'apprendre a tracer des arbres généalogiques
ou a utiliser un programme qui en génére, pour pouvoir les inclure dans les dossiers patients. Les
symboles présents sur le diagramme sont standards (le code couleur ne I'est pas).

Plus d'individus masculins sont affectés que d'individus féminins

La proportion de garcons varie entre 50%”, 61%** et 68%"*. Le ratio hommes/femmes va de 3:1 a
5:1 selon les études'!, ce qui correspond a une proportion de 75 a 83% d'hommes. Deux éléments
sont a noter a propos de ces données. Premiérement, il semble qu'il y ait plus de gargons et d'hommes
qui bégaient que de filles et de femmes. Deuxiémement, si I'on prend en compte I'ensemble des
publications sur le sujet, les ratios rapportés chez les jeunes enfants semblent plus équilibrés entre les
deux sexes que les ratios chez I'adulte. En résumé, il semble qu'il y ait moins de filles qui
commencent a bégayer que de gargons, et qu'elles soient plus sujettes a la récupération que les
garcons. Plusieurs études répliquées de maniére indépendante ont fait le lien entre ce manque de
parité et les taux de testostérone prénataux,”"*"'** lien que I'on retrouve dans certains autres

troubles.

* Adapté et reproduit avec autorisation : Gray, M (1940), The X family: A clinical and laboratory study of a "stuttering'
family, Journal of Speech Disorders, 5, 343-348. © 1940 American Speech-Language-Hearing Association.
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Les études de jumeaux
Vrais et faux-jumeaux

Les études de jumeaux constituent une autre fagon d'établir la base génétique d'un trouble. Les vrais
jumeaux (monozygotes) sont des individus identiques sur le plan génétique, tandis que les faux
jumeaux (dizygotes) sont comme tous les autres fréres et sceurs, hormis qu'ils se développent en méme
temps in utero. Si les deux jumeaux présentent un méme trouble, on parle de concordance, et si seul
['un des jumeaux présente le trouble on parle de discordance.

La concordance monozygote est plus élevée que la concordance dizygote

Si I'incidence de concordance monozygote pour le bégaiement est plus élevée que la concordance
dizygote, cela suggere fortement qu'un facteur génétique est impliqué dans le trouble. Autrement dit,
si I'incidence de vrais jumeaux présentant tous les deux un bégaiement est plus forte que pour les faux
jumeaux, alors cela suggere une implication générique. (Le postulat qui sous-tend ce raisonnement est
que ces deux types de jumeaux ont le méme milieu de vie.)

[l semble qu'on ait découvert dans les années 1930 qu'en ce qui concerne le bégaiement, la
concordance monozygote est en effet plus importante que la concordance dizygote."*"** La premiere
tentative de quantification de ces taux de concordance est survenue quelques années plus tard."® En
1981, une étude phare portant sur 30 jumeaux'*® a été publiée et ses résultats ont par la suite été
répliqués avec des cohortes plus importantes.'?”/138/139/140.141,142

Pour les indications de "bégaiement probable", une importante étude d'auto-évaluation parentale
portant sur 10 500 enfants de 5 ans'** a retrouvé une concordance dizygote de 36% pour les garcons
et de 34% pour les filles, contre 53% et 61% pour la concordance monozygote. Cette étude a estimé
que le "bégaiement probable" était héréditaire a 42% ; en d'autres termes, qu'il y aurait une
contribution génétique a hauteur de 42% pour le trouble. La plus haute estimation de contribution
génétique au bégaiement provient d'une étude d'auto-évaluation'*' portant sur 1896 paires de
jumeaux agés de 11 ans, qui a suggéré des contributions génétiques de 80% pour les garcons et 85%
pour les filles.

En bref, les jumeaux identiques sur le plan génétique sont plus susceptibles de bégayer tous les deux
que les faux jumeaux. Mais le taux de concordance monozygote n'est pas de 100% pour le
bégaiement. On peut interpréter ces études en disant qu'une grande partie (peut-étre méme la
majorité) du bégaiement peut étre attribuée a des facteurs génétiques. Le reste des cas serait
attribuable a des facteurs, génétiques ou non, que |'on ne connait pas encore.

Etudes sur les agrégats familiaux
Les données relatives aux modeles génétiques

L'analyse statistique des données relatives aux antécédents familiaux peut fournir des indications sur la
facon dont un trouble peut se transmettre génétiquement.'*® Cette approche s'appuie cependant sur
des méthodes de recherche rétrospectives, basées sur la remémoration, ce qui constitue une limite.
Deux études menées durant les années 1930'*'** semblent avoir constitué les premiéres applications
de la méthode d'agrégat familial dans le cadre du bégaiement. Elles ont été suivies, 25 ans plus tard,
du premier rapport détaillé.'* Cette étude a porté sur 213 personnes présentant un bégaiement (dites
"cas-index" selon la terminologie utilisée en génétique) et leur famille. Les résultats ont montré une
augmentation de I'incidence du bégaiement chez les parents au premier degré des cas-index (parents,
fratrie et enfants) comparé a la population générale. Ils ont également montré qu'il y avait une
incidence de bégaiement des péres et des freres des personnes affectées plus de deux fois supérieure a
celle des meres et des sceurs.

Ce qu'il faut retenir

Kenneth Kidd et ses collegues de I'Université de Yale ont contribué a ces données d'agrégats
familiaux'*® et ont par la suite publié des données portant sur environ 600 cas index.'"'*® Le message
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a retenir provient de la mise en commun des données des familles du premier rapport détaillé'* et des

études menées par Kidd :

9% des filles et 22% des fils des hommes ayant bégayé un jour bégaieront,
tandis que chez les femmes ayant bégayé un jour, moins nombreuses, le risque
est plus grand puisque 17% de leurs filles et 36% de leurs fils présenteront un
bégaiement. (p. 229)'*’

On interpréte habituellement cette information en disant que les femmes transmettent davantage le
matériel génétique du bégaiement que les hommes, mais sont elles-mémes affectées moins souvent.

Bégaiement et rang de naissance

Lorsqu'il y a des antécédents familiaux du bégaiement, les parents peuvent parfois craindre que le
bégaiement se transmette de fagon non génétique : qu'un enfant se mette a bégayer en "imitant" le
bégaiement de son frere ou de sa soeur par exemple. De la méme fagon, les parents qui bégaient

peuvent redouter que, d'une maniére ou d'une autre, leur bégaiement incite leur enfant a bégayer.

Une étude de I'équipe de Yale a confirmé |'absence de fondement de ces inquiétudes'*® en montrant

qu'il n'y avait pas de lien entre le rang de naissance et le bégaiement dans la fratrie. Si le bégaiement
pouvait étre transmis via des comportements d''imitation" dans la fratrie, les enfants nés plus tot
auraient davantage d'opportunités de copier des modeles de bégaiement que les enfants nés plus tard,
et I'on s'attendrait a une conclusion différente a partir des données de I'équipe de Yale. Par
conséquent, les parents n'ont aucune raison de craindre que le bégaiement se transmette par
"imitation".

Données probantes issues de la biologie génétique
Ftude d'association pangénomique

La preuve directe génétique est une autre technique qui permet d'explorer les aspects génétiques du
bégaiement. Jusqu'a récemment, la procédure la plus pointue était I'étude de la liaison du génome
entier, qui établit les profils de transmission du bégaiement a travers les générations au moyen de
marqueurs génétiques. La revue de littérature mentionnée précédemment'** recense dix études ayant
fourni des preuves de liaisons chromosomiques multiples.'>" 13133 134135156 Ceg études tendent a
montrer que le trouble est de nature polygénique, ce qui signifie que de nombreux genes sont
impliqués dans le génotype, et qu'il est probable que d'autres genes non encore découverts soient
également impliqués. On a toutefois noté qu'il n'y avait que peu de cohérence entre les résultats des
différentes études menées a ce jour'*’(voir Tableau 3, p. 42). L'étude d'association pangénomique est
une technique qui implique a la fois ceux qui présentent le trouble et ceux qui ne le présentent pas. A
ce jour, cette méthode a été mentionnée dans une seule étude sur le bégaiement, ce qui suggere la
encore |'existence d'une transmission polygénique.’”’

Analyse de gene candidat

L'analyse de gene candidat, qui fournit des informations sur les contributions de genes spécifiques,
constitue une autre source de données probantes en biologie génétique. A ce jour, les études utilisant
cette méthode ont identifié les mutations de quatre genes (GNPTAB, GNPTG, NAGPA,

AP4ET),158159,160,161,162,163,164

Ces mutations génétiques sont en lien avec les voies de signalisation cellulaire lysosomales. Les
lysosomes, qu'on a coutume d'appeler les poubelles a recycler de la cellule, sont de petits sacs
cellulaires présents dans les cellules animales et contenant de nombreux enzymes. Ils sont
responsables de nombreuses fonctions métaboliques, et les mutations des genes qui encodent les
enzymes lysosomales causent de nombreuses maladies du stockage lysosomal. Il semble que de
[égeres mutations des genes impliqués soient associées au bégaiement, tandis que des mutations
séveres seraient associées a des pathologies graves, y compris des maladies neurologiques avec
déficience intellectuelle et des pathologies de la substance blanche. Deux études ont mis en évidence
le lien entre les mutations génétiques, le développement de la substance grise et le métabolisme de
I'énergie dans le développement du bégaiement.'®>'%°
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Un modele murin du bégaiement

Une tentative (certes audacieuse) d'établir un modéle murin du bégaiement a récemment soulevé
beaucoup d'intérét.'®” Une souris dite knock-in a été mise au point avec une mutation du géne
GNPTAB, gene associé aux voies de signalisation cellulaire lysosomales. Comparé aux souris
contrdles, les chercheurs ont fait état de vocalisations ultrasoniques moins nombreuses et
entrecoupées de pauses plus longues chez les souris porteuses du géne muté. Les souris
expérimentales auraient également produit davantage de répétitions de vocalisations. Les chercheurs
ont conclu que leurs résultats montraient que "la souris était un modele séduisant pour I'étude de ce
trouble" (p. 1009)."”” Une publication ultérieure'®® a rapporté le méme effet avec deux autres
mutations génétiques associées au bégaiement, et a suggéré que les astrocytes (des cellules gliales du
systeme nerveux central) étaient "un site neuropathologique, entrainant un déficit de connectivité
interhémisphérique dans le bégaiement" (p. 17515).

Mutations génétiques et traitement du bégaiement

Un essai préliminaire a été mené afin d'évaluer si le fait d'étre porteur d'une mutation de I'un des
quatre génes associés au bégaiement précédemment mentionnés affectait les résultats d'un traitement
du bégaiement.'® Les auteurs de cet article ont judicieusement fait remarquer que, bien qu'ils puissent
n'expliquer qu'une petite partie des cas de bégaiement, "ces quatre génes sont trés liés sur le plan
fonctionnel" et que "tous sont impliqués dans le processus de transport intracellulaire". Ils font valoir
que "les déficits de cette fonction cellulaire sont désormais reconnus comme causaux dans un grand
nombre de pathologies neurologiques". Ils s'appuient sur les résultats de I'étude de souris knock-in'®
pour suggérer que "le contréle de la phonation est un processus conservé inné, et que |'atteinte
génétique de ce contrdle pourrait affecter les thérapies dédiées a corriger un tel déficit" (p. 12). Il est
toutefois certain que I'évaluation des effets d'une mutation génétique sur les résultats d'un traitement
du bégaiement consistue une entreprise ardue et de longue haleine.

Conclusions

Environ 70% des personnes qui bégaient rendent compte d'antécédents familiaux, ce qui signifie qu'il
n'y a pas toujours de contribution génétique, et que la génétique n'est donc pas une condition
nécessaire du bégaiement. Et les études de jumeaux montrent bien que la génétique ne donne pas
toujours lieu a du bégaiement, et qu'il ne s'agit donc pas d'une condition suffisante du bégaiement.
Bien que les études de jumeaux estiment que le bégaiement est transmissible a hauteur de 80%, les
mutations génétiques mises au jour n'expliquent que 10% des occurrences de bégaiement, et nombre
de ces mutations ont été découvertes au sein de familles consanguines dans lesquelles on retrouvait
beaucoup de bégaiement.

[l est clair que la génétique du bégaiement est complexe, avec une pénétrance incompléte au sein des
familles, et que la mutation d'un seul géne est le contributeur majeur du trouble chez de rares
individus. Tous ces éléments font qu'il est quasiment certain que le bégaiement est un trouble
polygénique, causé par les actions combinées de plus d'un géne, comme c'est le cas dans
['hypertension et les cardiopathies coronariennes.

STRUCTURE ET FONCTIONS CEREBRALES

Une accumulation de données probantes

Les dernieres décennies ont vu s'accumuler les preuves que les enfants et les adultes qui bégaient
présentent des anomalies cérébrales structurelles et fonctionnelles dans les aires sous-tendant la
production du langage. Le volume de cette littérature scientifique augmente chaque année. Un
numéro du Journal of Fluency Disorders de 2017 a été spécifiquement consacré a ce sujet. Une revue
de littérature de travaux en neuroimagerie'’° a recensé plus de 100 études publiées entre 1995 et
2016. Ces travaux de recherche apportent des preuves d'activité cérébrale structurelle et fonctionnelle
non dominante (dans I'hémisphére droit) inhabituelle dans les aires du langage. Une revue de
littérature récente sur le sujet'’" a indiqué que "les résultats retrouvés le plus souvent [...] impliquent
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une diminution de |""intégrité" de la substance blanche le long de portions des faisceaux arqué
gauche/longitudinal supérieur chez les enfants et les adultes qui bégaient" (p. 2). Une revue de
littérature'”? présente 47 articles impliquant des problémes fonctionnels au niveau de I'aire motrice
supplémentaire, qui est responsable de la planification et de I'exécution des mouvements complexes.

Les études les plus récentes suggerent qu'il s'agit d'un probléme de connectivité : la transmission des
informations le long des fibres de substance blanche est perturbée dans les zones impliquant la
production du langage. Les fibres de substance blanche forment des connexions complexes entre les
aires corticales exécutives et jouent un role essentiel dans le développement des réseaux neuronaux
complexes nécessaires a la production du langage. Le volume des études en neuroimagerie du
bégaiement continue a augmenter rapidement, et il existe plusieurs méta-analyses de ce domaine de
recherche.'”0173174175176 | es anomalies retrouvées ne se limitent pas a la substance blanche. Des
études suggerent que la substance grise du cerveau est atteinte chez les adultes'”7'7817%1% et |les
enfants.]81,182]83

Une équipe de chercheurs a examiné une série de données issues de deux de leurs études d'imagerie
(N =70, N = 195) portant sur des enfants 4gés de 3 a 10 ans.'® Les conclusions principales dont ils
ont fait état concernaient des différences sur le plan de la substance blanche et de la substance grise
entre le groupe avec bégaiement et le groupe contréle :

la différence principale qui est ressortie entre les EQB [enfants qui bégaient] et
leurs pairs normofluents concerne les aires motrices de la parole de
['hémisphere gauche, qui sont reliées via le faisceau arqué [...] Ces résultats
renvoient a un développement anormal des aires corticales impliquées dans
I'intégration du feedback sensoriel des mouvements de la parole chez les EQB
ainsi qu'a des différences de connectivité interhémisphérique entre les deux
cortex moteurs. Par ailleurs, les trajectoires développementales dans ces zones
semblent différer selon qu'il s'agisse d'un bégaiement persistant ou d'une
récupération spontanée. (p. 2986)'**

Le faisceau arqué est un ensemble bilatéral de fibres de substance blanche qui joue un role
fondamental dans la production de la parole et du langage. Il relie les aires corticales en charge de la
réception et de la production du langage. Traditionnellement, on les désigne respectivement sous les
noms d'aire de Broca et d'aire de Wernicke.

Un élément de contexte essentiel pour comprendre ces informations, cependant, est que ce n'est pas
limité au bégaiement. Des anomalies cérébrales structurelles et/ou fonctionnelles ont par exemple été
rapportées dans le cadre des troubles spécifiques du langage'® et des troubles des sons de la parole.'®

Deux hypothéses actuelles

A ce jour, deux études portant sur des adultes avec bégaiement et leurs contréles ont mis au jour des
liens entre anomalies structurelles du faisceau arqué et bégaiement.'®”'®® Les auteurs de cette derniére
étude ont fait le raisonnement que "puisque ces structures sont formées durant le deuxiéme trimestre
de I'embryogéneése [...] il semble raisonnable d'émettre I'hypothese que les changements uniques du
faisceau arqué [...] puissent également avoir lieu a ce moment-la. (p. 273).'%

Certains chercheurs'® se sont appuyés sur les résultats des recherches en neuroimagerie et des

recherches en génétique impliquant le métabolisme lysosomal présentées précédemment pour
formuler une hypothése testable : ['apparition et le développement du bégaiement précoce de I'enfant
sont liés a une myélogénése’ tardive ou anormale des fibres du réseau périsylvien. Une publication a
corroboré cette hypothése.'”

* La myélinisation est un processus développemental précoce dans lequel chaque axone des neurones est enrobé d'une
substance lipidique appelée myéline. La gaine de myéline permet d'optimiser la vitesse et I'efficacité de la transmission
de I'influx nerveux.
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L'enjeu majeur

[l est évident que les anomalies cérébrales seules ne sont pas suffisantes pour que le bégaiement
survienne. C'est évident lorsqu'on considere les nombreuses situations dans lesquelles les personnes
qui bégaient peuvent parler sans bégayer, telles que les conditions favorisant la fluence décrites dans
la Lecon Une. De plus, comme nous I'évoquerons ensuite, le bégaiement n'apparait pas lorsque
['enfant commence a parler mais quelques temps apres, au cours du développement langagier
précoce. Si les anomalies cérébrales jouent d'une maniere ou d'une autre un role fondamental dans le
trouble, la survenue du bégaiement nécessite un élément supplémentaire.

Ce qu'il reste a déterminer, cependant, c'est si les anomalies cérébrales sont un prérequis nécessaire a
['apparition du bégaiement ; si I'on retrouve systématiquement ces anomalies lorsqu'il y a du
bégaiement. Et méme si les anomalies cérébrales sont nécessaires au bégaiement, il faut déterminer si
elles font partie des causes du bégaiement ou si elles en sont une conséquence.'”''”* Cette question ne
s'applique pas qu'au bégaiement spécifiquement. Elle a par exemple été soulevée dans le cadre des
troubles développementaux du langage.'” Le découverte d'anomalies structurelles au niveau de la
substance blanche et de la substance grise chez des enfants avec bégaiement dgés de 8 a 13 ans en
comparaison de controles,'**'?>1%19 et de résultats similaires chez des enfants plus jeunes de 3 a 10
ans'81198199200 gyooare un role causal, sans pour autant apporter de preuves concluantes. Il existe des
revues de littérature portant sur les études en neuro-imagerie pédiatrique.”®’ Une étude’®, publiée
apres cette revue de littérature, a émis I'hypothese que les variations de localisation des différences
cérébrales entre les enfants qui bégaient et les contréles pourraient étre dues a l'inclusion dans le
premier groupe d'enfants ayant finalement récupéré spontanément. Les auteurs ont alors mené une
étude sur des enfants agés de 3 a 10 ans afin de pouvoir prendre en compte ce probleme. Ils ont
indiqué que, comparé aux contrdles, les enfants avec un bégaiement persistant présentaient des taux
de croissance plus bas au niveau du faisceau arqué et du corps calleux (le corps calleux est une
importante structure de substance blanche reliant les deux hémispheres cérébraux). Ce n'était
cependant pas le cas chez les enfants ayant récupéré spontanément.

La Legon Trois traite des causes du bégaiement et, en deux mots, il n'y a a ce jour pas de preuve
directe que ces anomalies cérébrales sont de nature causale. Leur existence méme suggere une
implication (forte) de relation causale. Des preuves fortes pourraient provenir de résultats montrant
qu'elles sont nécessaires a la survenue du bégaiement, car présentes chez tous les individus qui
bégaient,"" et d'études longitudinales avec controles appariés en age.'® Une autre source majeure de
preuves de causalité serait |'existence d'anomalies cérébrales avant la survenue du bégaiement chez
des enfants génétiquement a risque. Ces recherches permettraient d'exclure la possibilité que les
anomalies cérébrales identifiées jusqu'alors sont le résultat de plusieurs années de bégaiement. Dans
I'étude mentionnée précédemment™ par exemple, les enfants du groupe avec bégaiement persistant
avaient un dge moyen de 7 ans 10 mois'.

Applications cliniques de la recherche en neuro-imagerie

Dans I'idéal, les apports de la recherche sur |'anatomie cérébrale structurelle et fonctionnelle et ses
liens avec le bégaiement vont ultimement améliorer le traitement du trouble.”® En attendant, les
auteurs de cet article notent que ces recherches ont pour implication clinique le fait que les personnes
qui bégaient "seront réconfortées d'apprendre que le mythe du bégaiement comme trouble
psychologique ou psychiatrique est démenti par les recherches actuelles mettant au jour les bases
neurologiques du bégaiement" (p. 116). En effet, ces recherches sont au bout du compte destinées a
diminuer la marginalisation sociale dont souffrent les victimes de ces stéréotypes, comme abordé
précédemment dans cet ouvrage. Elles devraient également contribuer a diminuer I'impact de

" La Legon Trois, qui traite de la causalité, ouvre la perspective que la relation qui existe entre causalité du bégaiement et
structures et fonctions cérébrales ne soit pas simple ni linéaire ; il est possible qu'il y ait des interactions entre cause et
effet.

60



LE BEGAIEMENT ET SON TRAITEMENT : ONZE LECONS Septembre 2021

décennies de théories du bégaiement comme probléme psychologique, comme nous le verrons dans
la prochaine legon.

L'EPIDEMIOLOGIE DU BEGAIEMENT

L'épidémiologie

L'épidémiologie est I'étude des probléemes de santé dans les populations humaines et des facteurs qui
les influencent. Il existe deux types de designs de recherche en épidémiologie : les designs
observationnels et les designs expérimentaux. Les designs de recherche observationnelle ne
comportent aucune intervention. On compte parmi les méthodes généralement employées les études
transversales, les études de cohorte ou encore les études de cas-témoin. Les études expérimentales,
qui testent des interventions aupres de populations, ont généralement des designs d'essais cliniques
randomisés ou des designs quasi-expérimentaux.

Dans le cas du bégaiement, les méthodes observationnelles sont privilégiées ; il est contraire a
['éthique de mener des expériences qui exposent les enfants a des éléments pouvant causer du
bégaiement. Le seul exemple publié de ce type d'expérience est tristement célebre’”?%* et donné lieu
a des excuses publiques de la part de I'université concernée et a des réparations versées aux
participants plusieurs dizaines d'années plus tard.

Les mérites d'une épidémiologie du bégaiement

La recherche en épidémiologie du bégaiement permet de fournir des informations précieuses pour la
pratique clinique quotidienne. Plus important peut-étre, elle permet d'établir la prévalence du trouble
et de fournir des informations sur sa trajectoire développementale en |'absence de traitement.

Les études épidémiologiques peuvent comparer les enfants qui commencent a bégayer aux enfants
normofluents. Ce type d'études peut fournir des éléments sur ce qui pourrait provoquer ou étre associé
de quelque fagon que ce soit a la survenue et au développement du bégaiement. lls peuvent
également permettre d'identifier des indices permettant de prédire quels enfants vont se mettre a
bégayer.

Epidémiologie et santé publique

En-dehors de la pratique clinique quotidienne, les données épidémiologiques ont un impact plus large
sur les modalités de traitement du bégaiement car elles donnent lieu a des informations de santé
publique susceptibles d'impacter les politiques de santé publique. Lorsqu'un trouble est fréquent,
occasionne un état de détresse important et peut étre traité efficacement (comme c'est le cas pour le
bégaiement), les données en ce sens peuvent inciter les décideurs a fournir des services de santé
adaptés. Dans les cas ol les services de santé adéquats manquent, la mobilisation judicieuse des
cliniciens, des personnes qui bégaient et du public peuvent pallier cette situation. Il y a eu des
exemples de défense d'intérét public ayant mené a des enquétes gouvernementales et a des rapports
sur les troubles de la communication, y compris pour le bégaiement.?*>2%

TAUX DE PREVALENCE DU BEGAIEMENT

Le taux de prévalence

Le taux de prévalence d'un probleme de santé ou d'un trouble, souvent appelée simplement
prévalence, correspond au nombre de personnes affectées a un moment donné. La méthode la plus
usitée pour établir le taux de prévalence est le design transversal, au sein duquel un échantillon de
population est étudié a un moment donné. Il est fréquent que les études de prévalence incluent des
mesures a différents ages.

Deux mises en garde essentielles

Une revue de littérature exhaustive sur les recherches portant sur |'épidémiologie du bégaiement
publiées jusqu'en 2012'** détaille les réserves qu'il faut garder en téte en ce qui concerne la
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prévalence du bégaiement. Il y a cependant deux mises en garde essentielles dont |'effet global est que
les estimations de la prévalence du bégaiement pourraient bien étre inférieures aux valeurs réelles.

L'identification des participants

Idéalement, dans le cas du bégaiement, les chercheurs devraient évaluer tous les participants d'une
étude donnée afin de déterminer lesquels sont affectés ou non. Mais la plupart du temps, cela n'est
pas fait (pour des raisons pratiques avant tout) et la plupart des données disponibles a propos du taux
de prévalence du bégaiement provient de questionnaires remplis par les proches ou d'auto-
évaluations.

Bien que, comme évoqué au chapitre précédent, |'auto-évaluation du bégaiement puisse étre adaptée
pour les personnes qui consultent en orthophonie, ce n'est pas forcément le cas des personnes
recrutées parmi la population générale afin de participer a une étude. Par exemple, de nombreux
adultes ne se souviendront pas nécessairement de périodes de bégaiement de leur enfance, ni si leurs
proches en ont eux-mémes fait I'expérience. Il est pourtant courant de demander aux personnes qui
bégaient ou a leurs proches s'ils se souviennent d'antécédents de bégaiement dans la famille lorsqu'on
réalise des études transversales portant sur des populations avec bégaiement. On sait a présent qu'il
s'agit d'un procédé manquant notoirement de fiabilité. Une étude a conclu que cela menait a une
surestimation des antécédents de bégaiement’”, tandis qu'une autre a obtenu des résultats opposés.”*®

Une population avec une tendance a I'évitement social

Un autre probleme potentiel est que les personnes qui bégaient vont souvent, dans une certaine
mesure, éviter les situations sociales a cause d'une anxiété sociale, comme on le verra dans la Lecon
Dix. Ainsi, comme une étude de prévalence du bégaiement requiert une interaction sociale ponctuelle
entre les participants et les chercheurs, qu'ils ne connaissent pas, les estimations du taux de
prévalence du bégaiement pourraient bien étre inférieures a la valeur réelle.

A premiére vue, il pourrait sembler que des appels aux particuliers pour trouver des personnes qui
bégaient'*® puissent constituer une solution a ce probléme. Cependant, comme nous le verrons
également dans la suite de ce chapitre, il y a de bonnes raisons de penser que les personnes qui
bégaient ont tendance a éviter le téléphone.

Estimations du taux de prévalence du bégaiement

Un texte de référence bien connu'' recense 46 études transversales internationales publiées entre

1893 et 2019 et portant sur des enfants (Tableaux 2-1 et 2-2, p. 43-45). Le taux de prévalence moyen
renseigné dans ces tableaux est de 1.6% La déviation standard est cependant assez importante, avec
une valeur a 1.9, car les 46 valeurs estimées varient considérablement. Parmi les taux de prévalence
recensés, le plus bas est de 0.3 et le plus haut est a 11.2. Il est intéressant d'observer que les données
concernant les enfants des Ftats-Unis (Tableau 2-1) correspondent a un taux de prévalence de 1.1%
avec une déviation standard de 0.6, mais que les données pour les autres pays (Tableau 2-2) donnent
une moyenne de 2.0%, avec beaucoup plus de variabilité, avec une déviation standard de 2.3. Ceci
suggere que soit le taux de prévalence du bégaiement varie selon les pays, soit ces variations
correspondent a une erreur statistique provenant des différences de méthodologie statistique entre les
deux sources.

[l semble que cette derniere explication soit la plus probable, puisqu'il n'y a aucun argument
théorique plausible qui permette de supposer que le taux de prévalence du bégaiement varie autant
selon les pays. En fait, il est admis depuis longtemps que la prévalence du bégaiement est la méme
quelle que soit la race ou la culture.”® Le bégaiement survient dans les deux langues en situation de
bilinguisme®'’. Certaines études suggerent toutefois qu'il est probable de bégayer davantage dans sa
seconde langue que dans sa premiére.”'"?'*?"* Une revue de littérature®'* a souligné le fait que pres de
la moitié de la population mondiale est bilingue ou plurilingue, et que pourtant étonnament on n'a
que trés peu de connaissances sur les liens avec le bégaiement. Ces auteurs ont mené une revue
systématique concluant que le niveau de maitrise de la langue et la dominance linguistique avaient un
impact sur la sévérité du bégaiement. Ils n'ont toutefois trouvé que peu d'éléments en faveur de I'idée
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que les différences syntaxiques et phonologiques entre les langues (de méme que leur structure
syllabique) joueraient un role dans la sévérité du bégaiement chez les personnes bilingues. Une
présentation des origines historiques du lien entre bégaiement et bilinguisme est disponible?'*".

La revue de littérature mentionnée précédemment'” note qu'une étude récente regroupant de

nombreux participants (N = 119 327)*'® a montré, de maniére convaincante, que les Afro-américains
présentaient davantage de bégaiement que les autres Américains. Il est difficile d'expliquer pourquoi,
tout comme il est difficile d'expliquer le fort taux de prévalence parmi les porteurs de trisomie 21. Une
revue de littérature sur le sujet’” a attiré |'attention sur les études montrant que 10 a 45% des porteurs
de trisomie 21 bégaient. Une étude ultérieure portant sur les enfants porteurs de trisomie 21 agés de 3
a 13 ans a estimé un taux de prévalence de 30%.>'®

Une revue de littérature'*” comporte un tableau présentant les résultats des études de prévalence
menées au XXeme siecle, avec la conclusion suivante : "il est clair que le taux de prévalence est
considérablement plus haut en-dessous de I'dge de 6 ans qu'aux ages suivants" (p. 74). Une version
plus détaillée de ce tableau est présentée ci-dessous :*

PARTICIPANTS AGE EN PREVALENCE RATIO
ANNEES HOMMES/FEMMES
1,113%" 4-5[1] 2.2 0.7:1
4,983220 4.5 5.6 [3] [1] Ce n'est pas clair dans
221 I'étude mais il s'agit
3,165 2=5 2.6 2.6:1 probablement de la classe
10,000% 5-13 0.3 3] d'age
223 [2] L'article rend compte des
21,0277 [2] 6-10 0.8 5.1:1 données séparéments
17-15 0.5 471 pour les différentes classes
’ o d'age
76—20 0.3 797 [3] Non indiqué
12,13 1Fror! 2-99 0.7 2.3 [4] Pour l'intégralité de
Bookmark not defined. I'échantillon
119,367°° [2] 3-10 2.0 2.5 [4]
11-17 1.2

Comme le notent les auteurs de cet article, leur conclusion concorde avec I'occurrence de
récupération spontanée apres |'apparition du bégaiement, comme on le verra dans un instant. Leur
conclusion concorde également avec le fait que le bégaiement précoce répond particulierement bien
aux traitements comparé aux périodes de vie ultérieures, comme nous |'évoquerons aux chapitres
suivants. Par ailleurs, comme le notent les auteurs, il est bien possible que les traitements précoces
interagissent de facon positive avec une tendance a la récupération spontanée. D'autres auteurs ont
également émis cette hypothese.”**

Un grand nombre de données

Des données sur le bégaiement chez les enfants agés de 3 a 17 ans nous proviennent de |'importante
base de données de I'United States National Health Interview Surveys (N=119 367) *'®, qui est la

" Des copies de cette publication bulgare sont disponibles auprés de I'auteur sur demande : john.vanborsel@ugent

* Adapté et reproduit avec autorisation : Yairi, E, & Ambrose, N (2013), Epidemiology of stuttering: 21st century
advances, Journal of Fluency Disorders, 38, 66-87. © 2013 Elsevier.
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principale source de données de santé sur les citoyens des Etats-Unis. Elle inclut toute une variété de
troubles développementaux : troubles des apprentissages, autisme, TDA(H), IMC, surdité, troubles de
la vue, déficience intellectuelle et épilepsie. Certains aspects de cette étude la rendent plus crédible
que d'autres études sur la prévalence du bégaiement. Les chercheurs sont allés faire des entretiens a
domicile et ont demandé aux parents si "un médecin ou un professionnel de santé" (p. 1035)*'° leur
avait déja dit que leur enfant présentait I'un de ces troubles. Cette démarche permet, dans une
certaine mesure du moins, de se débarrasser d'un probléme survenant fréquemment dans les
recherches sur ce type de population : I'auto-identification erronée, ou l'identification erronée par des
tiers tels que les parents ou les enseignants. Pour les données de cette étude, c'est un "docteur ou
professionnel de santé" qui aurait posé le diagnostic.

L'étude’'® fait état d'un taux de prévalence du bégaiement de 1.6%, ce qui est bien plus important que
['estimation de 1.2% de |'étude transversale citée précédemment. Parmi toutes les pathologies
développementales inclues dans cette étude, le bégaiement avait le troisieme taux de prévalence le
plus haut ex aequo.

Malgré tout, les résultats de cette étude’'® pourraient correspondre a une sous-estimation du taux réel,

en dépit des mérites de ses méthodes. L'une des raisons est que seule une minorité de parents de
jeunes enfants qui présentent des troubles de la communication semblent rechercher des conseils en
matiére de santé a ce sujet.””> Par conséquent, ils ne sont pas nécessairement susceptibles de se
retrouver dans une situation ot un médecin ou un professionnel de santé leur dit que leur enfant
présente un trouble. Une autre raison est que les enfants de moins de 3 ans ont été exclus de I'étude ;
pourtant, des éléments que nous aborderons ci-aprés montrent que de nombreux cas de bégaiement
surviennent plus tot.

L'INCIDENCE CUMULEE DU BEGAIEMENT

L'incidence cumulée

L'incidence cumulée, parfois appelée simplement incidence, correspond au nombre de nouveau cas
d'une pathologie sur une période donnée. Elle n'inclut pas les récupérations spontanées survenant
durant cette période. Ainsi par exemple, |'incidence cumulée d'un trouble jusqu'a I'age de 12 ans
reste la méme quel que soit le nombre d'individus ayant récupéré. On parle parfois d'incidence
cumulée sans préciser la période, ou sans faire référence aux récupérations, ce qui peut étre source de
confusion.

Incidence cumulée dans I'enfance

Mise en garde

La fagon la plus rigoureuse de déterminer |'incidence cumulée d'une pathologie chez I'enfant est
d'utiliser des méthodes épidémiologiques prospectives, qui en étudient la trajectoire
développementale a partir d'une cohorte d'enfants. Dans le cas d'un trouble tel que le bégaiement
cependant, |'étude du développement naturel du trouble n'est pas sans poser de problemes
méthodologiques. Toute tentative de ce type nécessite d'alerter les parents aux premiers signes de
bégaiement développemental. Pourtant, comme le bégaiement se développe naturellement dans la
population, tous les parents n'auront pas conscience de ces signes. Ces études présentent donc un
probléme fondamental de validité, en ce qu'elles n'étudient pas réellement la trajectoire
développementale du bégaiement précoce.’ Trois études longitudinales portant sur le bégaiement ont
été publiées, que nous évoquerons a présent.

t PN . . .
Merci a Ross Menzies pour ce point crucial.
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L'étude des 1000 familles

Une étude prospective portant sur une cohorte d'enfants et publiée en 1964**°, connue sous le nom de
['étude des 1000 familles, constitue un jalon épidémiologique dans le domaine. Les enfants nés a
Newcastle-Upon-Tyne en Angleterre, aux mois de mai et juin 1947, ont été régulierement évalués
pour un ensemble de pathologies. Le tableau ci-dessous présente les taux d'incidence du bégaiement
a différents ages. 1l inclut des données présentées au sein d'une autre publication®”” (p. 10) a propos
du nombre d'enfants dans les cohortes a différents ages, et les données en Figure 3 (p. 32) de la
publication originale’*® a propos du nombre d'enfants présentant un bégaiement. Comme c'est
souvent le cas dans les études longitudinales, le nombre de participants diminue avec le temps : c'est
ce qu'on appelle les perdus de vue.

4226

AGE PARTICIPANTS NOMBRE INCIDENCE
D'EQB CUMULEE
Birth 1,142
1 year 967 0 0
5 years 847 30 3.5%
15 years 763 9 6.6%

Bien qu'il s'agisse d'une étude de référence, avec des dizaines d'années d'avance sur son temps, les
méthodes d'identification du bégaiement de I'étude des 1000 familles sont aujourd'hui considérées
comme une faiblesse majeure qui compromet la crédibilité de ses résultats au regard des normes
actuelles.'*??® L 'absence ou la présence de bégaiement a été recensée par des "visiteurs de santé"
avec une formation infirmiére (une caractéristique du systeme de santé britannique) au lieu de
cliniciens.

Les études de Bornholm

Une étude longitudinale d'envergure, plus récente’”, a inclus I'ensemble des 1042 enfants nés entre

1990 et 1991 sur I'fle danoise de Bornholm. Les services de santé de cette fle ont fourni "une
évaluation gratuite de |'audition et de la parole" (p. 49)**° par un clinicien. Les parents de tous les
enfants ont été recrutés juste avant leur troisiéme anniversaire, et les 1021 parents ont accepté de
participer a I'étude et de prendre part a |'évaluation.

Par la suite, I'étude n'a pas comporté d'évaluations longitudinales identiques pour identifier des cas
plus tardifs d'émergence du bégaiement. Au lieu de cela, cinqg ans plus tard, lorsque les enfants
avaient 8 ans, les chercheurs ont étudié leurs dossiers scolaires a la recherche d'indications de
bégaiement et se sont entretenus avec "différents représentants de la collectivité, tels que des
infirmiers, des travailleurs sociaux et des enseignants, qui étaient en position de bien connaitre les
enfants" (p. 51).”* Puis, 4 ans plus tard, lorsque les enfants ont eu 12 ans, "les quatre orthophonistes
couvrant |'intégralité de la population d'enfants d'age scolaire de I'fle ont été interrogés par |'auteur,
qui leur a demandé de rechercher dans leurs dossier la moindre indication de nouveaux cas de
bégaiement" (p. 51).%*°

L'article a fait état d'un taux d'incidence cumulée sur trois ans de 5.0% ; sur les 1021 enfants, 51
bégayaient a I'dge de 3 ans. A I'dge de 8 ans, deux cas supplémentaires ont été identifiés, donnant un
taux d'incidence cumulée sur 8 ans de 5.2%. Le taux d'incidence cumulée a 12 ans était toujours de
5.2%. Parmi les enfants qui bégayaient, il y avait 52% de garcons et 48% de filles.

Dans la revue de littérature mentionnée précédemment'*?, les auteurs décrivent une publication
danoise de Bornholm ultérieure®® non disponible en anglais. Ils indiquent que I'auteur initial a fait
état d'une autre étude portant sur
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928 enfants, correspondant a 92% des nouveau-nés de I'fle sur une autre
période de deux années consécutives [...] chaque enfant a été évalué
individuellement peu aprés son troisieme anniversaire. Les mémes criteres de
bégaiement que dans la premiére étude de 2000 ont été utilisés, mais les
procédures ont été plus directes. En particulier, les échantillons de parole des
enfants ont été enregistrés et évalués par I'examinateur afin de vérifier la
présence de bégaiement et d'en évaluer la sévérité [...] [les chercheurs] ont
identifié 176 enfants avec bégaiement [...] 101 garcons et 75 filles,
occasionnant un taux d'incidence [cumulée sur 3 ans] de 17.7%. Bien qu'on
puisse avoir tendance a mettre en doute une valeur aussi haute, nous tenons a
insister sur le fait que, a notre avis, des procédures trés minutieuses ont été
employées, surpassant celles de la premiere étude de Bornholm ou de
nombreuses autres études antérieures, incluant le diagnostic de bégaiement actif
par les deux parents et deux orthophonistes, ou des rapports parentaux détaillés
des antécédents de bégaiement [...] le premier auteur de la présente étude a eu
5 opportunité d'observer plusieurs sessions d'identification menées a Bornholm
et peut témoigner de la rigueur des procédures utilisées. (p. 71)'*?

Les rapports ELVS (Early Language in Victoria Study)

Les enfants présentés dans ce rapport ont fait partie d'une étude de cohorte sur le développement
langagier de I'enfant basée a Melbourne en Australie : I'ELVS (Early Language in Victoria
Study).”*'***33 Le design de cette étude était celui d'une étude de cohorte prospective, ce qui signifie
que les enfants ont été recrutés avant |'apparition du bégaiement et étudiés de maniere longitudinale.
1911 enfants ont été recrutés des |'dge de 8 mois, avec des observations réitérées a chaque
anniversaire. La cohorte ELVS a été recrutée de facon aléatoire au cours des années 2003 et 2004 a
partir de plus de 80% des parents de Melbourne ayant consulté une infirmiere spécialisée dans les
soins de la mere et de I'enfant lorsque leur enfant avait 8 mois.
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Stuttering can start quite suddenly,
or it can begin gradually over days, weeks or months.

1f you think that your child is stuttering please contact the ELVS team on 9345 5484 as soon as you notice it.

L'étude du bégaiement au sein de la cohorte ELVS a débuté lorsque les enfants avaient 2 ans, et a
concerné 1619 enfants, ce qui correspond a 85% de I'échantillon original. Le magnet de frigo
présenté ci-dessus et mentionnant "si vous pensez que votre enfant bégaie, merci de contacter |'équipe
ELVS [...] dés que vous le remarquez" a été envoyé aux parents (p. 276).** Des lettres de rappel
concernant |'étude ont été adressées aux parents tous les quatre mois pendant 12 mois.
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Lorsqu'un parent signalait I'apparition d'un bégaiement, un clinicien se rendait au domicile de la
famille, prenait en notes les éléments d'anamnese et réalisait un enregistrement vidéo de la parole de
['enfant. Arrivé a I'age de 3 ans, 158 parents ont signalé

la survenue de bégaiement. Le clinicien s'étant rendu

au domicile a confirmé la présence de bégaiement chez 1.2
137 enfants et a indiqué une incertitude vis-a-vis de 21 10
cas. Une commission de cliniciens ont analysé les

enregistrements vidéos de ces 21 cas et se sont mis -
d'accord pour dire que leur bégaiement devait étre o
considéré comme "borderline." Pour les analyses de Elralative
['étude, ces enfants ont été catégorisés comme fluents. Incidence

12

(o)}

Le premier rapport ELVS™*a montré un taux d'incidence 4
cumulée sur 3 ans de 8.5%, soit 137 enfants sur 1619.

Un rapport ultérieur sur la cohorte publié 12 mois plus 2
tard**®, sans aucune déperdition de participants, a mis 0.7
en évidence un taux d'incidence cumulée sur 4 ans de

11.2%, soit 181 enfants sur 1619. Cela représente un

enfant sur neuf. Parmi les enfants qui présentaient un Reported Onset Age in Months
bégaiement a ce moment-la, 59% étaient des garcons et

41% étaient des filles.

12 24 36 48

Le graphique ci-contre montre I'incidence cumulée de I'age auquel les parents ont signalé un
bégaiement, avec des valeurs spécifiques a 2 ans, 3 ans et 4 ans. Le graphique illustre que le point
culminant d'apparition du bégaiement se situe entre 2 et 4 ans. Notons qu'entre 3 et 4 ans la courbe
d'incidence cumulée continue de monter mais s'aplatit, ce qui suggere que le taux de survenue
ralentit mais que davantage de cas vont apparaitre aprés 4 ans si la cohorte continue d'étre étudiée.

Conclusions relatives a l'incidence cumulée dans I'enfance

L'interprétation la plus prudente des trois études prospectives menées sur le sujet a ce jour est peut-
étre qu'une valeur exacte de I'incidence cumulée du bégaiement dans I'enfance reste a trouver.
L'estimation d'un taux d'incidence cumulée de 3.5% sur 5 ans fournie par I'étude des 1000 familles
correspond a |'estimation la moins crédible du fait de ses limites méthodologiques globalement
admises selon les standards modernes. Il est déconcertant que les deux études de Bornholm, menées
par la méme équipe de recherche avec les mémes méthodes, donnent lieu a des valeurs d'incidence
cumulée sur 3 ans avec un tel écart, passant de 5.0% a 17.7%. La cohorte ELVS, dont les données ont
été recueillies avant la survenue du bégaiement, a donné lieu a un taux d'incidence cumulée sur 3 ans
de 8.5% et de 11.2% sur 4 ans. Au total, si I'on considere que les études de Bornholm ont débuté a
I'age de 3 ans et ont pu passer a coté d'enfants qui bégayaient plut tot, les rapports ELVS sont peut-étre
les plus crédibles. Mais quelle que soit la valeur exacte finale, il est a présent clair que le bégaiement
de la petite enfance est un trouble extrémement fréquent.

L'incidence cumulée - vie entiére

L'incidence cumulée - vie entiere du bégaiement correspond au risque d'étre atteint a un moment de
sa vie, y compris pendant des périodes transitoires. Un texte de référence'”' a examiné des études
dans lesquelles on a demandé a un total de 44 129 personnes si elles avaient déja bégayé. Les auteurs
ont conclu qu'

... il semblerait qu'une valeur plausible de I'incidence - vie entiere de tous ceux

qui a un moment donné de leur vie se sont considérés comme PQB ou ont été
considérés comme tels par leurs parents est d'au moins 8% a 10% ... (p. 58)

* Adapté et reproduit avec autorisation : Pediatrics, (132) 460-467. © 2013 American Academy of Pediatrics.
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Les auteurs d'une revue de littérature distincte mentionnée précédemment'?* sont d'accord avec cette

conclusion. En d'autres termes, si I'on prend en compte toute bréve période de bégaiement survenant
dans I'enfance ainsi que la récupération avec ou sans traitement, il y a une chance sur dix et
possiblement davantage qu'un individu bégaie a un moment de sa vie.

SURVENUE DU BEGAIEMENT

Le bégaiement survient durant les premiéres années de vie

Le consensus général'' est que le bégaiement survient précocément durant les premiéres années de

vie, et ce consensus provient de I'analyse de nombreuses études sur les souvenirs parentaux de
survenue du bégaiement. Certaines études se sont basées sur des entretiens parentaux peu apres
['apparition du bégaiement. Une étude portant sur 10 enfants dgés de 2 a 3 ans dans les deux mois de
la date de survenue renseignée par les parents a fait état d'un age moyen de début du bégaiement a 30
mois.”*® Une autre étude a présenté des données relatives a 22 enfants ayant bégayé jusqu'a 1 an,
jusqu'a leur quatrieme anniversaire.””” Ces enfants avaient consulté en orthophonie avec une plainte
de bégaiement. Tous les enfants auraient commencé a bégayer avant I'dge de 36 mois, avec un age
moyen d'apparition du bégaiement a 28 mois.

Ces résultats concordent avec ceux du rapport ELVS avec incidence cumulée sur 3 ans**, qui évoquait
un age médian d'apparition du bégaiement de 30 mois. Dans cette étude, la tranche inférieure de
['écart interquartile était a 27 mois, et I'dge de début du bégaiement le plus précoce était de 12 mois.
[l'y avait 137 cas pour lesquels les parents avaient indiqué un début du bégaiement avant I'age de 3
ans ; parmi ceux-ci 11 parents avaient fait par d'un bégaiement ayant débuté avant I'dge de 2 ans.
Dans le rapport ELVS avec incidence cumulée sur 4 ans®®, I'dge médian d'apparition du bégaiement
était de 31 mois." Ces résultats concordent avec ceux d'une étude menée sur 87 enfants**®, 4gés de 39
mois en moyenne, et dont les parents ont été interrogés avant qu'un an se soit écoulé depuis la date
d'apparition présumée du bégaiement. Dans cette étude, I'dge moyen auquel les enfants auraient
commencé a bégayer serait de 33 mois. Une étude effectuée par les mémes chercheurs®*® sur une
autre cohorte de 58 enfants a fait état d'un age moyen de début du bégaiement a 35 mois, avec un
intervalle de 19-68 mois.

Une réserve a garder a l'esprit ici est que ces études n'ont pas été pensées en vue de détecter des cas
de bégaiement pouvant survenir entre 5 et 11 ans. Si I'on se fie au graphique de I'étude ELVS avec
incidence cumulée sur 4 ans montré précédemment, il semble bien possible que des cas de
bégaiement puissent apparaitre a ces ages. Avec cette réserve méthodologique a I'esprit, I'étude des
1000 familles a fait état d'une augmentation de I'incidence cumulée, passant de 3.5% a 5 ans a 6.6%
a 15 ans. Toutefois la premiere étude Bornholm, plus crédible sur le plan méthodologique, a fait état
d'une incidence cumulée de 5.0% sur 3 ans contre seulement 5.2% sur 12 ans. Quelle que soit la
valeur qui s'avere exacte, on peut probablement affirmer sans crainte que la majorité des cas de
bégaiement surviennent lors des premiéres années de vie.

L'apparition du bégaiement peut étre brutale et sévére

Contrairement a d'autres troubles tels que les troubles phonologiques ou les troubles du langage, une
caractéristique inhabituelle du bégaiement est qu'il apparait aprés une période de développement
normal de la parole. Cela est généralement angoissant pour les parents**’, en particulier lorsque le
bégaiement survient brutalement. Les études montrent que la moitié des cas débutent en |'espace
d'une semaine et un tiers en I'espace d'un seul jour.”””?* La cohorte ELVS a répliqué ces résultats™*,
indiquant que 50% des cas apparaissaient en |'espace de 1 a 3 jours et 37% en |'espace d'une seule
journée. Il arrive parfois que les parents rapportent que leur enfant était allé se coucher en parlant

normalement et qu'au matin il présentait un bégaiement sévere au moment du petit déjeuner. On a vu

" Cette valeur médiane d'apparition du bégaiement n'apparait pas dans I'article.
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des exemples de bégaiement démarrant brutalement au cours d'une journée banale. L'une des
nombreuses études de cas a disposition décrit une survenue brutale de ce type.”*' L'évolution du
bégaiement n'est pas non plus nécessairement lente sur le plan de la sévérité. Des cas de bégaiement
sévere avec postures figées et comportements superflus apparaissant peu de temps apres la survenue
ont été rapportés.>3*242.243

Les mouvements répétés sont prédominants au début

Historiquement, les études ont associé les mouvements répétés a la survenue précoce du bégaiement.
Un texte influent de 1932 décrivant les premiers stades du trouble les qualifie d'habituels.*** D'autres
études plus récentes confirment leur prédominance lors de |'apparition du bégaiement.”***** Une
étude®’ a indiqué que sur 22 parents, la quasi-totalité rapportent que leur enfant répétait des syllabes
et des mots entiers au début, et une autre’**a fait état de 71% de parents se rappelant de la présence
de mouvements répétés au début. Naturellement, qu'un parent se rappelle de mouvements répétés ne
signifie pas que différents types de postures figées et comportements superflus n'ont pas également eu
lieu durant les moments de bégaiement avec mouvements répétés.

La survenue du bégaiement est-elle prévisible ?
Sur le plan statistique

D'un point de vue statistique, |'étude de cohorte prospective ELVS a donné lieu a quelques résultats
positifs.”>* A I'dge de 3 ans, le sexe masculin, le fait d'étre un jumeau, d'avoir un niveau de
vocabulaire avancé et le haut niveau d'études de la mére ont été associés de maniere significative
avec la survenue du bégaiement. A I'dge de 4 ans, les résultats étaient les mémes®*®, & deux exceptions
mineures pres. Un niveau de vocabulaire avancé n'était pas prédictif de la survenue du bégaiement.
Cependant, les scores obtenus a la Communication and Symbolic Behaviour Scales®” étaient plus
élevés chez les enfants ayant commencé a bégayé, ce qui suggere un niveau de développement de la
communication plus avancé. Ainsi, la réponse a cette question est "oui" ; selon les données de I'ELVS
il y a bien des prédicteurs statistiques de survenue du bégaiement.

Les auteurs des rapports ELVS ont argumenté que les résultats concernant le niveau avancé de
vocabulaire et le haut niveau d'éducation maternelle pouvaient étre expliqués, mais le résultat
concernant le fait d'étre un jumeau est déconcertant. Une autre étude menée par les United States
National Health Interview Surveys a montré que, comme de nombreuses autres pathologies
développementales, le bégaiement était associé avec un faible poids de naissance.”*® La cohorte ELVS
comportait peu de jumeaux sur la base desquels affirmer I'existence d'un lien entre gémellité et
survenue du bégaiement. Toutefois, il est fréquent que les jumeaux présentent un faible poids de
naissance, et il se pourrait donc que des données ELVS concordent avec celles des Etats-Unis.*** Une
étude britannique®" portant sur trois cohortes de naissance regroupant plus de 56,000 enfants n'a
montré aucun lien entre bégaiement et poids de naissance.

[l existe peu de travaux de recherche portant sur la prédiction statistique de la survenue du
bégaiement, et il semble n'y avoir que deux autres études pertinentes portant sur un nombre de
participants raisonnable. L'une était une étude sur 87 enfants présentant un bégaiement précoce (age
moyen de 39 mois).”* Les chercheurs ont réalisé une analyse rétrospective portant 5.8 mois en
moyenne apres que la survenue du bégaiement ait été rapportée. Le lien entre sexe et survenue du
bégaiement a été mis en évidence, corroborant les résultats de I'étude de cohorte ELVS.*

Une autre étude®' a suivi 96 enfants génétiquement a risque de bégayer ainsi qu'un groupe controle.
8 q q gay q group

26 enfants du groupe a risque ont commencé a bégayer. Ces enfants présentaient un débit articulatoire
significativement plus rapide que les autres ; cependant cette différence n'était plus significative un an
plus tard. Par ailleurs, aucun lien n'a été retrouvé entre les habiletés linguistiques des enfants ayant

" L'article ne présente pas d'analyse statistiques des données relatives au genre. Elles semblent toutefois étre significatives
: Khi-deux=10.35, p=.0013.
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commencé a bégayer et celles des enfants restés fluents. Aucune différence n'a été retrouvée sur le
plan du style de communication maternel entre les deux groupes.

Sur le plan clinique

La significativité sur le plan statistique ne correspond pas forcément a une significativité clinique
(comme on le verra plus en détail dans la Legon Cing). Les variables prédisant la survenue du
bégaiement dans la premiére étude ELVS a 3 ans ont pu expliquer seulement 3.7% des cas de début
de bégaiement dans la cohorte. Les prédicteurs de I'étude sur 4 ans n'ont pu expliquer que 3.3% de la
variance. La réponse courte a la question est donc "non" ; d'apres les données ELVS, aucune variable
n'a été en mesure d'expliquer une proportion de survenue du bégaiement significative sur le plan
clinique.

Avec un peu de chance, les recherches a venir vont inverser la tendance. Il serait extrémement utile
de pouvoir prédire une portion cliniquement importante des survenues de bégaiement. Ce type de
connaissance engendrerait des bénéfices considérables en termes de santé publique. Par exemple, les
parents d'enfants a haut risque de bégaiement pourraient étre informés du risque et surveillés par un
orthophoniste de fagon a ce que la meilleure intervention précoce puisse étre mise en place au
moment le plus opportun. Ou encore, des enfants a haut risque de bégaiement pourraient bénéficier
d'un traitement avant la survenue du bégaiement. Pour |'instant cependant, on ne connait pas assez
d'éléments pour permettre quoi que ce soit de tout cela.

LA RECUPERATION SPONTANEE DU BEGAIEMENT PRECOCE

Quel est le taux de récupération spontanée ?

La problématique suivante concerne le nombre d'enfants qui commencent a bégayer trés jeunes et
récupéreront spontanément sans avoir besoin de traitement. Comme dans le cas de I'incidence
cumulée, la fagon la plus fiable d'estimer la récupération spontanée est I'utilisation d'études
prospectives impliquant des observations répétées de cohortes pendant I'enfance.

Trois réserves essentielles
La récupération spontanée est-elle vraiment spontanée ?

Un facteur qui vient compliquer la question est qu'il y a matiére a croire que de nombreux parents
mettent spontanément en place des choses cliniquement utiles pour le bégaiement précoce,
indépendamment de toute intervention orthophonique. Il serait en effet irréaliste de s'attendre a ce
que les parents ne fassent rien lorsqu'un enfant se met a bégayer. Plusieurs études ont indiqué que les
parents essayaient d'aider leur enfant avec son bégaiement de différentes maniéres.??¢*°22532%% Des
études rapportent fréquemment que les parents semblent dire "arréte-toi et recommence" et "ralentis" a
leur enfant lorsqu'il bégaie. Ce type de réponse verbale peut constituer la stimulation verbale
contingente a la réponse décrite au chapitre précédent. Si c'est le cas, il pourrait bien s'agir de choses
utiles sur le plan clinique que les parents peuvent faire.

Récupération spontanée et biais de traitement

Au cours d'études aussi longues portant sur des enfants qui bégaient, il n'est pas éthique de la part des
chercheurs d'empécher les parents d'enfants avec bégaiement précoce de rechercher un traitement
pour pouvoir étudier I'évolution naturelle du trouble. Par conséquent, il est important de savoir quelle
proportion de récupération spontanée est en réalité due au traitement dont |'enfant a bénéficié
pendant la période ou les chercheurs I'étudiaient. L'interprétation d'études relatives a la récupération
spontanée doit donc tenir compte d'informations sur le nombre d'enfants ayant bénéficié d'un
traitement. La revue de littérature qui suit montre qu'étonnamment, ce type d'information n'est
généralement pas disponible.
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Y a-t-il vraiment eu récupération ?

La plupart des données sur la récupération spontanée sont issues d'auto-évaluations et non
d'orthophonistes ayant jugé qu'il y avait eu récupération ou non. Le doute est donc permis. Cela a été
montré par une étude’> menée sur 15 participants ayant indiqué avoir récupéré spontanément sans
aucun traitement et 15 contréles. Au sein du groupe ayant témoigné d'une récupération spontanée,
neuf participants (60%) ont indiqué "qu'ils avaient toujours tendance a bégayer" (p. 826). Des
observateurs indépendants ont visionné des vidéos des participants. Pour le groupe contrble, 84% des
observateurs ont jugé que le locuteur "n'avait jamais bégayé", mais pour le groupe récupération, seuls
57% des observateurs ont émis ce jugement. Tous ces éléments soulévent la possibilité qu'un
pourcentage de ceux indiquant avoir récupéré spontanément pourraient en réalité toujours présenter
un bégaiement léger non significatif sur le plan clinique. Plus important encore peut-étre, les
chercheurs font I'hypothése tacite que la récupération spontanée renvoie a |'absence des problemes
de fluence associés au bégaiement et présentés dans la Lecon Une. Pourtant, une étude*° portant sur
254 adultes a mis en évidence que les personnes qui bégaient ne voyaient pas forcément les choses
ainsi. S'agissant de récupération, celles-ci mettaient I'accent sur I'absence d'effets cognitifs et
émotionnels associés au bégaiement, sur la capacité a communiquer et sur la prise de contréle sur le
trouble.

Définir la récupération
Comme on va le voir, il est essentiel pour la pratique clinique de savoir combien d'enfants récupérent
sans aucun traitement. Mais la mise en garde sur la récupération spontanée qui donne peut-étre le
plus a réfléchir provient d'une étude” qui illustre que savoir cela dépend de la fagon dont on définit
la récupération spontanée. Le Tableau 1 de cette étude présente des données relatives a la
récupération spontanée issues de 23 études longitudinales, allant de 6.3% a 94.0%, avec une médiane
de 66.7%. Evidemment, ces résultats hétérogénes n'ont pas la moindre utilité fonctionnelle, et pour
mieux les comprendre les chercheurs ont étudié 38 enfants d'age préscolaire en deux occasions, a
sept ans d'intervalle. Une premiere fois au moment du bégaiement, entre I'dge de 2 a 5 ans, puis a
nouveau lorsqu'ils avaient entre 9 et 13 ans. Quatre criteres permettant de distinguer la récupération
du bégaiement ont été appliqués, et les taux de récupération qui en résultent sont présentés dans le
tableau.

N TAUX DE
CRITERE RECUPERATION
(1) Moins de 3.0%SB au sein d'échantillons de parole en vidéo 94.7%

(2) Deux orthophonistes experts objectivent ['absence de
bégaiement au sein des échantillons vidéo et les parents sont 71.7%
d'accord pour dire qu'il y a eu récupération

(3) Critére 2 plus auto-évaluation de récupération de la part de 5539
I'enfant e
(4) Critére 3 plus 0%SB au sein des échantillons de parole en 13.29
vidéo e

En bref, il n'est pas du tout valide de déterminer la récupération spontanée sur le base de comptage du
bégaiement dans des échantillons vidéo, et cela surestime nettement le taux de récupération. Une
validité maximale est obtenue en demandant aux enfants s'ils pensent avoir récupéré. Le critere le plus
strict inclut de procéder ainsi et exige également une absence totale de bégaiement dans les
échantillons de parole. Au sein de ce tableau, I'information la plus utile sur le plan clinique est
probablement que 7 ans apres avoir présenté un bégaiement précoce a |'age préscolaire, environ la
moitié des enfants semblent avoir cessé de bégayer d'apres les orthophonistes ayant analysé leurs
échantillons de parole et d'apres les retours des enfants concernés et de leurs parents.
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Ces études sont en accord avec d'autres travaux de recherche. Une étude**®portant sur 15 enfants

d'age préscolaire ayant réalisé un suivi 9 ans apres le diagnostic initial a fait état de 73% de
récupération sur la base des seules mesures de parole, mais ce taux a chuté jusqu'a 60% lorsqu'on a
demandé aux enfants s'ils avaient récupéré. Le bon sens clinique a tirer de tout cela a été mis en
lumiére dans une étude sur 16 enfants” suivis sur une durée moyenne de 19 mois apres |'apparition
du bégaiement. Les parents ont indiqué que quatre des enfants avaient récupéré a ce moment-1a, mais
d'apres le jugement des cliniciens concernant la présence de bégaiement dans les échantillons de
parole, on pouvait considérer qu'un seul enfant avait récupéré. En d'autres termes, le fait de se fier
uniquement au ressenti des parents pourraient mener a des faux négatifs en ce qui concerne la
présence de bégaiement a |'age préscolaire. Comme les auteurs |'indiquent en conclusion,

les indications parentales relatives a la récupération spontanée durant les
années préscolaires ne devraient pas étre prises au pied de la lettre ; elles
devraient plutét étre confirmées ou infirmées par un orthophoniste a partir d'au
moins un enregistrement audio ou vidéo représentatif de la Earole
conversationnelle quotidienne de I'enfant concerné. (p. 8)*°

Etudes prospectives sur la récupération spontanée chez des enfants plus agés
Les cohortes les plus importantes

La premiére étude prospective sur la récupération a été |'étude des 1000 familles®*®, qui a indiqué que
sur 43 enfants qui bégayaient, 34 (79%) avaient récupéré a I'age de 16 ans. Il n'y avait aucune
indication d'antécédents de traitement. Cependant, comme noté précédemment, il y a des raisons
d'étre prudent vis-a-vis des résultats de cette cohorte.

L'étude prospective la plus célebre sur la récupération spontanée est I'lllinois Early Childhood
Stuttering Project’®, qui a suivi 84 enfants pendant 4 ans aprés |'apparition de bégaiement. 74%
auraient récupéré spontanément.”®' Bien que les parents "aient été informés des services de soin
orthophoniques disponibles au niveau local" et que "les parents ont décidé si et quand leur enfant
bénéficierait d'un traitement du bégaiement" (p. 1101)*®', I'article ne fournit aucune information
détaillée sur le traitement dont ont bénéficié les enfants ayant récupéré.

Le groupe de I'lllinois a rendu compte de résultats issus d'une autre cohorte de 81 enfants’®, parmi

lesquels 58 ont été retenus pour une étude menée 4 a 5 ans apres |'apparition du bégaiement. A ce
moment-13, 39 ont été indiqués comme ayant récupéré et 19 comme présentant un bégaiement
persistant, soit un taux de récupération de 67%. L'article ne contient aucune mention d'antécédents
de traitement pour ces enfants. La premiére étude Bornholm®*” a indiqué que, sur les 51 enfants qui
bégayaient a I'dge de 3 ans, 36 (71%) avaient récupéré. La encore, aucune information n'a été fournie
sur les antécédents de traitement des enfants ayant récupéré.

Une étude sur la récupération spontanée a 7ans menée sur la cohorte ELVS* a présenté des données

relatives a la récupération pour une proportion des enfants recrutés a I'dge de 2 ans. Sur 181 enfants
ayant présenté un bégaiement confirmé a I'dge de 4 ans, 103 ont été étudiés a |'age de 7 ans et 67
avaient récupéré. Cela a donné lieu a un taux de récupération de 65% a 7 ans. Au sein de cette
cohorte a 7 ans, 39 parents ont fourni des indications a propos de la prise en charge du bégaiement.
Pour 17% des enfants avec bégaiement persistant, une intervention durant les premieres années de vie
a été signalée. Une moindre proportion de parents d'enfants ayant récupéré (13%) ont indiqué que
leur enfant avait recu un traitement.

Au Royaume-Uni, une importante étude de cohorte issue de la Twins Early Development Study'” a

soumis un questionnaire aux parents lorsque leur enfant avait 2,3,4 puis 7 ans, leur demandant si
celui-ci bégayait. En gardant a I'esprit les limites des compte-rendus parentaux, au moins deux de ces
évaluations ont fait état de bégaiement indiqué pour 1085 enfants, dont 950 (88%) semblent avoir
récupéré spontanément. La encore, aucune donnée relative a des antécédents de traitement n'a été
mentionnée.
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De plus petites cohortes

Une étude portant sur 23 enfants présentant un bégaiement précoce’® a indiqué que 16 d'entre eux
(70%) avait récupéré 6 ans plus tard. La encore cependant, aucun détail n'est mentionné concernant
les éventuels antécédents de traitement. Une étude portant sur 22 enfants®® avec un dge moyen de 4.2
ans a indiqué que 15 d'entre eux (68%) avaient récupéré sur une période de 2 ans. Aprés la premiere
année, "les parents avaient le choix : soit leur enfant était simplement observé et testé, soit il recevait
un traitement" (p. 112), mais aucune information n'est fournie sur le nombre d'enfants ayant recu un
traitement.

L'étude prospective mentionnée précédemment et portant sur 15 enfants avec bégaiement précoce”®
les a suivis du diagnostic jusque 9 ans plus tard, et a indiqué que 11 d'entre eux (73%) avaient
récupéré. Cette étude comporte deux aspects innovants. D'une part, des rapports de traitements
complets ont été présentés, et tous les enfants sauf un avaient regu un traitement depuis leur suivi.
Cela a souligné ['impossibilité de distinguer la récupération spontanée de la récupération grace a un
traitement au moyen de ce type d'étude. D'autre part, les auteurs ont demandé aux enfants s'ils
pensaient avoir récupéré, ce qui a montré que seuls six d'entre eux (60%) avaient peut-étre récupéré.

Une autre étude’®® vaut la peine d'étre mentionnée, bien qu'il ne s'agisse pas d'une étude prospective

mais d'une étude rétrospective portant sur des enfants ayant recu plus tot un diagnostic de
bégaiement. Sur les 15 cas agés de 2 a 5 ans, 12 (80%) avaient récupéré a I'age de 7 ans, bien
qu'aucun antécédent de traitement ne soit mentionné.

En ce qui concerne la récupération spontanée, la seule donnée prospective discordante®® est issue

d'une étude de suivi de 22 enfants avec bégaiement précoce, qui avaient été diagnostiqués en
clinique et dont les parents avaient décliné le traitement. Huit d'entre eux étaient 4gés de moins de 6
ans au moment de |'évaluation et tous ont recu un diagnostic de bégaiement 6 a 8 ans plus tard. A la
[umiere de la problématique de I'absence ou de la présence de traitement dans les études sur la
récupération spontanée, dont on a parlé précédemment, il est curieux qu'il s'agisse la de la seule
étude comportant des informations sur les antécédents de traitement ; aucun des huit enfants n'a recu
de traitement et aucun n'a récupéré.

Conclusions

Considérés ensemble, ces résultats suggerent qu'apres la survenue du bégaiement au cours des
premieres années de vie, environ deux tiers des enfants récupeéreront plus tard spontanément.
Cependant, il reste encore a déterminer de fagon fiable le nombre exact d'enfants qui récupérent, et le
moment ou ils récupérent. Dans I'ensemble, les données relatives a la récupération spontanée sont
faussées par I'absence d'informations sur les antécédents de traitement des enfants ayant récupéré. Il
est également problématique qu'on ne sache pas du tout si les parents des enfants de ces études sur la
récupération ont fourni des réponses thérapeutiques au bégaiement de leur enfant.

Etudes prospectives sur la récupération spontanée aprés bégaiement précoce
Pourquoi est-ce important ¢

Les Legons Six et Sept montrent en quoi les mérites de I'intervention précoce appliquée au bégaiement
sont apparus de plus en plus clairement en cours des dernieres décennies. Il est donc a présent évident
qu'un traitement efficace doit étre mis en place durant cette période. Les cliniciens ne peuvent pas
attendre plusieurs années dans I'espoir que la récupération spontanée finisse par arriver. Cela étant, il
est essentiel de prendre en considération les informations relatives au taux de récupération durant les
premiéeres années de vie dans le cadre de la prise de décision clinique, comme on I'évoquera dans la
Lecon Sept.

Quatre sources de données

Des données issues de I'lllinois Project®®! fournissent des informations sur le sujet. L'age moyen des 84
enfants de cette étude était de 40 mois au moment du recrutement. Le Tableau 4 (p. 1105) de I'article
montre que cinq enfants (8.1%) avaient récupéré 12 a 17 mois apres avoir été recrutés.
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Le rapport ELVS sur les enfants de 4 ans®* indiquait que sur 142 enfants, 9 (6.3%) avaient récupéré
dans I'année suivant la survenue du bégaiement. Toutefois, ce résultat provient d'une cohorte
communautaire. Il est possible que les enfants de cette population qui auraient été amenés a la
clinique auraient un plus haut taux de récupération durant la premiére année post survenue du
bégaiement.

Un essai clinique randomisé contr6lé portant sur le traitement du bégaiement précoce®® a également
fourni des indications sur ce que pourrait étre le taux de récupération peu aprées la survenue du
bégaiement. L'essai comportait un groupe contrdle de 25 enfants qui n'ont pas regu de traitement
pendant 9 mois. Trois de ces enfants (12%) ont semblé récupérer durant cette période. Une limite de
cet ensemble de données est qu'il n'a pas été concu comme une étude épidémiologique, et n'avait
donc pas assez d'enfants pour parvenir a des conclusions certaines. Sa force était toutefois de porter
sur un groupe d'enfants exclusivement clinique.

Seize enfants (moyenne d'age de 36 mois) ayant consulté en clinique®” ont été étudiés pendant 19
mois en moyenne. lls n'ont regu aucun traitement durant cette période. La récupération d'un des
enfants (6.3%) seulement a été confirmée par ses parents et par |'orthophoniste.

Conclusions

Sur la base de ces études, il semble raisonnable de conclure que le taux de récupération spontanée
survenant entre 9 et 18 mois aprées |'apparition du bégaiement ne s'éleve pas a plus de 10%. En
d'autres termes, il semble qu'il y ait des chances de récupération spontanée dans I'année suivant
I'apparition du bégaiement, mais que ces chances soient plutot faibles. Ces estimations sont basées sur
des échantillons issues de populations cliniques et de populations d'enfants tout-venant.

PEUT-ON PREDIRE LA RECUPERATION SPONTANEE ?

Les antécédents familiaux rapportés

Une revue de littérature'' portant sur 21 études publiées entre 1937 et 2005 (Tableaux 3-5, p. 95)
montre que 88% des familles d'enfants présentant un bégaiement "persistant" avaient signalé des
antécédents familiaux de bégaiement. En revanche, seules 63% des familles dont I'enfant avait
"récupéré" avaient signalé ce type d'antécédents. On pourrait interpréter ces données en disant que
des antécédents familiaux de bégaiement permettent de prédire si un enfant va récupérer (bien que
I'on ignore dans quelle mesure). Une étude portant sur 1043 membres de la famille de 66 enfants avec
bégaiement®® a rapporté une tendance génétique au niveau de la persistance et de la récupération du
bégaiement. La grande cohorte de la Twins Early Development Study'*” mentionnée précédemment a
répliqué ce résultat.

La cohorte ELVS (Early Language in Victoria Study)

L'étude ELVS sur les enfants de 4 ans®” a exploré différents indicateurs supposés qui pourraient
expliquer la récupération spontanée dans |'année suivant la survenue du bégaiement. Le résultat le
plus notable était que les garcons avaient de meilleures chances de récupération, avec un odds ratio
de 1.5 (95% IC=1.1-2.1, p=.02). Cela signifie qu'on a estimé que les garcons avaient 1.5 fois plus de
chances de récupérer comparé aux filles, et que I'intervalle plausible pour la valeur réelle de I'odds
ratio se situerait entre 4.7 et 10.9 (avec 95% de certitude).” Aucune des filles n'a récupéré dans
['année suivant |'apparition du bégaiement, tandis que 10% des garcons ont récupéré. La curieuse
association entre survenue du bégaiement et gémellité mise en avant par I'ELVS*** a été & nouveau
retrouvée, avec un odds ratio de 3.3 pour la récupération des jumeaux (95% /C=1.4-7.4, p=.005). Ces
résultats sont en accord avec la notion de lien génétique en rapport avec la récupération spontanée.
L'étude a également fait un lien entre récupération et niveau d'éducation maternelle, avec de
meilleures chances de récupérer lorsque la mere a un niveau BAC+3 ou plus. L'odds ratio était de 1.8

oy : 4o .
Voir la Legon Cinq pour plus de précisions concernant les odds ratios.
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(95% IC=1.1-2.9, p=.004). Parmi les neuf enfants de I'étude ayant récupéré, quatre avaient bénéficié
d'une aide professionnelle (un suivi orthophonique pour les quatre).

L'étude ELVS sur la récupération spontanée jusqu'a I'dge de 7 ans*® a inclus différents indicateurs :
sexe, antécédents familiaux de bégaiement, habiletés langagiéres, tempérament, qualité de vie de
['enfant et cognition non verbale. Les enfants ayant récupéré avaient significativement plus de
probabilités d'avoir de bonnes capacités langagiéres comparé aux autres. Les filles ayant un meilleur
niveau de langage a 2 ans avaient un meilleur pronostic de récupération que les autres filles. L'odds
ratio était de 7.1, avec un large intervalle de confiance de 95% compris entre 1.3 et 37.9. Cela
signifie, en résumé, que ce résultat devrait étre considéré avec prudence, du fait de ce large intervalle
de confiance, et parce qu'un odds ratio faible d'une valeur de 1.3 ne serait pas particulierement
important sur le plan clinique. L'effet relatif aux habiletés langagieres n'a pas été retrouvé chez les
garcons. Aucun autre indicateur n'a été retrouvé. Parmi les enfants ayant récupéré, 13% avaient regu
un traitement du bégaiement, contre 17% dans le groupe avec bégaiement persistant.

Le Purdue Stuttering Project
La trajectoire développementale langagiere comme prédicteur de récupération spontanée

Une étude menée par le Purdue Stuttering Project”’ a porté sur 74 enfants avec bégaiement, avec un
age moyen de 57 mois au début de ['étude. Une évolution importante du développement syntaxique a
été mise en évidence au cours de visites annuelles en clinique sur 3 ans, et analysée pour prédire la
récupération spontanée a la fin de cette période. Dans cette étude, tout comme dans d'autres études
menées a partir de cette cohorte, la notion de récupération ou de persistance du bégaiement a été
déterminée a partir d'une combinaison du jugement de |'orthophoniste et des parents, et de mesures
de la parole ("Stuttering-Like Disfluencies,"évoquées dans la Lecon Quatre).

Un odds ratio de 11.1 (95% CI=1.9-65.4, p<.01) en faveur des enfants présentant un développement
syntaxique net a été trouvé. Deux réserves sont de mise dans l'interprétation de cette étude, en plus
des réserves habituelles au vu d'un intervalle de confiance aussi large pour I'odds ratio. La premiére
est que cela faisait plusieurs années que les enfants bégayaient au commencement de I'étude. Une
autre réserve est que |'étude n'indique pas combien d'enfants ayant récupéré avaient recu un
traitement. Quoiqu'il en soit, cette étude a le mérite d'avoir présenté |'idée que les tendances
développementales langagieres (par opposition a des mesures statiques ponctuelles) pourraient étre
impliquées dans la prédiction de la récupération spontanée du bégaiement précoce.

Ces résultats sont en accord avec une étude menée sur la méme cohorte?”' sur des enfants de 65 mois,

dont 19 ont récupéré et 13 ont présenté un bégaiement persistant. Pendant que les enfants regardaient
des dessins animés, les données EEG d'un potentiel évoqué (N400) associé au traitement lexical de
matériel visuel ont été collectées. L'analyse de la variance a montré que les enfants présentant un
bégaiement persistant avaient un moindre développement du traitement sémantique. Sur les 19
enfants du groupe récupération, 8 (42%) avaient regu un traitement.

Les compétences phonologiques comme prédicteur de récupération spontanée

Une étude de moindre envergure menée par le Purdue Stuttering Project’’” a étudié les prédicteurs de
récupération spontanée chez 40 enfants avec bégaiement précoce et 25 contrdles. Les enfants ont été
suivis pendant 38 mois en moyenne, jusqu'a un dge médian de 7 ans 11 mois. Les analyses de
régression ont mis en évidence deux prédicteurs phonologiques de récupération significatifs : la
production de consonnes et les capacités de répétition de non mots. Les odds ratio n'ont pas été
indiqués. Aucune mesure de langage ne s'est révélée étre un facteur prédictif efficace. Les auteurs ont
indiqué que 27 membres du groupe bégaiement (68%) avaient regu un traitement au moment de leur
premiere évaluation. Ils ont signalé étre incapables de s'adapter sur le plan statistique a ce possible
facteur de confusion.

Un algorithme comme prédicteur de récupération spontanée

A partir de la méme cohorte, un groupe de chercheurs?” a confirmé I'incapacité de la taxinomie des
Disfluences de Type Bégaiement a apporter quoi que ce soit a la valeur prédictive des mesures
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existantes relatives a la récupération des enfants de 3 et 4 ans. Ils ont donc fait part d'une étude
portant sur des enfants avec bégaiement agés de 4 et 5 ans (N=47) et visant a identifier des prédicteurs
de récupération a I'dge de 6-9 ans. Aucune information n'indique si les enfants ont regu un traitement
pendant le temps de I'étude. Ils ont utilisé un algorithme complexe'” s'appuyant sur les Disfluences de
Type Bégaiement (le Weighted Stuttering-Like Disfluency Score) pour déterminer si la récupération
pouvait étre prédite chez les enfants de 4 et 5 ans. L'algorithme s'appuie sur les transcriptions codées
d'échantillons de parole.

Les chercheurs ont indiqué des résultats détaillés relatifs a la sensibilité et la spécificité du Weighted
Stuttering-Like Disfluency score. Pour les 29 enfants ayant récupéré, la sensibilité de I'index (la
proportion de prédictions correctes) était de 83.3%, avec un score cut-off a 4.2. (Tableau 2). L'analyse
de régression a montré une augmentation des chances de persistance du bégaiement de 1.2 chaque
fois que le Weighted Stuttering-Like Disfluency score augmentait d'un point. Au cut-off de Weighted
Stuttering-Like Disfluency score, trois prédictions sur 18 (soit 17%) étaient des faux négatifs. En
d'autres termes, pour 17% des enfants dont on avait prédit qu'ils récupereraient, cela n'a en réalité pas
été le cas.

Modélisation statistique de la récupération spontanée

Une autre étude’’* menée a partir de cette cohorte a porté sur 52 enfants présentant un bégaiement,

qui ont été suivis a partir d'un 4ge moyen de 4 ans 6 pendant une période de 3.2 ans en moyenne. lls
bégayaient en moyenne depuis 1 an 6 avant leur inclusion dans I'étude. Trente-et-un enfants ont
récupéré pendant la durée de I'étude. Cette étude ne contient pas d'indications quant a un éventuel
traitement du bégaiement regu par ces enfants. Une modélisation statistique détaillée de la
récupération et de la persistance du bégaiement a été utilisée pour cette étude, au moyen de plusieurs
variables : age déclaré d'apparition du bégaiement et durée du bégaiement, antécédents familiaux de
bégaiement et antécédents familiaux de récupération du bégaiement, plusieurs évaluations de la
parole et du langage, ainsi que I'algorithme de Weighted Stuttering-Like Disfluencies.

Les résultats ont montré que le sexe, 1'age, I'dge déclaré d'apparition du bégaiement et le temps
écoulé depuis |'apparition du bégaiement n'avaient aucune valeur prédictive de persistance du
bégaiement. Une modélisation statistique de persistance satisfaisante a été établie a partir de quatre
variables : les antécédents familiaux de bégaiement, les Weighted Stuttering-Like Disfluencies, les
subtests Consonant and Phonological Process Inventory du Test de phonologie de Bankson-
Bernthal*”, ainsi que le Test de Répétition de Non-mots*’®. Il a été montré qu'un modele multivarié
prenant en compte toutes les variables avait une plus grande valeur prédictive que les variables
individuelles. Pour ce modele, un taux d'exactitude des prévisions allant de 80 a 100% a été rapporté.
Le taux d'erreurs combiné (faux positifs plus faux négatifs) pour ce modele était d'environ 10%. Le
retrait de I'une ou I'autre évaluation phonologique (Test de phonologie de Bankson-Bernthal) ou Test
de Répétition de Non-mots) a donné lieu a des taux d'erreurs plus importants.

La cohorte de I'lllinois

Les deux études prospectives de I'lllinois ont contribué a établir des suggestions préliminaires sur le
caractere prévisible de la récupération spontanée. La premiére cohorte’”” a impliqué les capacités
langagiéres et phonologiques, la génétique et certains types de moments de bégaiement comme des
prédicteurs de récupération spontanée ou de persistance. Ceux-ci ont cependant été identifiés
seulement comme des "prédicteurs prometteurs" (p. 51). La deuxiéme étude de cohorte de I'lllinois**®
portant sur 81 enfants a donné lieu a des suggestions similaires, ajoutant I'augmentation de la
variabilité de déplacement de la machoire et le tempérament négatif comme prédicteurs de
persistance du bégaiement précoce. Ces résultats ont toutefois été nuancés par ['affirmation que "ces
résultats n'étaient pas définitifs" (p. 12).

La premiere étude de cohorte de I'lllinois a également mis au jour un autre résultat préliminaire relatif
a un lien entre récupération spontanée et allaitement.””® 47 meres ont été étudiées de maniére
rétrospective : 30 dont I'enfant avait récupéré spontanément et 17 pour lesquelles ce n'était pas le cas.
Les données ont montré un effet significatif sur le plan statistique pour les garcons, avec un odds ratio
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de 0.17, ce qui indique qu'étre allaité pendant 1 an était associé a environ une chance sur 6 que le
bégaiement persiste. L'étude n'a toutefois fourni aucune estimation d'intervalle de confiance pour
I'odd ratio rapporté, ce qui rend le résultat difficile a interpréter. Quoi qu'il en soit, ce résultat peut
étre expliqué en termes d'apports nutritionnels en acides gras, en lien avec le développement du tissu
neural. Les auteurs ont cependant fait preuve d'une prudence adaptée concernant la nature
préliminaire de ces résultats.

Une petite cohorte

L'étude sur petite cohorte mentionnée précédemment®®* a été menée sur 23 enfants avec bégaiement
précoce et a produit des données sur les prédicteurs de récupération 6 ans plus tard.””® Pour les 16
enfants ayant récupéré (70%), une analyse de variance a été réalisée pour mettre en évidence un lien
entre un moindre taux articulatoire et un langage maternel plus simple et une récupération spontanée
6 ans plus tard. Aucune précision n'a été apportée sur le plan des antécédents de traitement.

Deux revues relatives a la récupération spontanée

Une revue systématique®® sur le sujet a analysé 35 études dont les procédés méthodologiques ont été
jugés acceptables. Un critere d'inclusion fondamental était la présence d'enfants avec bégaiement et
d'enfants controles. Plusieurs prédicteurs ont été déterminés, mais ils n'avaient pas fait I'objet d'une
réplication indépendante. Quatre variables ont été identifiées en tant que prédicteurs de récupération
dans le cadre du bégaiement précoce ayant fait I'objet d'une réplication :

(1) les habiletés phonologiques

)

2) le débit articulatoire
) le changement de pattern des disfluences [...]
)

(

3

(4) la tendance en termes de sévérité du bégaiement au-dela d'un an apres |'apparition du
bégaiement (p. 1, numérotation ajoutée par nos soins)

Les auteurs ont conclu qu'il était trop t6t pour tirer des conclusions de ces travaux de recherche, a
cause d'incohérences dans les méthodes employées. Ils ont conclu qu'il "était nécessaire de
reproduire ['évaluation des facteurs identifiés de maniere systématique avant d'amorcer leur utilisation
en clinique" (p. 1). Concernant l'identification d'une forte diminution de sévérité du bégaiement un an
apres la survenue du trouble comme prédicteur, les auteurs appellent a la prudence et précisent que :

[...] si I'on se fie au prédicteur de tendance de sévérité du bégaiement, un écueil
majeur est que ce facteur nécessite un temps d'attente d'un an pour prédire
['évolution du trouble. Dans le cas de la récupération précoce, la période de
récupération se situera dans les 18 mois qui suivent la survenue du bégaiement.
[...] une durée d'attente d'un an pour débuter I'intervention sur le bégaiement
peut considérablement réduire les chances de réussite du programe
d'intervention. (p. 9)**°

Une autre revue®®' de littérature sur le sujet, publiée la méme année que la précédente, a inclus des
enfants de moins de six ans présentant un bégaiement précoce, qui ont été suivis pendant au moins
deux ans. Sur 11 cohortes, 41 études ont rempli les criteres d'éligibilité et les critéres
méthodologiques. Les résultats ont montré que certaines variables permettaient de distinguer
significativement les enfants qui avaient récupéré de ceux qui n'avaient pas récupéré. Ces derniers
étaient plus susceptibles :

(1) ... d'étre de sexe masculin ;

(2) d'avoir commencé a bégayer plus tard ;

(3) d'avoir des antécédents familiaux connus de bégaiement [...]

(4) de bégayer plus fréquemment et

(5)

5) d'obtenir des scores plus bas aux épreuves de précision phonologique et
de langage sur les versants expressif et réceptif. (p. 11, numérotation
ajoutée par nos soins)
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Les auteurs ont noté que les tailles d'effet détectées étaient modestes, la plus importante correspondant
a un ratio de risque de 1.9 pour les antécédents familiaux de bégaiement. Cela suggere que les enfants
avec antécédents familiaux ont presque deux fois plus de chances de présenter un bégaiement
persistant que les enfants sans antécédents familiaux. La taille d'effet suivante correspondait au sexe,
les garcons ayant 1.5 fois plus de chances de présenter un bégaiement persistant que les filles. Venait
ensuite I'age de survenue du bégaiement, avec un adge moyen de survenue a 40 mois pour le groupe
avec bégaiement persistant, contre 34 mois pour le groupe ayant récupéré.

Contrairement a |'étude précédente,’™ les auteurs ont indiqué que leurs résultats pouvaient s'appliquer
a la pratique clinique, méme s'ils ne pouvaient selon eux pas s'appliquer aux cas cliniques
individuels. lls ont affirmé que les résultats obtenus indiquaient la nécessité d'"évaluations complétes
de la parole et du langage lorsque I'on travaille avec de jeunes enfants qui bégaient" (p. 15), précisant
que ces évaluations

[...] peuvent fournir un guide utile permettant aux cliniciens d'évaluer si un enfant présente des
caractéristiques associées a un plus haut risque de persistance, en attendant que des scores cut-
off démontrés de maniere empirique soient disponibles. (p. 15)**'

Conclusions cliniques quant a la prédictibilité clinique de la récupération spontanée

La réponse courte a la question de savoir si la récupération spontanée est prévisible est sans doute la
méme que la réponse a la question de savoir si la survenue du bégaiement était prévisible. Sur le plan
statistique, la réponse est clairement "oui". Mais, de méme que pour la survenue du bégaiement, la
question de |'applicabilité clinique de cette information statistique est un sujet complexe. Voici a
présent quelques considérations a ce sujet. Cette section se conclut par I'observation qu'il n'existe
actuellement aucun processus final de validation du développement de ces modeles.

La prédiction de la récupération spontanée a des marges d'erreur

D'un coté, les efforts pour prédire la récupération spontanée correspondent a des procédures de
screening, telles qu'on a pu les décrire précédemment dans ce chapitre. Elles sont donc associées a
des taux d'erreur : des taux de vrais positifs (la sensibilité), des taux de vrais négatifs (la spécificité) de
méme que des faux positifs et des faux négatifs. Comme indiqué au cours de ce chapitre, les faux
négatifs constituent une conséquence négative potentielle dans un contexte de screening. S'agissant
de la prédiction de la récupération spontanée, cela correspond a penser qu'un enfant va récupérer
spontanément d'un bégaiement précoce alors que ce ne sera en réalité pas le cas. Les publications
relatives a la cohorte de Purdue ont souligné I'impact clinique d'une telle erreur’”??’* : "Dans le cas de
['intervention précoce, ne pas identifier un VP [vrai positif] peut avoir des répercussions profondes tout
au long de la vie" (p. 2562 7. Cela est du au fait que I'intervention sur le bégaiement précoce est
d'une efficacité bien supérieure a l'intervention sur le bégaiement persistant, comme noté
précédemment dans ce chapitre. Retarder une intervention précoce sur la base d'une erreur de
jugement concernant la récupération spontanée pourrait constituer une erreur clinique majeure.

[l est donc regrettable qu'il ne semble y avoir qu'une seule publication qui fournisse une estimation du
nombre de faux négatifs relatifs a la prédiction de la récupération : 17%. Il s'agissait de |'unique
prédicteur des Weighted Stuttering-Like Disfluencies®”. A ce jour, la modélisation statistique la plus
compleéte relative a la récupération spontanée, issue de la cohorte Purdue*, ne fournit pas
d'informations au sujet des faux négatifs mais seulement le "nombre total d'erreurs (faux positifs plus
faux négatifs)" (p. 2929).

Comment devrait-on utiliser les facteurs de prédiction dans la clinique ¢

Compte tenu des taux d'erreur inhérents aux méthodes utilisées pour prédire la récupération naturelle,
les chercheurs ont conclu qu'on ne pouvait rien affirmer avec certitude quant a la probabilité qu'un
enfant donné récupere naturellement ou non. Cela étant dit, il reste a répondre a la question de
['utilité clinique de ces facteurs de prédiction. Tout en reconnaissant le temps clinique requis pour
évaluer les capacités phonologiques et mesurer un score de Weighted Stuttering-Like Disfluencies, les
auteurs des études de Purdue ont émis la recommandation que ces évaluations (en plus d'une
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investigation des antécédents familiaux) soient intégrées de maniere systématique au bilan des enfants

d'age préscolaire qui bégaient. Cette opinion a été appuyée par une revue systématique®®'.

Toutefois, aucune consigne claire n'émerge a ce jour des recherches, indiquant quoi faire des résultats
obtenus a ces évaluations cliniques. Les chercheurs des études Purdue ont émis la suggestion qu'ils
pouvaient étre utiles au moment de définir I'ordre de priorité de I'accés aux traitements®” et de
décider quand proposer une surveillance plutot qu'une prise en soins®’*. Le manque de clarté a ce
sujet est assurément souligné par cette affirmation issue de cette derniere étude, qui annule toute
valeur d'une prédiction de récupération pour tout cas de bégaiement précoce dans lequel I'enfant
et/ou le parent exprime de I'inquiétude. (C'est probablement le cas pour la quasi-majorité des enfants
vus en consultation.) :

[...] quel que soit son profil de risque, si un enfant (ou son parent) manifeste de I'inquiétude, de
['anxiété ou bien des sentiments ou attitudes négatives au sujet de ses capacités de

communication, cet enfant (et sa famille) bénéficiera clairement d'une intervention [...] (p. 2922)
274

Prédiction de récupération spontanée et programmation de I'intervention précoce

Comme indiqué dans une revue systématique®®, il existe une tension entre le besoin d'intervenir sur le
bégaiement précoce et |'utilisation clinique des études existantes sur la prédiction de la récupération
spontanée. Cela est du au fait que les études portent sur des enfants qui bégaient depuis plusieurs
années, et que durant ce laps de temps il est possible que la plasticité du bégaiement précoce
diminue. En d'autres termes, le fait d'attendre plusieurs années dans I'espoir d'une récupération
spontanée est potentiellement associé a une perte de chances clinique dans le cas ou cette
récupération n'a pas lieu. A cette problématique s'ajoute le fait que dans de nombreuses études de
cohorte, une période significative sur le plan clinique s'écoule avant méme la premiere observation ;

1.6 ans dans une étude de la cohorte de Purdue?”*.

Le probleme se complique encore lorsqu'on considere que la cohorte ELVS, qui a débuté lorsque la
cohorte était gée de 2 ans (bien plus t6t qu'aucune autre cohorte) a établi des facteurs de prédiction
de récupération différents de ceux des autres cohortes. Par exemple, pendant cette phase précoce de
développement du bégaiement, la cohorte ELVS a rapporté que les antécédents familiaux n'étaient pas
prédictifs de récupération du tout, et que le sexe de I'enfant jouait un role. C'est le contraire des
résultats obtenus avec la cohorte Purdue, ce qui pourrait étre expliqué par le fait que la cohort ELVS
soit plus jeune.

Au final, il est difficile d'appliquer les résultats des recherches existantes portant sur les facteurs de
prédiction de la récupération spontanée a l'intervention précoce, pour la simple raison que dans ces
études, les effets de traitements et de la récupération spontanée sont indissociables. Par exemple, dans
la cohorte ELVS, les parents ont indiqué que 15% des enfants avaient regu un traitement sous une
forme ou une autre, et c'est aussi le cas pour environ deux-tiers des enfants de la cohorte Purdue.

Un autre facteur de complication qui affecte le jugement clinique sur la récupération spontanée et le
choix du démarrage d'un traitement du bégaiement est le fait que le bégaiement est associé a un
ensemble de problemes de santé mentale, et que ces problemes débutent dans I'enfance. L'impact de
cet élément sur le choix du moment de début d'un traitement du bégaiement est une considération
importante, qui sera réévoquée dans la Legon Dix.

Validation des modéles prédictifs’

Une revue systématique a exprimé le point de vue, légitime, qu'il était trop t6t pour appliquer les
conclusions de ces travaux de recherche a la pratique clinique. Dans le domaine des statistiques
appliquées a la santé, il est admis qu'un modele prédictif doit étre validé, c'est-a-dire qu'on doit en
prouver |'utilité pour des patients autres que ceux a partir dequels les données ont été obtenues. Un

" Merci a Mark Jones pour son aide pour cette partie.
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article’® qui a fait date souligne plusieurs raisons pour lesquelles cela est nécessaire. Premiérement,

les modeles de prédiction mathématiques sont susceptibles de fournir des estimations trop optimistes
de leur application au monde réel. Par exemple, le modele développé a partir de la cohorte Purdue
s'appuie sur des cliniciens professionnels ayant fait passer toute une gamme d'évaluations formelles.
Deuxiemement, les modeéles mathématiques de pronostic sont sujets aux erreurs statistiques. Une
source d'erreur est par exemple la taille limitée des échantillons, ce qui doit assurément étre pris en
considération lorsqu'on étudie la littérature relative a I'estimation des taux de récupération spontanée.
Enfin, le modele peut ne pas étre applicable a des endroits autres que ceux a partir dequels il a été
développé. Dans le cas du modele de Purdue, il reste beaucoup de travail a faire pour déterminer s'il
s'applique a d'autres communautés cliniques a travers le monde.

ETABLIR DES PRIORITES FACE A LA LISTE D'ATTENTE D'ENFANTS QUI BEGAIENT

Etant donné la fréquence du bégaiement de I'enfant et ses effets potentiels sur les individus tout au
long de leur vie (voir Lecon Une), il n'est pas surprenant qu'une étude®®’ récente ait établi que les
orthophonistes a travers le monde donnent la priorité au traitement du bégaiement de I'enfant sur tous
les autres troubles développementaux du langage et de la parole. Cette étude s'est basée sur un
questionnaire proposé a 264 orthophonistes issus de 10 pays : Australie (n=182), Etats-Unis (n=37),
Royaume-Uni (n=15), Canada (n=9), Nouvelle-Zélande (n=6), Irlande (n=4), Ecosse(n=1), Afrique du
Sud (n=1), Chine (n=1) et Pays-Bas (n=1). Les orthophonistes travaillaient principalement aupres
d'enfants (78%), 89% travaillant aupres d'enfants de 3 a 5 ans, 83% aupres d'enfants de 6 a 12 ans et
43% aupres d'adolescents agés de 13 a 18 ans. La plupart des orthophonistes (74%) ont indiqué avoir
une liste d'attente.

Les résultats obtenus ont montré que la plus grande priorité sur liste d'attente était donnée aux enfants
qui bégaient, par rapport aux enfants présentant d'autres troubles du langage et de la parole. Les
orthophonistes ont indiqué donner la priorité au bégaiement plus fréquemment (47%) comparé aux
troubles du langage (36%), de la parole (30%) et de la phonation (17%)". Il a été montré que, comparé
aux autres troubles du langage et de la parole, les enfants qui bégaient évitaient fréquemment d'étre
mis sur liste d'attente et étaient immédiatement recus en bilan et en séances.

RESUME

Le bégaiement précoce et le bégaiement persistant correspondent a des étapes développementales
significatives du trouble. Diagnostiquer le bégaiement ne constitue généralement pas un défi clinique,
car les adultes et les parents |'identifient habituellement de maniére correcte. Il existe toutefois certains
troubles que I'on peut potentiellement confondre avec le bégaiement. La littérature est ambigué sur le
sujet de la comorbidité entre troubles de la parole et du langage et bégaiement. La génétique est
impliquée dans le bégaiement, bien qu'a ce jour on ne connaisse pas les détails de cette implication.
Les enfants et les adultes qui bégaient présentent des anomalies cérébrales structurelles et
fonctionnelles au niveau des aires qui sous-tendent la production du langage ; le lien avec la cause du
trouble n'est cependant pas clair. Le bégaiement est un trouble fréquent, qui est extrémement
prévalent dans la petite enfance. Une base de données exhaustive montre que le bégaiement se situe a
la troisieme place ex aequo parmi une série de troubles développementaux. Son incidence cumulée
sur 4 ans pourrait étre de I'ordre d'un enfant sur 9. Le bégaiement apparait tot, de fagon inattendue,
imprévisible et souvent rapide. Entre deux tiers et trois quarts des enfants récupereront plus tard,
cependant la probabilité de récupération durant I'année suivant |'apparition du bégaiement est faible.
Des travaux préliminaires ont été réalisés en vue de mettre au point des modeles pronostiques
fonctionnels de récupération spontanée. Partout dans le monde, les orthophonistes donnent la priorité

" La plus haute priorité était donnée aux difficultés d'alimentation, a 89%.
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au traitement du bégaiement de I'enfant par rapport a tout autre trouble développemental de la parole
et du langage.
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LECON TROIS : CE QUI CAUSE LE BEGAIEMENT'

DEUX RAISONS POUR LESQUELLES LA CAUSALITE EST IMPORTANTE SUR LE PLAN
CLINIQUE

Expliquer les causes du bégaiement aux patients et aux parents

Un moyen essentiel de parvenir a affronter un trouble est d'en comprendre la cause. Il va donc de soi
que les théories causales du bégaiement impactent la pratique clinique quotidienne des lors qu'elles
sont utilisées par les cliniciens pour expliquer ce qu'est le bégaiement et pourquoi le patient ou
['enfant en est affecté. C'est particulierement important en ce qui concerne le bégaiement précoce.
Comme évoqué dans la Legon Deux, il est impossible de prédire la survenue du bégaiement dans la
petite enfance, et celle-ci peut étre soudaine et sévere. Cela peut étre bouleversant pour les parents :
c'est pourquoi, dans la pratique clinique, il est fondamental de pouvoir expliquer pourquoi cela arrive.

Crédibilité du traitement et attentes des patients

Idéalement, il devrait y avoir un lien clair entre la maniere dont I'orthophoniste explique les causes du
bégaiement et les moyens qu'il propose pour le traiter. Un traitement qui fait sens sera sans doute plus
crédible aupres des patients et des parents qu'un traitement sans aucun fondement théorique. La
notion de crédibilité d'un traitement renvoie a "dans quelle mesure un traitement donné est crédible,
convaincant et logique" (p. 27).! Une notion connexe présentée dans cette étude est celle des attentes
vis-a-vis du traitement, qui renvoie a ce que le patient croit pouvoir atteindre grace au traitement.

Des données ont montré que les concepts de crédibilité du traitement et d'attentes sont en lien avec
I'assiduité des parents vis-a-vis du traitement de I'enfant'. Il s'agit d'une problématique pertinente pour
I'un des traitements de |'enfant que nous présenterons plus tard :** "Je ne pensais pas que [le
traitement] ferait une telle différence, mais cela a été le cas" (p. 76).

LA CAUSALITE : UNE NOTION LOIN D'ETRE SIMPLE

A premiére vue, il peut sembler que la notion de ce qui cause un trouble est un sujet simple. Mais ce
n'est pas toujours le cas. L'ouvrage de référence’” de Packman et Attanasio sur la théorie causale et le
bégaiement contient une discussion sur ce qui cause un feu de forét (Chapitre 1, p. 10-11). Ce texte
fournit un éclairage sur la complexité potentielle qu'implique I'étude de la causalité. La lecture de cet
ouvrage, dont les deux premiers chapitres fournissent une breve introduction a la philosophie des
sciences traitant de la notion de causalité, est vivement conseillée. Ces chapitres abordent des
concepts tels que les conditions nécessaires et suffisantes a la survenue d'un phénomene, les erreurs
du raisonnement causal, le philosophe Thomas Kuhn et les révolutions scientifiques, la pseudoscience
ainsi que les paradigmes. Packman et Attanasio approfondissent les observations de Gerald Siegel* sur
le fait que la complexité du bégaiement implique des notions telles que : le point de vue de ceux qui
cherchent a comprendre la causalité, le niveau de compréhension requis et la raison pour laquelle
une explication causale peut étre recherchée.

Cela ne signifie pas que le processus de causalité n'est jamais simple. Packman et Attanasio
mentionnent les anomalies génétiques causées par un seul gene chez les humains, comme la
mucoviscidose ou la drépanocytose. Tous ceux qui présentent I'anomalie génétique ont la maladie, et
personne n'a la maladie sans présenter |'anomalie génétique. Autrement dit, un seul gene est
nécessaire et suffisant pour présenter le trouble.

t PN . .
Merci a Ann Packman pour ses conseils concernant ce chapitre.
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La causalité du bégaiement n'est toutefois pas si simple. Tout au long de ce chapitre, on retrouvera
régulierement les concepts de ce qui est nécessaire et suffisant concernant la causalité du bégaiement.
Si une condition est nécessaire au bégaiement, tous ceux qui bégaient doivent la présenter. Si une
condition est suffisante pour bégayer, les personnes qui bégaient peuvent la présenter, mais pas
nécessairement. Contrairement a la muscoviscidose ou a la drépanocytose, il n'existe pas une
condition qui soit nécessaire et suffisante pour qu'il y ait du bégaiement. Une bonne compréhension
causale du bégaiement implique des conditions qui, ensemble, sont nécessaires et suffisantes a sa
survenue. Naturellement, ces conditions nécessaires et suffisantes a la survenue du bégaiement
doivent étre présentes lorsque le bégaiement se développe au cours de la petite enfance, tout comme
on doit les retrouver a chaque fois qu'un moment de bégaiement survient par la suite.

UN EXEMPLE DE THEORIE CAUSALE INFLUENTE SUR LES PLANS CLINIQUE ET
HISTORIQUE

La théorie diagnosogénique

De nombreuses théories sur le bégaiement présentent désormais un intérét historique plutét que
scientifique, et différents textes de référence en présentent un apercu.”®” On citera par exemple la
théorie picnoleptique, la théorie persévérative, la théorie d'approche et d'évitement, la théorie
d'Orton-Travis, la théorie a deux facteurs, les théories du bégaiement primaire et secondaire et la
théorie psychanalytique. On considere aujourd'hui que la théorie diagnosogénique de Wendell
Johnson fait partie de ces théories qui ne présentent désormais qu'un intérét historique.””® Toutefois,
son influence sur la pratique clinique est éclairante. Oliver Bloodstein, |'un des étudiants célebres de
Johnson, a fait une description séduisante des origines de cette théorie qui s'inscrit dans le champ de
la sémantique générale.’

L'ascension

La prémisse fondamentale de la théorie diagnosogénique est |'idée paradoxale et circulaire que le
bégaiement est causé par son diagnostic. En bref, ce sont les parents qui induisent le développement
du bégaiement en pensant a tort que leur enfant commence a bégayer, alors qu'il ne présente en
réalité que des disfluences normales. Selon cette théorie, c'est au moment ot les parents développent
de I'anxiété au sujet de ces disfluences normales et qu'ils essaient d'empécher leur enfant de les
produire que le bégaiement apparait. Johnson a résumé sa théorie de fagon célebre en disant que le
bégaiement ne commence pas dans la bouche de I'enfant mais dans I'oreille du parent. Cette théorie a
été proposée de fagon formelle en 1942."°

L'influence importante de cette théorie dans le monde occidental et au-dela peut en partie étre reliée a
la "lettre ouverte a la mere d'un enfant qui bégaie" de Johnson, qui a d'abord été publiée dans un
magazine pour parents puis dans une revue majeure de I'ASHA.'" Les conseils qui y sont donnés aux
parents sont les suivants :

Ne faites absolument rien a aucun moment, que ce soit a travers vos mots, vos
actions, votre attitude ou votre expression faciale, qui puisse attirer |'attention
de Fred sur les interruptions de sa parole. Surtout, ne faites rien qui puisse les lui
faire considérer comme anormales ou disgracieuses. (p. 7)

N'attribuez pas I'étiquette de "begue" a Fred. Si vous le faites, vous aurez une
tendance presque irrésistible a le traiter comme s'il était aussi défaillant et
malchanceux que I'implique cette étiquette. (p. 7-8)"'

La théorie et les conseils cliniques engendrés par la théorie diagnosogénique ont été largement
acceptés, et pendant des décennies aucun orthophoniste ou qui que ce soit d'autre n'aurait songé a
traiter directement le bégaiement précoce en attirant I'attention sur ses disfluences. Voici une
description de la situation dans les années 1970 :

['un d'entre nous présenta un atelier sur les troubles du langage et de la parole a
un groupe d'enseignants de jeunes enfants [...]Le bégaiement y figurait et celui
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qui présentait prononga le mot de bégaiement pendant son introduction [...]
['enseignante dit qu'on leur avait enseigné qu'utiliser |""étiquette" de bégaiement
rendrait |'enfant begue [...] on leur avait aussi enseigné que ces enfants
présentaient des "disfluences", qu'ils ne bégayaient pas vraiment et que le
probléme empirerait et qu'ils deviendraient begues une fois qu'on les aurait
étiquetés ainsi et traités comme tels. (p. 49)’

La chute

A mesure que la connaissance progresse dans un domaine, le sort de la plupart des théories est de se
révéler fausses : elles ne peuvent pas toutes étre justes.'” Le fait de réaliser qu'une théorie est
finalement fausse fait partie du développement scientifique, et c'est ce qui est arrivé a la théorie
diagnosogénique. Dans les années 1970, des données émergentes de la recherche ont fortement
suggéré qu'elle était erronée. On peut en lire par exemple dans les études sur la stimulation verbale
contingente dans le cadre du bégaiement précoce, décrites dans la Legcon Une. L'exemple le plus
fameux provient d'un article de 1972" montrant que le bégaiement de deux jeunes enfants diminuait
lorsqu'on attirait leur attention dessus, et des résultats similaires ont été publiés quelques années plus
tard." Si la théorie diagnosogénique était correcte, alors le fait d'attirer I'attention des enfants sur leur
bégaiement |'aurait aggravé au lieu de I'améliorer. Au début des années 1980, I'étude longitudinale de
I'lllinois Early Childhood Stuttering Project’ (voir Lecon Deux) a commencé a présenter des données
remettant en cause la théorie : la parole des enfants d'age préscolaire qui bégayaient et celle de leurs
pairs normofluents étaient complétement différentes. Le premier article proclamant publiquement que
la théorie diagnosogénique était erronée a été publié en 1983."°

La théorie a donné lieu a de nombreux débats et controverses. Comme mentionné dans la Legon
Deux, Johnson a mené dans les années 1930 une expérience douteuse qui n'a pas été publiée'” mais
dont on a découvert des dizaines d'années plus tard qu'elle n'allait pas dans le sens de sa théorie."
Cela a mené a des poursuites judiciaires.

De facon pittoresque, la théorie prédisait que si une culture n'avait pas de mot ou de concept relatif
au bégaiement, on n'y trouverait pas de personnes qui bégaient. En 1944, Johnson a publié un article'
affirmant que les Indiens des tribus Bannock et Shoshone de I'ldaho aux Etats-Unis n'avaient ni terme
ni concept relatifs au bégaiement et qu'aucun d'eux ne bégayait. On découvrit en 1981°° via sa
correspondance que Johson avait été informé a I'époque que c'était faux, et que les tribus en question
avaient en réalité 18 manieres différentes de désigner le bégaiement. En 1987, dans la préface de la
quatriéme édition de son ouvrage emblématique”', Oliver Bloodstein a annoncé que la période qui
s'était écoulée depuis I'édition précédente avait recélé quelques "surprises notables," I'une d'elles
étant "la découverte que les Indiens d'Amérique des grandes plaines bégaient bel et bien et que la
génération précédente bégayait probablement aussi, alors qu'on avait rapporté que ce n'était pas le
cas."

Une anecdote qui donne a réfléchir

La théorie diagnosogénique fournit un exemple frappant non seulement de la maniére dont une
théorie causale peut influencer les pratiques cliniques, mais également de la fagon dont cette
influence peut mal tourner. Un article récent montre que, des dizaines d'années plus tard, alors méme
que la théorie est de toute évidence erronée et discréditée scientifiquement, certains orthophonistes
croient toujours qu'elle est vraie : une étude de 2014 impliquant 37 orthophonistes et 70 étudiants en
orthophonie?” a montré que "plus de la moitié des participants ont indiqué que les parents étaient le
premier facteur étiologique du bégaiement et qu'on devait éviter d'employer le mot de "bégaiement""
(p. 778). Encore plus inquiétant, un article a montré que 141 orthophonistes des Etats-Unis montraient
de la réticence a employer le terme "bégaiement" ou a poser ce diagnostic chez les enfants d'age
préscolaire.”” Le rapport** d'une conférence européenne de 2019 portant sur le traitement du
bégaiement donne également a réfléchir. Lors de cette conférence, des délégués issus de 29 pays
différents ont reconnu la nécessité d'une intervention précoce et ont pris en compte les données
probantes montrant son efficacité (comme présenté dans la Legon Sept). Pourtant, certains ont exprimé
['opinion que I'intervention précoce risquait d'induire de |'anxiété chez |'enfant, alors méme qu'on
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leur présentait les résultats de la recherche montrant que ce n'était pas le cas. Selon les organisateurs
de la conférence, la seule explication a ce point de vue pourrait étre I'influence persistance de la
Théorie Diagnosogénique. Il n'est donc peut-étre pas surprenant qu'on retrouve régulierement un
sentiment de culpabilité parentale dans les entretiens préliminaires a la prise en charge du bégaiement
précoce”*° et au cours du traitement de celui-ci (comme présenté dans la Lecon Sept).””*®

LES SCIENCES HUMAINES : THEORIES, HYPOTHESES ET MODELES

Dans leur ouvrage de référence’, Packman et Attanasio soulignent la distinction qui existe entre les
sciences dures et les sciences humaines et considerent que I'étude du bégaiement appartient a la
seconde catégorie. Contrairement aux sciences dures, le comportement humain nécessite une
approche de recherche différente du fait de la variabilité inhérente a I'humain. Comme le spécifient
Packman et Attanasio, des lors que I'on méne une recherche sur la causalité du bégaiement :

[...] 'expérience doit étre menée sur un grand nombre de sujets humains afin de déterminer
si le résultat observé se retrouve chez un nombre suffisant de sujets pour étre considéré
comme un effet significatif.” (p. 22)

Packman et Attanasio se réferent a des théories, des modeles et des hypothéses pour présenter les
propositions causales utilisées dans la quéte de la compréhension. lls indiquent que, dans ce domaine,
les termes "théories", "hypothéses" et "modeles" sont souvent utilisés indifféremment, bien qu'au sens
strict il existe une distinction entre eux'. Généralement, une théorie a plus d'éléments de preuves
qu'une hypothese ; une hypotheése est une tentative de proposition plus que ne I'est une théorie. Un
modele est "une représentation physique et/ou mathématique et/ou conceptuelle d'un systeme d'idées,
d'événements ou de processus"*. Plus simplement, un modele explique le fonctionnement des choses
et est souvent présenté a I'aide de cases, de cercles, de lignes et de fleches. Packman et Attanasio font
référence a plusieurs catégories de modeles. Certains sont unidirectionnels et décrivent une relation de
cause a effet de fagon linéaire ou interactionnelle, tandis que d'autres sont transactionnels, avec un
lien bidirectionnel entre la cause et I'effet.

TESTER LES THEORIES CAUSALES DU BEGAIEMENT

Packman et Attanasio’” présentent quatre facons d'évaluer une théorie causale : on peut en examiner la
testabilité, le pouvoir explicatif, la parsimonie ou la valeur heuristique. Nous allons maintenant
présenter les deux premiéeres.

La testabilité

Pour avoir la moindre valeur, une explication causale doit étre falsifiable. La principale source
d'information utilisée pour évaluer une explication causale (et potentiellement I'invalider) est
I'expérimentation, qui, pour faire court, consiste @ mener des observations dans des circonstances
spécifiques qui en augmentent le potentiel. Imaginons par exemple une théorie du bégaiement qui
énoncerait que le probleme se situe dans le larynx, au niveau des plis vocaux. Par le passé, une
théorie de ce type a connu une certaine notoriété.*® On pourrait mettre en place une expérience pour
explorer cette idée, en demandant a des personnes qui bégaient de parler en mobilisant ou non leurs
plis vocaux, c'est-a-dire en articulant silencieusement ou en parlant normalement. Si la théorie est
fondée et que le bégaiement correspond effectivement a un probléme au niveau des plis vocaux, alors
il ne devrait pas y avoir de bégaiement lorsque les sujets articulent silencieusement. En réalité, de
telles expérimentations ont déja été menées®'** et ont montré que le bégaiement peut survenir
lorsqu'on articule silencieusement. De ce fait, la théorie selon laquelle le bégaiement provient d'un
probleme des cordes vocales est incorrecte.

+ . L. . N .. N
Pour le reste de ce chapitre, le terme de "théorie causale" sera employé pour renvoyer de maniere générale a des
théories, des hypotheses et des modeles sur la cause du bégaiement.
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On attribue au grand philosophe Karl Popper I'axiome selon lequel I'expérience ne prouve pas qu'une
théorie est correcte mais échoue a prouver qu'elle est erronée. L'expérimentation peut toutefois
apporter des résultats pouvant étre interprétés comme réfutant une théorie. Une théorie qui résiste
systématiquement aux tentatives de réfutation voit sa crédibilité augmentée. Une théorie qui résiste a
la réfutation pendant longtemps peut devenir une loi. Par exemple, on fait souvent référence a la
théorie de la gravitation sous le terme de loi de la gravitation. (Mais méme la gravité n'est pas immune
aux défis observationnels, semble-t-il.>?)

Le pouvoir explicatif

Plus une théorie permet d'expliquer d'aspects d'un sujet, plus elle est crédible. Le bégaiement
présente toute une multitude de facettes devant étre expliquées, et une théorie causale du bégaiement
doit étre examinée au regard de la maniére dont elle parvient a les expliquer. Dans le cas du
bégaiement, on peut soutenir qu'il existe deux catégories d'éléments a expliquer : (1) les facteurs
causaux du trouble irréfutables ou quasi-irréfutables, et (2) les caractéristiques bien connues du
trouble. Ces catégories sont présentées ci-apres.

Les facteurs causaux irréfutables ou quasi-irréfutables

Pour chaque moment de bégaiement qui survient tout au long de la vie, I'ensemble des facteurs
causaux du trouble doivent étre a I'oeuvre®*. Compte tenu de cela, une explication causale doit
intégrer les facteurs causaux qui ont été établis avec une certitude raisonnable. L'ensemble des
facteurs causaux actuellement établis doivent étre intégrés a toute explication causale comme
conditions nécessaires et suffisantes a la survenue du bégaiement. On peut dire qu'a ce jour, trois de
ces facteurs causaux ont été établis, comme développé ci-apres.

Caractéristiques cérébrales structurelles et fonctionnelles

Comme évoqué dans la Legon Deux, de nombreux résultats de recherches ont établi un lien entre le
bégaiement et des problémes relatifs aux structures et aux fonctions du cerveau. Nous ['avons indiqué,
des travaux restent a mener pour établir une nature causale de fagon irréfutable ; on ignore si ces
anomalies des structures et fonctions cérébrales sont nécessaires au bégaiement, auquel cas elles
doivent étre présentes chez tous ceux qui bégaient. Et comme nous I'avons souligné dans la Legon
Deux, de telles anomalies ne sont pas suffisantes pour qu'il y ait du bégaiement, puisqu'au cours du
développement langagier, les enfants vont parler sans bégayer pendant un temps avant la survenue du
bégaiement.

Quoiqu'il en soit, les résultats des travaux de recherche présentés dans la Legon Deux suggerent
fortement que les anomalies cérébrales structurelles et fonctionnelles pourraient étre nécessaires au
bégaiement. Il semble donc légitime d'intégrer les "caractéristiques cérébrales structurelles et
fonctionnelles" parmi les facteurs causaux établis du trouble, méme de fagon hypothétique.

Cela étant dit, rappelons qu'une relation causale entre le bégaiement et des anomalies cérébrales
pourrait ne pas étre évidente. Si I'on reprend la terminologie employée par Pakman et Attanasio’, une
modélisation de I'implication des caractéristiques cérébrales structurelles et fonctionnelles dans le
bégaiement pourrait étre non pas unidirectionnelle mais transactionnelle, avec un lien bidirectionnel
entre cause et effet. Il se pourrait que les probléemes biologiques relatifs aux structures et fonctions
cérébrales préexistent a la survenue du bégaiement, et que par la suite, les efforts du locuteur pour les
compenser les modifient d'une maniére ou d'une autre. Il est vraisemblable que cette possibilité soit
une réalité si I'on prend en compte les données récentes montrant que |'expérience influe sur le
développement cérébral®***, et que des changements au niveau des fonctions cérébrales se produisent
aprés de courts traitements comportementaux du bégaiement?’38294041,

Génétique
Toute théorie causale du bégaiement doit intégrer la génétique dans les facteurs causaux. Comme
évoqué dans la Lecon Deuy, il est évident que la génétique joue un rble causal dans le bégaiement,

bien qu'on n'en connaisse pas tous les détails a ce jour. Il est indiqué clairement dans la Lecon Deux
que cette implication causale n'est ni nécessaire, ni suffisante pour qu'il y ait du bégaiement : certains
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bégaient sans qu'il semble y avoir d'éléments génétiques, et certains présentent des éléments
génétiques sans pour autant bégayer.

Survenue pendant la phase de développement du langage. A 1'évidence, le développement langagier
précoce est un facteur causal du bégaiement. Toutefois, comme évoqué dans la Legon Deux, le
bégaiement n'apparait pas dés que |'enfant commence a parler. Les enfants parlent sans aucun
probléme pendant une premiére phase de leur développement langagier, et le bégaiement apparait un
peu plus tard. Une explication causale du trouble doit en tenir compte. Dans ce cas, le
développement langagier est nécessaire au bégaiement mais pas suffisant : tous les enfants qui
bégaient ont du langage, mais de nombreux enfants avec langage ne bégaient pas.

Caractéristiques connues du trouble

De nombreuses caractéristiques du bégaiement sont bien connues. Certaines sont évidentes, tandis
que d'autres ont été mises au jour par des travaux de recherche. Une explication causale du
bégaiement doit prendre en compte ces éléments. Packman et Attanasio soutiennent qu'idéalement,
['explication doit étre parcimonieuse : c'est-a-dire simple. Toutes choses étant égales par ailleurs,
disent-ils, "ce qui explique le plus avec le moins" (p. 37) est souhaitable. Certaines caractéristiques du
bégaiement nécessitant une explication causale parcimonieuse sont présentées ci-dessous.

La diversité comportementale. Le bégaiement donne lieu a une grande diversité de comportements
différents. Pourquoi comporte-t-il une telle diversité de manifestations comportementales, impliquant
différents types de mouvements répétés, de postures figées et de comportements superflus ? Question
encore plus épineuse pour une explication causale : pourquoi les personnes qui bégaient bégaient-
elles de fagon différente, alors qu'elles présentent de toute évidence le méme trouble ? Elles peuvent
présenter différents types et combinaisons des comportements de bégaiement décrits dans la Lecon
Une.

L'influence de la langue. Comme décrit dans la Legon Une, les moments de bégaiement ne
surviennent pas au hasard mais tendent a affecter davantage les consonnes que les voyelles, et a
survenir surtout sur les phonémes initiaux des mots et sur les premiers mots des énoncés. Les
personnes qui bégaient rencontrent souvent des difficultés idiosyncrasiques relatives a des sons ou
mots spécifiques. Le bégaiement survient plus fréquemment sur les mots de contenu que sur les mots
fonction. Par ailleurs, un point évident mais souvent négligé que toute explication causale doit
pouvoir intégrer est le fait que le bégaiement n'affecte pas chaque syllabe produite mais se présente
comme un probléme intermittent impliquant des moments de bégaiement. Il est encore plus difficile
pour une explication causale de tenir compte du fait qu'il n'y a méme pas besoin de langage pour
qu'il y ait du bégaiement. En effet, dans des conditions expérimentales, le bégaiement peut affecter
des non-mots, pour lesquels le traitement lexical n'est pas nécessaire.*

L'épidémiologie. Comme souligné dans la Lecon Deux, le bégaiement survient durant les premiéres
années de vie. Mais pourquoi pas plus tard ? Pourquoi donne-t-il parfois lieu a une récupération
spontanée, mais devient parfois un probléme tout au long de la vie ? Pourquoi apparait-il parfois
brutalement et parfois progressivement, et pourquoi les mouvements répétés sont-ils souvent les
premiers signes du bégaiement ?

Les conditions qui réduisent ou éliminent le bégaiement. 1l existe diverses conditions favorisant la
fluence, présentées dans la Lecon Une. Le bégaiement disparait quasiment toujours lorsqu'on chante
ou qu'on parle en rythme, en situation de lecture chorale ou de lecture filée. Le bégaiement diminue
en situation de stimulus verbal contingent a la réponse. C'est également le cas dans des conditions de
retour auditif modifié ou de masquage. Comment se fait-il qu'une telle diversité de conditions puissent
réduire ou éliminer le bégaiement ?

Le bégaiement et les instruments a vent. Comme dans la parole, jouer d'un instrument a vent implique
une activité respiratoire combinée a des mouvements de la langue et des levres. Certaines études
déroutantes datant du début des années 1950 montrent que les personnes qui bégaient semblent
bégayer également lorsqu'elles jouent d'un instrument a vent.****>** L 'une de ces études** a méme
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fourni des preuves acoustiques de ce phénomene. Ainsi, une explication causale du bégaiement doit
pouvoir justifier en quoi ce trouble est capable d'affecter une activité n'impliquant pas la parole.

Le bégaiement et les tiches manuelles. Bien que certaines données indiquent le contraire, des
chercheurs ont montré que certains signes du bégaiement pouvaient étre retrouvés en-dehors des
mécanismes de parole. On citera les exemples de délais dans les temps de réaction manuels*’#%+
de tiches de mouvements digitaux.’>*'** || a également été indiqué de maniére récurrente que les
personnes qui bégaient n'exécutent pas les séquences motrices bimanuelles aussi bien que les
contrbles. Un groupe de recherche a mis en évidence ces résultats dans le cadre de taches de
tapotement des doigts, de pression sur des touches, de maniement de poignées et méme de pression
de pédales.>*>*2>5657.383960 Ceg résultats ont été répliqués de maniere indépendante.®'*>¢**% Tous ces
éléments sont encore plus intrigants que les données concernant les instruments a vent et les non
mots, car il semble que les taches manuelles n'aient rien a voir avec la parole.

et

Cet effet a été retrouvé chez des enfants a I'aide d'une procédure appelée le Purdue Pegboard Test,*®

mais une tentative de réplication chez des adultes a échoué.®” Comparé aux contréles, il a été montré
que les personnes qui bégaient présentaient davantage d'asynchronie temporelle lorsqu'elles jouent
des mélodies au piano.®® Un champ de la recherche s'intéresse a la capacité a se synchroniser avec le
tempo d'un métronome. Les études impliquant des personnes qui bégaient et des controles ont donné
des résultats mitigés. Cette littérature est analysée dans la publication la plus récente montrant un
résultat positif.® Etant donné qu'il a été montré que cet effet n'était pas présent chez les enfants
présentant un bégaiement précoce®, il est possible qu'il s'agisse d'une conséquence du bégaiement
plutot que d'un facteur causal.

La sévérité du bégaiement est variable. Comme expliqué dans la Legon Une, la variabilité de la
sévérité du bégaiement est bien connue. Elle est susceptible de varier en fonction du type et du
nombre d'interlocuteurs, en fonction des situations quotidienne, et de si I'on parle seul ou non. En ce
sens, le bégaiement differe de nombreux autres troubles dont les symptomes restent stables au cours
du temps. Toute explication causale du bégaiement doit pouvoir rendre compte de cette
caractéristique déconcertante.

MODELES MULTIFACTORIELS DES CAUSES DU BEGAIEMENT

Une distinction terminologique : un trouble multifactorie! et des modéles multifactoriels de 'a causalité

Comme précisé précédemment, le bégaiement est un trouble dont la cause implique de nombreux
facteurs. Il est donc pertinent de le décrire comme étant multifactoriel. Cela étant dit, comme le notent
Packman et Attanasio’ (p. 146), il est nécessaire d'opérer une distinction entre le fait de décrire le
bégaiement comme un trouble multifactoriel et ['emploi du terme "multifactoriel" lorsqu'on fait
référence aux modeles du bégaiement décrits dans cette section.

Modeéles multifactoriels de causalité : La proposition fondamentale

En bref, les modeles multifactoriels affirment que le bégaiement est causé par |'interaction de
nombreux facteurs que I'on retrouve dans le milieu de vie du jeune enfant et chez I'enfant lui-méme.
[l n'y a rien de nécessairement pathologique dans les facteurs impliqués. Ils se contentent d'interagir
d'une fagon unique chez chaque enfant de fagon a engendrer du bégaiement. Pour étre précis, ces
modeles ne définissent aucun facteur causal comme nécessaire et suffisant au développement du
bégaiement. Comme on va le voir, cette caractéristique des modeles multifactoriels a fait I'objet de
critiques.

Comme évoqué précédemment, la théorie diagnosogénique a eu une influence majeure sur la
clinique au milieu du siecle dernier. Les modeles multifactoriels ont une influence majeure sur la
clinique depuis la fin du siecle dernier. Le programme RESTART-DCM et le programme d'Interaction
Parent-Enfant du centre Michael Palin sont notamment basés sur des modeles multifactoriels, et sont
présentés en détail dans les Legons Six et Sept.
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Le modéle des Demandes et Capacités

Le modele multifactoriel le plus connu est le modele des Demandes et Capacités qui, comme son nom
I'indique, énonce que le bégaiement survient lorsque les demandes relatives a la fluence d'un enfant
excedent ses capacités. Les demandes qui pésent sur |'enfant proviennent de son milieu de vie et
incluent une pression temporelle constante et des exigences parentales excessives sur le plan du
langage et des performances cognitives. Le modele implique quatre capacités de I'enfant : le controle
moteur de la parole, le développement langagier, le fonctionnement social et émotionnel et le
développement cognitif. Selon les mots des auteurs, "il n'y a pas d'étiologie unique, mais autant
d'étiologies que d'histoires de développement du bégaiement" (p. 24).”°

La notoriété du modele des Demandes et Capacités a conduit le Journal of Fluency Disorders a lui
consacrer un numéro entier en 2000. Ce modele a été décrit a de multiples reprises,”®”" 72737475 et est
apparu pour la premiéere fois dans un manuel en 1987 :

cette capacité grandissante a parler plus facilement s'accompagne d'une
augmentation des demandes pour une parole fluente, demandes qui sont
exercées sur |'enfant par les personnes avec lesquelles il communique
[...]lorsque les capacités de fluence de I'enfant excédent les demandes, I'enfant
parlera avec aisance mais lorsque I'enfant n'a pas les capacités de répondre aux
demandes de fluence, il y aura bégaiement. (p. 75)"°

Ce modele a donné lieu a une description en images, comme on peut le voir ci-dessous.” La situation
de gauche montre un scénario dans lequel la demande excéde la capacité, engendrant du
bégaiement. La situation de droite montre un scénario dans lequel les capacités excedent les
demandes et ou il n'y a pas de bégaiement.

Autres modeéles multifactoriels

Outre le modele des Demandes et Capacités, il existe plusieurs variantes de modeles causaux
multifactoriels. Deux d'entre eux sont utilisés comme modeles de traitement du bégaiement au niveau
international, particulierement aux Etats-Unis.”””® L'image ci-dessous® provient du Stuttering Center of
Western Pennsylvania.”®”® Les similarités conceptuelles avec le modeéle des Demandes et Capacités
sont évidentes, comme par exemple la notion que rien n'est nécessaire ou suffisant a la survenue du
bégaiement, comme le montre |'expression de "facteurs potentiellement associés au bégaiement de
['enfant."

* Reproduit avec autorisation : Guitar, B (2014), Stuttering: An integrated approach to its nature and treatment (4th ed.),
Baltimore, MD, Lippincott Williams & Wilkins. © 2014 Lippincott Williams & Wilkins

* Reproduit avec autorisation : the Stuttering Centre of Western Pennsylvania. © 2004 Stuttering Centre of Western
Pennsylvania.
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Factors Potentially Associated
with Childhood Stuttering

Stuttering

Center

of

N Western Pennsylvania
A Londres, le e Centre

Michael Palin présente une autre variante de modele multifactoriel®®, que I'on peut voir dans le
schéma ci-dessous.* Les similarités conceptuelles avec les autres modéles multifactoriels sont

apparentes. Il existe une autre variante appelée le modeéle diathése-stress®', qui inclut la notion de
prédisposition comportementale.
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¥ Adapté et reproduit avec autorisation : The Michael Palin Centre. © 2014 The Michael Palin Centre.
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Testabilité

Bien qu'il connaisse une popularité importante sur les plans théorique et clinique, le modéle des
Demandes et Capacités a été critiqué a de nombreuses reprises,”**%88488 et ces objections
impliquent une critique des modeles multifactoriels au sens large. Elles reprennent I'argument que les
modeles multifactoriels ne sont pas testables et donc non réfutables. La raison en est que, comme cité
précédemment, "il n'y a pas d'étiologie unique, mais autant d'étiologies qu'il y a d'histoires de
développement du bégaiement" (p. 24).”° D'un point de vue logique, il est impossible de réfuter un
nombre indéterminé de causes. De ce fait, les modeles multifactoriels risquent d'étre exposés a la
critique d'étre apparentés a une "pseudoscience".

Pouvolir explicatif
Facteurs causaux

Comme noté précédemment, les modeéles multifactoriels ne définissent pas de facteurs causaux
comme nécessaires et suffisants au développement du bégaiement. De ce fait, ils ne sont pas en
capacité d'expliquer les facteurs causaux présentés précédemment (caractéristiques cérébrales
structurelles et fonctionnelles, génétique et survenue pendant la phase de développement langagier.)

Caractéristiques connues du trouble

Ces modeles ne font pas preuve d'une grande puissance explicative concernant les caractéristiques
connues du bégaiement. Il leur est bien sir compliqué d'expliquer le fait épidémiologique que la
plupart des cas de bégaiement surviennent dans I'enfance, pendant un intervalle temporel aussi limité.
Ces modeles impliquent que le bégaiement pourrait survenir a n'importe quel moment de I'enfance,
quand les facteurs suffisants sont réunis, créant ainsi une situation dans laquelle les demandes relatives
a la fluence excedent les capacités de I'enfant a y répondre. Par ailleurs, d'un point de vue
épidémiologique, il est problématique que ces modeles spécifient qu'une cause du bégaiement
provient du milieu de vie de I'enfant. Comment se fait-il alors que le bégaiement persiste tout au long
de la vie, alors que ce milieu de vie n'existe plus ? Sur le plan de la logique, il est essentiel que "tous
les facteurs causaux soient a I'ceuvre a chaque fois que le bégaiement survient" (p. 226).* De méme,
les modeles multifactoriels n'expliquent pas la variabilité du bégaiement dans le temps et selon les
situations tout au long de la vie adulte. Ils fournissent toutefois une explication au fait que le
bégaiement varie selon différentes situations de parole dans la petite enfance ; différentes situations
impliquent une combinaison différente de demandes et de capacités.

L'avenir des modéles multifactoriels

Les modeles multifactoriels ont été proposés pour la premiére fois il y a vingt-cinq ans. Sur le plan
scientifique, ils ont suscité de nombreuses critiques. Celles-ci sont justifiées, si I'on considere qu'il est
logiquement impossible de les tester et que leur puissance explicative est contestable. Au lieu de
fournir des éléments de compréhension théorique des raisons pour lesquelles le bégaiement se
développe dans la petite enfance, il semble qu'ils ne font que reformuler le probleme : les enfants se
mettent a bégayer parce qu'ils sont dans I'incapacité de faire autrement. Quoi qu'il en soit, les
modeles multifactoriels bénéficient d'une popularité importante sur le plan clinique en tant que
fondement de techniques de contrble du bégaiement précoce, et ils ont donné lieu a des études
expérimentales pour explorer leur utilité clinique.®””**%°°?" Comme nous le verrons dans les Lecons
Six et Sept, deux essais cliniques se sont intéressés a ces techniques.

Les variantes des modeéles multifactoriels ne semblent pas avoir suscité beaucoup d'intérét jusqu'a
présent, bien qu'ils aient été décrits dans un contexte clinique au sein de deux chapitres
d'ouvrages®® et qu'ils continuent de faire |'objet de présentations lors de conférences internationales
sur le bégaiement. Une publication issue d'une revue scientifique a comité de lecture” a proposé une
reformulation d'un modeéle existant’” en expliquant en quoi il était globalement en accord avec
certains aspects des connaissances actuelles sur le trouble. Or cette publication semble ne contribuer
en rien a la puissance explicative du modéle.
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LE MODELE D'INTERFERENCE INTER-HEMISPHERIQUE

La proposition fondamentale

Il semble que la premiere présentation formelle du modele d'interférence inter-hémisphérique, qui
implique I'aire motrice supplémentaire, date de 1987.7* Il s'agit d'un modele en deux parties. La
premiere postule l'inefficacité de I'aire motrice supplémentaire du cerveau, et la seconde I'hyper-
réactivité du systeme d'activation hémisphérique. Ces deux facteurs sont présentés comme nécessaires
et suffisants au développement du bégaiement ; chaque facteur considéré seul n'est pas nécessaire. Le
modele d'interférence inter-hémisphérique est une extension de feu la théorie d'Orton-Travis®, mais
s'en détache en précisant que les personnes qui bégaient présentent une latéralisation normale des
fonctions langagiéres. La version la plus récente du modéle affirme qu''une anomalie des relations
inter-hémisphériques et un déficit des mécanismes du contréle moteur de la parole constituent chacun
une condition nécessaire mais non suffisante a la survenue du bégaiement" (p. 125-126).”

L'auteur de ce modele, William Webster, s'est appuyé sur la logique dérivée des données de la
recherche sur les taches séquentielles bimanuelles évoquées précédemment :

les systemes neuronaux qui sous-tendent ces mouvements séquentiels se
superposent a ceux qui sont impliqués dans la parole et les mouvements oro-
faciaux. Par conséquent, la présence d'anomalies au sein de séquences de
tapotements de doigts chez les bégues pourrait indiquer la nature des "relations
inter-hémisphériques aberrantes" théorisées par Orton et Travis. (p. 11)"

Ce qui a donné lieu a I'hypothése que :

Bien que les mécanismes de réponse séquentielle soient latéralisés
normalement chez les bégues, les données relatives aux erreurs commises dans
des séquences répétitives de tapotement de doigts suggerent que ces

mécanismes peuvent néanmoins étre sensibles a |'interférence. (p. 818)>

Testabilité

Au sens large, le modele d'interférence inter-hémisphérique est étayé par de nombreuses données
d'imagerie cérébrale montrant un traitement hémisphérique de la parole inhabituel chez les personnes
qui bégaient. Une revue récente’®' a analysé ce champ de la littérature. Les résultats d'une vaste étude
relative au planum temporale’ n'ont cependant pas donné raison au modele.” Ils ont réfuté des
données plus anciennes’ ' faisant état de différences dans la symétrie de cette structure anatomique
entre les personnes qui bégaient et les controles. On a toutefois émis I'argument” qu'il s'agissait d'un
modele difficile a réfuter de maniére expérimentale car aucune de ses deux composantes cérébrales
n'est définie de facon opérationnelle : ni I'aire motrice supplémentaire inefficace, ni le processus
d'activation hémisphérique hyper-réactif. Les auteurs du modele ont toutefois rapporté qu'il avait été
vérifié a |'aide d'une expérience®dans laquelle des participants avec bégaiement et des controles ont
réalisé une tache de tapotement des doigts en paralléle d'une tiche concurrente avec I'autre main. Les
participants avec bégaiement ont présenté davantage d'interférences de la tache concurrente que les
controles.

Une autre expérience a mis le modele en difficulté en montrant qu'on obtenait le méme résultat avec
une tache d'écriture bimanuelle consistant a écrire des deux mains simultanément.'”' Les résultats
allaient dans le sens d'un probléeme cognitif plutdt que d'un probléeme physique relatif a une
interférence entre les activités des mains droite et gauche. Webster a décrit le probleme dans une
publication ultérieure :

il est peu probable que I'interférence avec les mécanismes séquentiels chez les
bégues soit un phénomene strictement inter-hémisphérique comme le

Le planum temporale est une structure anatomique en lien avec les fonctions langagiéres. 1l est généralement développé de maniere
asymétrique entre les deux hémispheres.

105



LECON TROIS CF QUI CAUSE LE BEGAIEMENT

suggéraient les études sur la coordination bimanuelle [...]il est peu probable que
|'ori§ine de cette interférence soit limitée a I'influence du corps calleux. (p.
12)"%”

Le test expérimental le plus sophistiqué relatif au modele d'interférence inter-hémisphérique a utilisé
une combinaison de taches de tapotements digital et d'actionnement de manivelle bimanuel ainsi que
deux taches de jugement impliquant les champs visuels droit et gauche.” Cette expérience avait pour
objectif de déterminer si le modele pouvait expliquer la récupération naturelle en termes de
maturation du contréle moteur de la parole, spécifiquement dans I'aire motrice supplémentaire. Les
participants regroupaient des personnes qui avaient récupéré, des personnes présentant un bégaiement
persistant et des contrbles. En accord avec les résultats précédents, les participants ayant récupéré et
les controles ont mieux réussi les tiches bimanuelles que les participants avec bégaiement. Toutefois,
les participants avec bégaiement et ceux qui avaient récupéré se sont révélés aussi médiocres les uns
que les autres en ce qui concerne les taches visuelles, ce qui suggere la présence de problémes inter-
hémisphériques résiduels chez ces derniers.

Comme noté dans la Lecon Deux, les découvertes inhabituelles portant sur les caractéristiques
cérébrales structurelles et fonctionnelles dans le bégaiement soulévent une question récurrente :
refletent-elles une partie de la cause du bégaiement ou bien une conséquence du trouble ? Les
résultats d'une étude suggerent (bien qu'ils n'aient pas été répliqués) qu'il s'agit de la deuxieme
option. Cette étude'® a utilisé la magnétoencéphalographie pour examiner la latéralisation des
fonctions cérébrales chez 12 enfants présentant un bégaiement précoce et 12 contrbles au cours d'une
tache de dénomination d'images. Les enfants étaient 4gés de 2 a 5 ans. Aucune différence n'a été
retrouvée entre les deux groupes. Pris au pied de la lettre, voila qui invalide le Modele d'Interférence
inter-hémisphérique. Si ce dernier est correct, il devrait exister des preuves de latéralisation
inhabituelle pour que le bégaiement survienne dans la petite enfance. Les auteurs ont conclu qu''une
latéralisation aberrante des fonctions cérébrales pourrait étre le résultat d'une adaptation de la
plasticité cérébrale se produisant lorsque le trouble se chronicise" (p. 1). Cette conclusion aurait eu
plus de poids si, en parallele, I'étude avait montré la présence d'une latéralisation inhabituelle chez
des enfants plus agés. Il est cependant vrai que la magnétoencéphalographie a permis de trouver des
différences interhémisphériques chez les adultes qui bégaient, au moyen d'autres méthodes.'%*1%%1%%

Pouvolir explicatif

Facteurs causaux

Une des forces du Modéle d'interférence inter-hémisphérique est qu'il semble prendre en compte les
connaissances actuelles que I'on a des facteurs causaux du bégaiement. Il integre explicitement les
caractéristiques cérébrales structurelles et fonctionnelles comme facteur causal. Et ce n'est pas trop
exagérer que d'associer des caractéristiques cérébrales structurelles et fonctionnelles inhabituelles a la
génétique. Ce modele pourrait également permettre d'expliquer la survenue pendant la phase de
développement du langage en termes de probleme d'interférence hémisphérique se manifestant a ce
stade développemental.

Caractéristiques connues du trouble

Le modele d'interférence inter-hémisphérique peut assurément expliquer les anomalies
d'enchainement de tdches manuelles observées chez les personnes qui bégaient. Son pouvoir
explicatif est toutefois affaibli, non seulement par I'expérience de taches d'écriture bimanuelles décrite
précédemment, mais par ses difficultés a intégrer d'autres données de la recherche relatives a des
taches d'écriture.’®'”” De plus, il semble problématique de parvenir a expliquer I'influence de la
langue et la variabilité du bégaiement. Cela étant, il s'agit d'un modele qui possede un pouvoir
explicatif considérable. Il peut expliquer au moins certaines des premiéres données épidémiologiques

* . . .
Le corps calleux ou corpus callosum est une importante structure de fibres de substance blanche reliant les deux
hémispheéres cérébraux.
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avec |'étude sur la récupération spontanée.” Il permet également d'expliquer la plage temporelle
étroite pendant laquelle le bégaiement apparait, grace a I'hypothése selon laquelle le développement
précoce du langage mettrait en évidence le probleme hémisphérique sous-jacent durant cette période
développementale. Il permet d'expliquer les conditions favorisant la fluence, qui pourraient simplifier
['activité motrice de la parole pour compenser un probléme au niveau du traitement inter-
hémisphérique de la parole. Les cas du bégaiement avec les instruments a vent, sur des non mots et le
cas des taches bimanuelles peuvent étre expliqués par ce modele, puisqu'il ne spécifie pas que les
particularités cérébrales sont spécifiques a la parole.

L'avenir du modele d'interférence inter-hémisphérique

Webster reconnait dans plusieurs articles que la notion qui sous-tend sa théorie est ancienne. Elle date
du début du siecle dernier, lorsque Lee Edward Travis' a présenté la théorie d'Orton-Travis de
dominance cérébrale,” dont on peut tracer I'origine a un article de 1925 sur la dyslexie.'®
(Curieusement, une étude'” publiée en 2021 a relevé des points communs entre bégaiement et
dyslexie, et a indiqué qu'un pourcentage important d'adultes qui bégaient répondaient aux criteres
diagnostiques de dyslexie.) En 1978, Travis évoque les tests de la théorie d'Orton-Travis ayant été
publiés dans un manuel de 1931'", bien avant I'arrivée de revues scientifiques orthophoniques :

Lorsque je publiai la théorie de la dominance cérébrale du bégaiement en
1931, je présentai trois données expérimentales pour ['étayer : (1) une réduction
du temps de latence du réflexe ostéo-tendineux rotulien, (2) une réduction de
['amplitude des tremblements des index droits tendus et (3) de profondes
altérations des mouvements phasiques alternés (ouverture et fermeture) des
deux m?]i?s, toutes présentes pendant des blocages de bégaiement tonique [...]
(p. 278)

Tout le monde s'accorde a dire qu'il s'agissait de méthodes de recherche novatrices dans le
domaine.'"” Dans un article de 1978"", Travis a expliqué en quoi cette théorie permettait de
comprendre un ensemble de données de la recherche des années 1960 et 1970. En 1986, juste avant
sa mort, Travis a affirmé que "le begue ne différe significativement du locuteur normal que par
I'organisation neuro-anatomique de la parole" (p. 119).'"

En bref, I'idée d'interférence inter-hémisphérique fait partie intégrante du courant de pensée et de
recherche de la discipline concernant la nature et la cause du bégaiement. On peut considérer qu'il
est encourageant que, depuis plus de 80 ans maintenant, le Modele d'Interférence Inter-
hémisphérique ait résisté a toute invalidation expérimentale définitive. Et comme évoqué dans le
chapitre précédent, on a maintenant des preuves de la présence d'anomalies au niveau du corps
calleux (la structure de substance blanche qui relie les hémsipheres cérébraux) chez les enfants qui
bégaient. A ce jour, la plus grande remise en cause de ce courant d'explication causale du bégaiement
provient d'un résultat de recherche montrant |'absence d'anomalie de latéralisation chez des enfants
d'age préscolaire qui bégaient'®. La réplication de ces résultats invaliderait le Modele d'Interférence
Inter-hémisphérique, dont la longue période de viabilité prendrait alors fin.

LA COVERT REPAIR HYPOTHESIS

La proposition fondamentale
Sur la base du modéle de Levelt

La Covert Repair Hypothesis (hypothese de guérison cachée) s'appuie sur le modele de production de
la parole bien connu de Levelt,""*'"> et sur un autre modele d'encodage phonologique.'® En bref, le
modele de Levelt comprend trois processus linéaires. Le premier correspond a la sélection d'un
concept lexical. Le deuxieme correspond a la sélection d'un mot dans sa forme abstraite (lemme) et a

Lee Edward Travis est considéré comme le pere de I'orthophonie & I'Université d'lowa, avant I'arrivée de Wendell
Johnson.
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son encodage grammatical. Enfin, on accede a un "syllabaire mental"''” et le mot devient un ensemble

de syllabes prét a étre articulé.

Erreurs d'encodage phonologique

Le postulat principal de la Covert Repair Hypothesis est que les personnes qui bégaient présentent des
erreurs d'encodage phonologique dans le processus de préparation a I'articulation, et que les
moments de bégaiement sont des tentatives furtives du locuteur de corriger ces erreurs avant la
production de cette planification erronée.''*'"? Les personnes qui bégaient feraient plus d'erreurs que
ceux qui ne bégaient pas, et devraient effectuer un plus grand nombre de corrections. Celles-ci ont
lieu avant le début de la séquence articulatoire, ce qui mene a des mouvements répétés et a des
postures figées au sein de la parole.

Un continuum

Cette hypothéese ne postule pas qu'il y a quoi que ce soit de qualitativement différent entre ceux qui
bégaient et ceux qui ne bégaient pas, simplement que les premiers présentent un encodage
phonologique plus lent et font davantage d'erreurs dans la planification phonétique, et qu'ils doivent
donc effectuer un plus grand nombre de corrections. Elle propose en effet que le bégaiement et les
disfluences normales constituent les extrémes d'un continuum. Comme évoqué dans la Lecon Une, il
s'agit de I'Hypothése de Continuité (Continuity Hypothesis).'*°

Testabilité
Confirmations

Les auteurs de la Covert Repair Hypothesis, les chercheurs néerlandais Postma et Kolk, ont présenté
des données étayant leur hypothése au moyen de méthodes de recherche impliquant des erreurs de
parole réalisée par des participants avec bégaiement.'*"'*> D'autres chercheurs ont fourni des données
en faveur de leur hypothése'*?, faisant état du fait que les enfants qui bégaient agés de 5 et 6 ans
présentaient une "mémoire phonologique" significativement plus fragile que les contrbles, apres I'avoir
évaluée au moyen d'une tache de répétition de non mots. D'aprés une méta-analyse'** de neuf études
relatives a la répétition de non mots, cet effet semble robuste. Apres la publication de cette méta-
analyse, trois études observationnelles relatives a la mémoire verbale a court terme d'enfants
présentant un bégaiement précoce et de controles ont fait état de performances plus faibles dans le
premier groupe.'>>'>¢1?7

Une autre étude a fourni des données supplémentaires en faveur de I'hypothése'*®, en montrant que
les performances d'un groupe d'enfants avec bégaiement (d'un age moyen de 5 ans 7) a des taches de
fusion phonémique et d'élision’ étaient inférieures a celles des controles. D'autres chercheurs ont
montré que les enfants de 11 ans qui bégaient étaient plus lents que les contrbles en tache de contrdle
phonémique'*” et moins précis que les controles en tiches de répétitions de non mots et d'élision
phonémique'*. Ce méme groupe de recherche a montré que les adultes qui bégaient étaient plus lents
que les controles en tache de répétition de non mots.”' Chez I'adulte, des chercheurs*'** ont fait état
de réponses inhabituelles en tiche de contréle phonémique comparé au groupe contrdle. Une autre
équipe a montré'*® que des enfants parlant le kannada, 4gés de 7 a 12 ans et présentant un
bégaiement ne réussissaient pas aussi bien que les contrles a des taches de répétition et
d'identification de non mots.

Une autre étude'*® a fourni des données en accord avec cette hypothése en analysant les mots bégayés

par rapport a des mots similaires sur le plan phonologique (leurs "voisins phonologiques"). L'auteur a
émis 'hypothese que, si le bégaiement impliquait un probléme d'encodage phonologique, les mots
bégayés devraient étre entourés de moins de mots semblables sur le plan phonologique que les mots
non bégayés. Le raisonnement était que des mots phonologiquement proches faciliteraient un
encodage phonologique sans bégaiement, et qu'une moindre quantité de mots phonologiquement

1 21 . s oA N 2
L'élision consiste a 6ter un phonéme d'un mot pour créer un nouveau mot.
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proches augmenteraient les chances d'obtenir un mot bégayé. Les données statistiques obtenues
suggerent que c'est effectivement le cas.

Une étude d'oculométrie’* a également obtenu des résultats allant dans le sens de la Covert Repair
Hypothesis. Un groupe d'adultes avec bégaiement et un groupe de contrdles ont lu des non-mots
silencieusement et a voix haute. Pendant I'épreuve de lecture a voix haute, le groupe avec bégaiement
a présenté "un nombre significativement plus élevé de fixations et des temps d'arrét plus longs" (p. 1)
sur les non-mots que les controles. Pendant |'épreuve de lecture silencieuse, ils ont effectué plus de
fixations sur les non-mots.

Un probleme fondamental posé par ces études observationnelles impliquant des groupes avec
bégaiement et des groupes contrbles a été mentionné dans la Lecon Deux : toute différence observée
peut étre le résultat du bégaiement plutot que d'un élément impliqué dans la cause du bégaiement.
Cette limite a été mise en avant dans un article projetant de confirmer la Covert Repair Hypothesis.'*
L'étude en question a exploré la mémoire de travail phonologique chez un groupe d'adultes avec
bégaiement et un groupe contrble a I'aide d'imagerie par résonance magnétique fonctionnelle. Pour le
groupe avec bégaiement, des anomalies des fonctions cérébrales ont été identifiées dans les régions
cérébrales ciblées. Les auteurs ont cependant indiqué que :

[...] du fait que les adultes qui bégaient peuvent développer des stratégies de
compensation pour faire face au bégaiement, les résultats de notre étude ne
peuvent pas déterminer la relation de cause a effet entre le déficit de MDT
[mémoire de travail] phonologique et le bégaiement. (p. 10)'*

Les auteurs s'appuient ensuite sur un argument qui peut s'appliquer aux résultats d'études impliquant
I'imagerie cérébrale (voir la Lecon Deux) ; des résultats similaires relatifs a des anomalies de mémoire
de mots ont été relevés chez des enfants de 3 a 5 ans qui bégaient, "ce qui implique le réle causal
d'un déficit en MDT [mémoire de travail] dans le bégaiement" (p. 10)."**

Réfutations rapportées

Plusieurs études empiriques ont affirmé pouvoir réfuter la Covert Repair Hypothesis. Une étude'**

impliquant neuf garcons qui bégaient sans trouble phonologique et neuf garcons qui bégaient avec
trouble phonologique a rapporté qu'aucun des deux groupes n'avait présenté plus de comportements
d'autocorrection que |'autre. Une autre étude'” réalisée sur 12 garcons avec bégaiement (d'un age
moyen de 55 mois) a testé I'hypothése qu'un débit articulatoire plus élevé causerait davantage de
bégaiement, ce que les résultats n'ont pas démontré. Une autre étude'*® impliquant 32 adultes avec
bégaiement et 32 controles a fait état de plus d'erreurs du premier groupe sur des virelangues, ce qui
est en accord avec I'hypothése en question. Toutefois, le nombre d'erreurs commises n'était corrélé a
aucun score de sévérité du bégaiement, ce qui n'était pas prédit par I'hypothése.

Cette hypothése a également été mise a mal™® par une étude impliquant 12 enfants présentant un

bégaiement et 12 enfants contr6les agés de 7 a 12 ans, a qui I'on a demandé de réciter une liste de
pseudomots. Aucune différence significative n'a été mise en évidence au niveau des erreurs. Une
autre étude'* a fait état d'un sujet qui bégayait mais ne produisait des erreurs phonologiques que sur
les moments de bégaiement en "répétitions de parties de mots". Ses auteurs ont affirmé que cela
remettait en cause |'hypothése sur le plan logique. Deux publications ont produit des données
d'électromyographie linguale dans le cadre d'un paradigme expérimental de temps de réaction, et
leurs auteurs en ont conclu que les résultats obtenus étaient en contradiction avec I'hypothése d'un
probleme de planification motrice.""'*> Une étude'*’ a comparé la vitesse d'encodage phonologique
chez des adultes présentant un bégaiement et chez des controles, et a conclu que les résultats obtenus
ne corroboraient pas la Covert Repair Hypothesis. Une autre étude portant sur des enfants présentant
un bégaiement et leurs controles'** n'a mis en évidence aucune différence significative entre les deux
groupes en tiche de répétition de non-mots. Le méme groupe de recherche a publié un autre article'*
relatif a la répétition de non-mots faisant état de "soutien limité" (p. 1) a la thése d'un probleme
d'encodage des sons de la parole.
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Pouvolir explicatif
Facteurs causaux

Bien que la Covert Repair Hypothesis n'integre pas explicitement d'anomalies des caractéristiques
cérébrales structurelles et fonctionnelles a son explication causale, on peut concevoir intuitivement
que de telles anomalies puissent étre responsables du mécanisme proposé par ce modele. Il est
également intuitif de faire le lien entre ces anomalies et la génétique. Cette hypothéese permet
d'expliquer la survenue du bégaiement durant la phase de développement du langage : la complexité
phonologique augmente graduellement a mesure que le langage se développe, jusqu'au point ou le
probleme apparait en se distinguant au niveau quantitatif du développement langagier normal.

Caractéristiques connues du trouble

La Covert Repair Hypothesis a assurément suscité de I'intérét dans la littérature actuelle, qui regorge
d'exemples de chercheurs I'ayant utilisée pour construire ou interpréter leurs travaux de recherche.
Comme ['affirment ses auteurs, cette hypothese a en effet un fort pouvoir explicatif.'® Elle permet
d'expliquer la donnée épidémiologique fondamentale selon laquelle le bégaiement survient peu de
temps apres le début du développement du langage : la complexité phonologique augmente peu a
peu a mesure que le langage se développe, jusqu'au point ol les aspects pathologiques du probleme
deviennent manifestes. Elle permet également d'expliquer les conditions favorisant la fluence qui
peuvent impliquer la réduction du débit de parole : la réduction du débit de parole minimiserait le
phénomene a l'origine du probléme pour les personnes qui bégaient. Cette hypotheése explique assez
bien le fait que le bégaiement comporte des mouvements répétés et des postures figées. Par exemple,
si une erreur est détectée au niveau du dernier phonéme d'une syllabe, alors la répétition du phonéme
initial et de la voyelle qui la précedent se produira jusqu'a ce que le son correct soit prét (par
exemple, ba-ba-ba-bague). Ses concepteurs ont fourni une explication détaillée des différents types de
bégaiement existants selon la théorie'"” (Tableaux 1 et 2). Toutefois, cette théorie est, comme d'autres,
muette au sujet des comportements superflus. 1l s'agit d'une théorie permettant d'expliquer les
anomalies cérébrales structurelles et fonctionnelles associées au bégaiement, dans la perspective ou
celles-ci sont fondamentalement responsables des erreurs d'encodage phonologique.

Elle présente cependant des lacunes majeures en termes de pouvoir explicatif. Ses auteurs
reconnaissent le fait''®que leur hypothése ne permet pas d'expliquer la possibilité de récupération
spontanée. Elle n'explique pas non plus pourquoi le bégaiement varie au niveau intra-individuel selon
le moment et les situations.

Plusieurs données de la recherche ne concordent pas avec cette hypothése. On a par exemple
souligné®® qu'elle était en contradiction avec la découverte'*® que le débit de parole et les temps de
latence (le temps nécessaire a la production d'une réponse verbale en conversation) ne différaient pas

entre les enfants présentant un bégaiement précoce et les contréles. L'hypothese prédirait le contraire.

Elle suggere que le probleme du bégaiement se limite a la phonologie. Elle est donc remise en
question par les données de la recherche montrant que les personnes qui bégaient présentent
davantage de difficultés pour la réalisation d'activités n'ayant rien a voir avec la phonologie : jouer
d'un instrument a vent et effectuer des taches bimanuelles. Cette théorie présente des faiblesses
lorsqu'il s'agit d'expliquer en quoi le langage peut influencer le bégaiement.

L'avenir de la Covert Repair Hypothesis

La Covert Repair Hypothesis se préte particulierement bien a |'expérimentation et a généré de
nombreux travaux de recherche. Toutefois, une telle quantité d'échecs a vérifier la théorie, de la part
de différents chercheurs utilisant différentes méthodes, permet de douter de sa longévité. Une revue de
littérature'* portant sur cette cette théorie attribue ces résultats au fait que différents types de
bégaiement et niveaux de sévérité sont impliqués, et a I'emploi de différentes méthodes de recherche.
Un autre point de vue consisterait a dire que si la Covert Repair Hypothesis est vraie, alors les
problémes d'encodage phonologique des personnes qui bégaient devraient étre prévisibles et pouvoir
étre détectés facilement chez tous les types de participants présentant un bégaiement au moyen de
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diverses méthodes de recherche. Un autre auteur ayant évalué cette théorie a conclu que "la
réparation masquée des erreurs d'encodage phonologique ne peut expliquer toutes les occurences de
disfluences associées au bégaiement" (p. 25)."*

Si dans les prochaines années il s'avere que la Covert Repair Hypothesis doive rejoindre le rang des
théories qui présentent un intérét historique plutdt que scientifique, il s'agira d'un progrés notable.
L'abandon adéquat d'une théorie fondée sur les résultats de la recherche empirique constitue un
progres souhaitable dans une discipline, et les orthophonistes qui, a terme, sont guidés par la théorie
sur le bégaiement seraient bien avisés d'une telle évolution.

LA THEORIE EXPLAN

La proposition fondamentale

Elle s'appuie également sur le modéle de Levelt

Comme la Covert Repair Hypothesis, la théorie EXPLAN se base sur le modele de traitement de la
parole de Levelt pour spécifier une cause du bégaiement.

Un retard de planification motrice

Cette théorie differe de la Covert Repair Hypothesis en ce qu'elle postule que la planification motrice
est retardée plutdt qu'incorrecte. Elle semble déja esquissée dans des articles de la fin des années
1990."%149159 E|le semble avoir été élaborée sur la base de la notion que le bégaiement tend a
impacter les mots de contenu plus que les mots-fonction (voir Legon Une). Ses auteurs ont proposé
I'hypothese que "le bégaiement survenant sur des mots-fonction est causé par I'indisponibilité
d'instructions relatives au mot de contenu suivant" (p. 1020)."* lls postulent également que, comparé
aux mots-fonction,

la planification de la production d'un mot de contenu n'est pas disponible car la
planification de ce type de mot est relativement lente, en raison de leur contenu
sémantique plus complexe, de leur composition phonétkéue et de leur longueur
plus importante comparés aux mots-fonction. (p. 1028)"*

[l semble que les premieres propositions formelles de la théorie soient apparues quelques années plus
tard">""??, introduisant le terme de théorie EXPLAN pour mettre en avant les notions de planification
de la parole et d'exécution motrice.

La présentation la plus compléte et la plus formelle de cette théorie date sans doute de 2004."* Elle
traite de la planification de la parole comme aspect linguistique du processus et de |'exécution comme
de sa composante motrice. Le bégaiement se produit lorsque la planification motrice est en retard par
rapport a I'exécution des mouvements de la parole. Selon cette théorie, cela se produit parce que la
planification des segments linguistiques des mots de contenu est lente car ces derniers sont plus
difficiles a planifier que les mots-fonction. La théorie suggere que :

les répétitions de mots entiers (de méme que les pauses) sont des facons de
gagner du temps sur le plan moteur (en exécutant de maniére répétitive un
programme précédemment généré) par rapport a un contenu difficile a planifier
[...] tandis que les prolongations, les répétitions de parties de mots et les césures
asémantiques traduisent un probleme de planification (la répétition, la
prolongation et I'hésitation en milieu de mot signifient que la planification
n'était pas correcte ou n'était que partiellement préparée). Les prolongations, les
répétitions de parties de mots et les césures asémantiques sont dites progressives
pour indiquer que le locuteur a progressé prématurément dans son flux de
parole et pour contraster avec ce qui se produit dans le processus de
retardement. (p. 56)"**

Ainsi, le bégaiement survient : soit lorsque le locuteur utilise des répétitions de mots entiers pour
retarder |'exécution de la planification motrice d'un mot de contenu qui n'est pas encore prét, soit
lorsque le locuteur abandonne cette stratégie de retardement et tente a la place d'avancer pour
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prononcer le mot insuffisamment préparé, en espérant que son plan arrivera a temps. Ce dernier
processus cause d'autres perturbations de la parole, plus complexes.

Un continuum

Comme dans la Covert Repair Hypothesis, la théorie EXPLAN intégre ['hypothese de continuité, reliant
les disfluences normales de la petite enfance au développement du bégaiement. Cet argument est
exposé clairement dans une publication, et s'appuie sur la notion que "les jeunes locuteurs
présenteraient des disfluences similaires, qu'ils soient diagnostiqués bégues ou non" (p. 346)."*° A |'age
adulte, c'est le passage de disfluences sur des mots-fonction a des disfluences sur des mots de
contenu, pour lesquels il existe un retard de planification motrice, qui est responsable de la mise en
place du bégaiement persistant. Le bégaiement précoce correspond a la simple répétition de mots-
fonction, pour retarder les choses, parce que le mot de contenu n'est pas prét. Le bégaiement
persistant a I'age adulte correspond au moment ot le locuteur abandonne la tactique de retardement
relative aux mots-fonction, et tente d'avancer dans sa parole au moyen de mots de contenu qui ne
sont pas totalement planifiés, ce qui engendre des moments de bégaiement différents et plus
complexes.

Testabilité

On pourrait arguer que les travaux de recherche propres a confirmer ou infirmer la Covert Repair
Hypothesis évoqués précédemment pourraient avoir le méme impact sur la théorie EXPLAN. Quoi
qu'il en soit, I'équipe ayant congu I'EXPLAN a fait état de "trés peu de dysfluences" (p. 345)"° chez les
enfants et les adultes sur les mots-fonction placés apres les mots de contenu, ce qui a été interprété
comme allant dans le sens de cette théorie. Cet article a également argumenté que le fait que, pour
toutes les tranches d'age "les dysfluences [...] ont principalement touché soit le mot-fonction
précédant le mot de contenu, soit le mot de contenu lui-méme, mais pas les deux" (p. 345)"° était en

accord avec la théorie.

Récemment, un groupe indépendant a testé I'EXPLAN'® de maniére directe en partant du principe
que dans le cadre du bégaiement précoce, la théorie prévoit que la complexité phonétique du
deuxieme mot de I'énoncé prédira la survenue de bégaiement sur le premier mot de cet énoncé. Les
auteurs ont constaté que, chez quatorze enfants de 3 ans, ce n'était pas le cas. Un autre groupe
indépendant'® a mené deux expérimentations chez I'adulte & partir d'un protocole de recherche
fondé sur |""effet de regroupement sémantique", avec des résultats en accord avec cette théorie.

Pouvolir explicatif

Facteurs causaux

Le pouvoir explicatif de la théorie EXPLAN concernant les facteurs causaux établis est plus ou moins
équivalent a celui de la Covert Repair Hypothesis, décrite précédemment. Les caractéristiques
cérébrales structurelles et fonctionnelles pourraient étre responsable de son mécanisme, en lien avec la
génétique. Cette théorie propose une explication mécaniste a la survenue du bégaiement durant la
phase d'acquisition du langage.

Caractéristiques connues du trouble

Le responsable de I'équipe qui a mis au point cette théorie a mis |'accent sur ses qualités en termes de
pouvoir explicatif.””® Elle permet en effet d'expliquer I'influence de la langue sur le bégaiement. Elle
fournit une explication a la nature intermittente du bégaiement, au fait qu'il n'affecte pas chaque
syllabe : c'est parce que les retards de planification motrice dépendent de la difficulté de I'item a
planifier. Cette théorie permet également d'expliquer la prédominance du bégaiement sur les mots-
fonction dans le bégaiement précoce et le passage a une surreprésentation des mots de contenu dans
le bégaiement persistant. Comme la Covert Repair Hypothesis, qui traite également du processus de
production de la parole, elle fournit une explication quant a la période d'apparition du bégaiement et
aux différents types de moments de bégaiement. Elle permet encore d'expliquer les caractéristiques
cérébrales structurelles et fonctionnelles a I'origine du probleme et le fait que les conditions dans
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lesquelles le débit de parole est ralenti favorisent la fluence. Comme d'autres théories, elle est muette
sur le sujet des comportements superflus.

En tant que théorie portant sur une interruption spécifique du processus de production de la parole,
elle partage un certain nombre de défauts avec la Covert Repair Hypothesis. Elle n'explique pas le
phénomene de récupération spontanée. Elle n'explique pas non plus pourquoi |'apparition du
bégaiement peut étre soudaine ou progressive. Comme il s'agit d'une théorie du processus de
production de la parole, elle n'explique pas plus que la Covert Repair Hypothesis les données de la
recherche relatives aux instruments a vent et aux taches bimanuelles. De plus, il semble que le fait
que le bégaiement puisse survenir en conditions expérimentales sur des non-mots (qui ne requierent
pas de traitement lexical) est fortement dommageable pour la théorie. Comme la Covert Repair
Hypothesis, elle échoue a expliquer pourquoi le bégaiement varie selon les moments et les situations
au niveau intra-personnel.

L'avenir de la théorie EXPLAN

Il est difficile de conjecturer sur I'avenir de la théorie EXPLAN, étant donné qu'elle n'a été
officiellement présentée que tres récemment, il y a a peine dix ans. La théorie est testable et elle
résistera peut-étre aux tentatives de réfutation suite aux expérimentations a mener par des chercheurs
non liés a son développement dans les années a venir. A ce jour, sa faiblesse semble toutefois résider
dans son pouvoir explicatif limité concernant les caractéristiques établies du bégaiement.

LE MODELE A 3 FACTEURS DES MOMENTS DE BEGAIEMENT DE PACKMAN ET
ATTANASIO

Contexte

Ce modele, généralement appelé Modele P&A, est un modele au vrai sens du terme, comme souligné
précédemment : il explique comment les choses fonctionnent. Il ne propose pas d'expliquer pourquoi
le trouble se développe, mais plutot d'expliquer les facteurs qui, ensemble, sont nécessaires et
suffisants a la survenue des moments de bégaiement individuels. De ce fait, il integre la logique que
"tous les facteurs causaux doivent étre a I'oeuvre lors de chaque moment de bégaiement" (p. 226)**.

Le Modele P&A a été élaboré par Packman et Attanasio’****"*” qui ont repris et développé une

réflexion exposée dans des publications antérieures."®"? Ils reconnaissent que ce modele intégre des
éléments tirés de travaux antérieurs de Zimmermann et Wingate. s attribuent a Zimmerman et a ses
confréres la notion que le systtme moteur de la parole des personnes qui bégaient est sans doute
particulierement susceptible a la variabilité.'*®'*"'** |Is attribuent a Wingate la notion que la prosodie,
dont I'accent tonique fait partie, est perturbée dans le bégaiement.'®'**'®> Wingate avait observé que
['effet de la stimulation rythmique impliquait des changements d'accentuation, et notamment que la

parole rythmée réduisait les contrastes d'accentuation.

La proposition fondamentale
Le modele P&A implique les trois facteurs suivants :

Une altération du traitement neurologique de la langue

Ce modele postule qu'un probléeme du systeme nerveux central engendrerait un systeme moteur de la
parole intrinséquement instable chez certains enfants. La premiére version publiée du Modéle P&A**
suggérait que le probleme de traitement neural correspondait probablement un défaut de connectivité
de la substance blanche, comme d'autres chercheurs I'avaient proposé'®. Ce probleme se
manifesterait sous la forme d'un déficit du traitement neurologique de la langue, le rendant vulnérable
aux perturbations. Dans le modele, ce probleme de traitement neurologique de la parole est une
condition nécessaire mais non suffisante a la survenue du bégaiement. Dit autrement, tous ceux qui
bégaient doivent présenter ce probléeme, mais il est possible de I'avoir sans bégayer.
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Des éléments déclencheurs des moments de bégaiement

Le probleme neurologique de traitement de la parole sous-jacent et les éléments déclencheurs des
moments de bégaiement sont, ensemble, nécessaires et suffisants a la survenue de moments de
bégaiement. Les moments de bégaiement sont déclenchés par certains éléments du langage oral. Voici
les variables qui augmentent la demande motrice placée sur un systeme de parole déja instable : les
variations d'accentuation d'une syllabe a I'autre et la complexité linguistique. Ces éléments entrainent
les personnes qui bégaient au-dela de ce que leur systeme de parole instable peut traiter, provoquant
ainsi la survenue de moments de bégaiement.

Cette idée s'appuie sur le moment décisif du développement précoce du langage pendant lequel les
enfants commencent a produire des contrastes accentuels au niveau linguistique. Ils diront par
exemple "dad-da", en accentuant la premiere syllabe, plutot que "dad-da." On pourrait penser qu'il ne
s'agit que d'une faible différence, mais c'est un véritable bond en termes de contr6le moteur de la
parole. Suite au déclenchement initial de moments de bégaiement d{i a des tentatives précoces de
production de contrastes accentués, les réponses inadaptées des enfants luttant contre le probleme
font que le bégaiement continue de se développer.

Des modulateurs

Selon le modele P&A, le seuil au-dela duquel les moments de bégaiement se déclenchent est modulé
de maniere individuelle, en fonction de I'état d'excitation physique du moment. L'anxiété constitue
une cause majeure d'excitation physique ; elle peut abaisser le seuil de survenue des moments de
bégaiement ou en augmenter le nombre. Ce seuil peut également étre abaissé par des facteurs
cognitifs. Le modele s'appuie sur des données montrant que le bégaiement augmente avec le niveau
d'excitation physique vraisemblablement associé a I'augmentation du nombre de personnes devant
lesquelles il faut parler.'”1%%1%% || s'appuie également sur des données montrant que le bégaiement

augmente lorsqu'une tache linguistique concurrente détourne |'attention de la parole.'”%"”"
Le modele P&A est présenté dans le schéma ci-dessous.*
MODULATING FACTORS
TRIGGERS paliad
Inherent features of spoken language s
variable syllabic stress e = neural processing for gy STUTTERING

R ; spoken language
linguistic complexity P Buag

physiological
cognitive

Testabilité

Le modeéle P&A a été élaboré récemment ; il est donc trop tot pour s'attendre a ce qu'il soit testé et
éprouvé expérimentalement. Une possibilité pourrait étre de faire passer un scanner cérébral a des
enfants génétiquement a risque avant |'émergence du bégaiement, et de démontrer la présence d'une
anomalie du systeme nerveux central chez tous ceux qui commenceraient a bégayer par la suite.
Parce que le modele postule qu'une anomalie du systeme nerveux central est une condition
nécessaire au bégaiement, tout enfant présentant un bégaiement devrait avoir cette anomalie avant

* Adapté et reproduit avec autorisation : Packman, A (2012), Theory and therapy in therapy: A complex relationship,
Journal of Fluency Disorders, 37, 225-233. © 2012 Elsevier.
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['émergence du bégaiement. Une autre prédiction du modéle serait que la variabilité de la durée
d'une voyelle augmente davantage durant une bréve période juste avant |'apparition du bégaiement
que durant une période antérieure.

Le modeéle serait toutefois mis a I'épreuve si le bégaiement ne diminuait pas dans des conditions
expérimentales réduisant les contrastes d'accentuation linguistique. Ce type d'expérience devrait étre
possible, car les propriétés acoustiques de |'accentuation linguistique sont bien connues, comprenant
par exemple l'intensité syllabique, la fréquence fondamentale et la durée. Les concepteurs de la
théorie s'aventurent aussi a dire que leur proposition "serait infirmée si on montrait que le bégaiement
pouvait survenir lors de vocalisations ne contenant pas de syllabes, par exemple durant la production
de voyelles prolongées" (p. 359)."° Par ailleurs, le modéle serait remis en cause si le bégaiement ne
diminuait pas dans le cadre de conditions expérimentales réduisant les contrastes accentuels
linguistiques. Une telle expérience devrait étre possible puisque les corrélats acoustiques de
['accentuation linguistique, tels que I'intensité syllabique, la fréquence fondamentale et la durée, sont
bien connus.

Le modele P&A suggere |'existence d'une relation systématique et mesurable entre le niveau
d'excitation physiologique et le niveau de bégaiement chez les personnes qui bégaient. Ce modele
serait réfuté si I'absence de corrélation entre le niveau d'excitation physiologique et la survenue de
moments de bégaiement était démontrée de fagon expérimentale au sein de groupes de personnes qui
bégaient. Les données existantes ne sont pas vraiment en faveur du modéle P&A. Les résultats des
expériences menées sur le sujet suggerent qu'il n'existerait pas de lien aussi systématique. Ce lien n'a
pas été retrouvé dans le cadre de chocs électriques contingents au bégaiement'’?, d'entretiens
éprouvants comparés a des entretiens ol |'interlocuteur était bienveillant'”?, de confrontation a des
sons redoutés'’* ou encore de taches classiques de lecture et de conversation'””. Par ailleurs, il semble
n'y avoir aucune relation entre le niveau d'anxiété auto-évalué et les mesures subjectives ou
objectives de sévérité du bégaiement'’®. Il existe toutefois des données acoustiques'’”” montrant que
['excitation affective causait davantage de fluctuations de la fréquence des seconds formants chez les
personnes qui bégaient comparé aux contrdles.

Pouvolir explicatif
Facteurs causaux

Le modele P&A s'appuie sur les connaissances existantes sur le bégaiement. Il intégre explicitement
les anomalies des caractéristiques cérébrales structurelles et fonctionnelles au sein de son explication
causale, et il est intuitif de faire le lien entre ces anomalies et la génétique. Le modeéle P&A propose un
mécanisme pour expliquer la survenue du bégaiement pendant la phase de développement langagier,
puisque c'est a cette période que les contrastes accentuels linguistiques émergent.

Caractéristiques connues du trouble

Le modele P&A a été congu spécifiquement pour expliquer les données de la recherche relatives au
bégaiement. Il n'est donc pas surprenant qu'il s'en acquitte bien. A I'origine, il a été congu pour
expliquer les résultats montrant que la variabilité de la durée vocalique diminue avec les traitements
qui incorporent une condition favorisant la fluence.”®"”? En effet, le modéle permet d'expliquer les
résultats obtenus avec ces traitements en termes de réduction de la variabilité de la durée vocalique,
qui compense ['instabilité du systeme moteur de la parole en réduisant I'accentuation linguistique
dans la parole. Une étude'® récente s'appuyant sur |'imagerie par résonance magnétique
fonctionnelle a fourni les premiers détails neurophysiologiques concernant le mécanisme via lequel la
parole rythmée pourrait controler le bégaiement.

Ce modele permet également d'expliquer la prépondérance des mouvements répétés au moment de
I'apparition du bégaiement. Il s'agit de la réponse de I'enfant au probléme : une tentative de stabiliser
le systeme de production de la parole en minimisant les contrastes d'accentuation. Le développement
ultérieur de postures figées et de comportements superflus idiosyncrasiques correspond a une réponse
moins adaptée au probleme. Si la myélinisation (voir Legon Deux) est impliquée dans le probléeme de
traitement neurologique de la parole, le modele P&A permet d'expliquer que certains enfants

115



LECON TROIS CF QUI CAUSE LE BEGAIEMENT

récupéerent spontanément tandis que d'autres continuent de bégayer toute leur vie. Le probleme sous-
jacent de traitement moteur neurologique de la parole postulé par le modele permet d'expliquer les
différences intra-individuelles de sévérité du bégaiement en fonction des situations. La sévérité du
probléme de traitement neurologique sous-jacent influencerait la ligne de base de sévérité du
bégaiement selon les individus, et les effets modulateurs des facteurs physiologiques et cognitifs
expliqueraient les différences idiosyncrasiques de bégaiement selon les situations et les moments.

Ce modele explique une grande partie de I'influence de la langue parlée sur le bégaiement, puisque le
bégaiement touchant les phonémes initiaux et les premiers mots d'énoncés est associé a
['accentuation. Le bégaiement est plus susceptible de toucher des énoncés complexes sur le plan
linguistique que des énoncés simples. Enfin, ce modele est en accord avec les données de la
recherche montrant que les énoncés complexes sur le plan linguistique contribuent a I'instabilité des
mouvements de la parole.'”

On retrouve |'autre point faible de ce modele en termes de pouvoir explicatif chez tous les autres
modeles décrits dans ce chapitre : ses auteurs n'ont pas proposé d'explication concernant le fait
qu'environ un tiers des enfants commencent a bégayer brusquement, d'un jour a I'autre, ou le fait que
les techniques de stimulus verbal contingent a la réponse permettent de contréler le bégaiement de
maniére si efficace dans la petite enfance.

EPILOGUE

Au début de ce chapitre figurent des références a d'anciennes théories causales du bégaiement ayant
été développées dans les premieres décennies du XX*™ siecle. De nombreuses théories élaborées au
cours des dernieres décennies du XX*™ siécle n'ont suscité que peu d'intérét au XXI*™ siecle, comme
en témoigne leur absence au sein des revues scientifiques a comités de lecture récentes ou des actes
de colloques publiés. Il est vraisemblable que ces théories soient destinées a rejoindre celles qui n'ont
plus qu'une valeur historique dans le champ orthophonique. Ces derniéres comprennent la Sensory-
Motor Modelling Theory'®, le Neuroscience Model'®, |' Anticipatory Struggle Hypothesis'®, la Two-
Factor Theory'®, la théorie neuropsycholinguistique'®® et le Suprasegmental Sentence Plan Alignment
Model'”. Ces théories ont fait I'objet de revues dans plusieurs textes de référence.>®” Si a I'avenir
['une de ces théories suscitent un regain d'intérét, elles figureront dans les prochaines éditions de cet
ouvrage. Dans |'éventualité ol une nouvelle explication causale est proposée et suscite de I'intérét,
elle sera également incluse dans le présent ouvrage. On peut donner comme exemple une proposition
élaborée au siecle actuel'®® susceptible de susciter de I'intérét, car elle fournit une explication
complete quant a la maniére dont les traitements de restructuration de la parole et différentes
conditions de parole (voir Legon Une) permettent de réduire ou d'éliminer le bégaiement.

Dans tous les cas, le va-et-vient d'une telle quantité de théories causales du bégaiement au siecle
dernier refléte son statut de trouble déroutant, sans doute I'un des plus déconcertants ayant jamais
affecté |'étre humain.

RESUME

[l est nécessaire d'aborder le sujet des causes du bégaiement avec les patients et les parents. Les
explications causales orientent également le déroulé du traitement sur le long terme. La viabilité d'une
explication causale dépend de sa testabilité et de son pouvoir explicatif. Au cours de ce siécle, cing
explications causales ont suscité un intérét dans le domaine : les modeles multifactoriels, le modele
d'interférence inter-hémisphérique, la Covert Repair Hypothesis, la théorie EXPLAN et le modele P&A.
Dans I'ensemble, aucune explication causale n'a encore résisté aux tentatives de réfutation
expérimentales un nombre de fois suffisamment important, ou pendant une période assez longue,
pour garantir un niveau d'assurance acceptable. A présent cependant, il semble raisonnable de dire
que le bégaiement semble au moins partiellement lié a un probleme de traitement neurologique de la
parole, bien que le détail soit loin d'étre clair. Cette large notion, sous différentes formes, a résisté aux
tentatives de réfutation depuis le début du siecle dernier.
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SIX RAISONS DE METTRE EN PLACE DES MESURES CLINIQUES

Evaluation

Prendre des mesures cliniques constitue une fagon formelle de documenter la nature et la sévérité de
['impact du bégaiement sur le patient au moment du bilan initial. Cet impact peut étre de nature
comportementale ou non comportementale. L'impact non comportemental du bégaiement est en
grande partie lié a I'anxiété et peut étre mesuré au moyen d'outils décrits dans la Lecon Onze.
L'impact comportemental du bégaiement est lié aux moments de bégaiement et a leur fréquence,
comme décrit dans la Lecon Une.

Cela ne veut pas dire que la prise de mesures cliniques est nécessaire a la détection de |'impact du
bégaiement sur le patient. Au contraire, cela sera évident avec I'expérience clinique. Cependant, la
prise de mesures cliniques fournit des valeurs permettant de quantifier I'impact du bégaiement. Il est
utile de noter ces valeurs lors de I'évaluation du patient, pour plusieurs raisons. Il existe des textes de
référence'” qui présente un apercu de la plupart des outils d'évaluation clinique formelle a destination
des adultes et enfants qui bégaient. Nous n'évoquerons pas la plupart de ces outils ici car ils sont
majoritairement utilisés en recherche et pas en clinique.

Communiquer avec les clients

Les mesures cliniques instaurent un langage commun entre |'orthophoniste et le patient ou les parents,
langage pouvant étre utilisé pour communiquer facilement sur la sévérité du bégaiement au quotidien.
Par exemple, si un parent dit que I'enfant "était a 5 toute la journée d'hier," I'orthophoniste aura
immédiatement une représentation claire de la sévérité du bégaiement de cet enfant ce jour-la. Ce
niveau de communication entre orthophoniste et patient est essentiel pour pouvoir évaluer si le
traitement fonctionne comme prévu.

Enoncer des objectifs de traitement

Lorsqu'un orthophoniste met en place un traitement du bégaiement, il doit avoir une idée claire de
['objectif qu'il veut atteindre. Les mesures cliniques du bégaiement indiquent aux parents quels sont
ces objectifs. La description formelle de ce processus utilise des termes comme définition des objectifs
de traitement, critéres des objectifs de traitement ou visées du traitement. Certains traitements
contiennent des objectifs de traitement qu'il serait déconseillé de modifier, tandis que pour les autres
traitements il est classique que ['orthophoniste et le patient établissent les objectifs ensemble.

L'utilisation de mesures pour documenter les objectifs de traitement et voir s'ils ont été atteints fait
partie de la responsabilité du traitement. Le traitement du bégaiement requiert des financements
publics ou privés. Ceux qui fournissent ces financements ont intérét a connaitre les résultats de leur
investissement. Les mesures cliniques constituent une maniére idéale de rendre compte de
['amélioration de la santé du patient et du nombre d'heures de traitement financé nécessaires a cette
amélioration

Evaluer les progres

La prise de mesures clinique ne s'arréte pas aprées |'évaluation. Il est nécessaire de déterminer si le
traitement fonctionne et s'il y a des progres satisfaisants. Si la progression vers les objectifs n'est pas

" Merci a Sue O’Brian pour ses conseils concernant ce chapitre. Cette Lecon traite de la prise de mesures cliniques
relatives a la sévérité du bégaiement, a la qualité de vie et au dégré de satisfaction vis-a-vis de la parole des personnes
qui bégaient. Les mesures relatives a |'anxiété sont traitées au cours de la Legon Onze (Traitement de I'Anxiété Sociale
et du Bégaiement).
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satisfaisante, les mesures cliniques vont aider a en analyser et documenter les raisons afin de régler le
probleme.

Gestion du maintien des bénéfices du traitement

Les ressources de santé dédiées au bégaiement sont précieuses. Par conséquent, elles ne sont pas
mises a profit si les patients ne maintiennent pas les bénéfices de leur traitement et qu'ils sollicitent
ensuite une voir plusieurs nouvelles sessions de traitement. Comme nous le verrons dans la Legon Dix,
ce type de rechute post-traitement est un probleme majeur chez les patients adultes. Ce n'est pas tant
un probleme chez les jeunes enfants présentant un bégaiement qui atteignent leurs objectifs de
traitement, mais cela peut arriver.’

La prise de mesures cliniques peut étre utilisée pour contrbler les progrés des patients post traitement
afin de détecter tout signe de rechute imminente et y apporter une réponse clinique le cas échéant. La
période qui suit le traitement est dite période de maintien. 1| s'agit d'une étape indispensable de tout
traitement du bégaiement.

Suivi des variations quotidiennes de la sévérité du bégaiement

Comme mentionné dans la Legon Trois, on sait bien que la sévérité du bégaiement est variable. Pour
rappel, la sévérité du bégaiement est susceptible de varier selon le nombre de personnes auxquelles
on s'adresse, sachant qu'il est typique de bégayer davantage lorsque I'audience est plus importante. La
sévérité du bégaiement varie habituellement selon les situations, avec une sévérité moindre lorsqu'on
s'adresse a des interlocuteurs habituels et une sévérité plus importante lorsqu'on s'adresse a des
figures d'autorité et des connaissances plus officielles. Il est essentiel que les orthophonistes utilisent
des mesures cliniques pour identifier et suivre ces variations quotidiennes dans le cadre du suivi
clinique. Par exemple, un orthophoniste peut demander a un patient d'utiliser une technique de
contrdle du bégaiement dans une situation quotidienne provoquant généralement du bégaiement
sévere. Il peut demander au patient de mesurer la sévérité du bégaiement dans cette situation chaque
jour afin de voir si une amélioration systématique se produit.

LE POURCENTAGE DE SYLLABES BEGAYEES (% SB)

Apergu
[l s'agit d'une mesure du pourcentage de syllabes énoncées qui sont bégayées, et que I'on abrege en
%SB. On la désigne parfois sous le nom de mesure du bégaiement par comptage car elle est basée sur
le dénombrement des moments de bégaiement non ambigus. Comme expliqué dans la Lecon Une, les
moments de bégaiement non ambigus correspondent aux moments pendant I'émission de parole qui
constituent clairement du bégaiement et non des disfluences normales.

Le pourcentage de syllabes bégayées est calculé a partir des syllabes émises, la syllabe étant une unité
fondamentale de la production de la parole.* Le nombre moyen de syllabes contenu dans chaque mot
prononcé augmente avec |'age, a mesure que le niveau de langage se complexifie. A I'dge adulte, le

ratio est d'environ 1.5 syllabes par mot, mais dans I'enfance il ne s'éléve qu'a 1.15 selon une source.’

Lorsqu'on mesure le %SB, on considere les syllabes comme étant bégayées ou non bégayées. Par
exemple, si quelqu'un prononce 900 syllabes et que 98 d'entre elles constituent des moments de
bégaiement non ambigus, cela correspond a 10.1%SB. Si quelqu'un prononce 1 435 syllabes et que
75 d'entre elles constituent des moments de bégaiement non ambigus, cela fait 5.2%SB. Les
pourcentages de syllabes bégayées sont habituellement transcrits a une décimale pres. Des données
ont indiqué qu'un score de %SB correspondant a une conversation de vie quotidienne d'une durée de
10 minutes était représentatif du degré de sévérité du bégaiement pour I'ensemble de la journée.® Ce
résultat a été répliqué aupres d'adolescents” ; on notera cependant que cela n'est vrai que pour les
données de groupe, pas au niveau individuel.

Cette méme étude® contient des informations utiles quant a I'interprétation clinique des %SB. La
parole de 10 participants adultes a été analysée en continu pendant 12 heures, période pendant
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laquelle ils ont émis en moyenne 33 617 syllabes, avec un intervalle de 17 274 a 50 463 et une
déviation standard de 9 027 syllabes. Cela signifie que, si un adulte bégaie par exemple a un taux de
10%SB par période de 12h, il pourrait y avoir 1700 a 5000 moments de bégaiement sur cette période.
Ce type de données n'est pour |'instant pas disponible chez I'enfant.

Lorsqu'on calcule le %SB, on ne comptabilise une syllabe comme bégayée qu'une seule fois, quel que

dont une bégayée. Qu'il y ait eu des mouvements répétés, des comportements verbaux superflus sur la
prononciation de "je" et deux tentatives pour prononcer le mot ne change pas le fait que pour le calcul
du %SB, on ne compte qu'une syllabe bégayée.

Plus rarement, on utilise le pourcentage de mots bégayés, une mesure similaire mais qui implique de
compter chaque mot prononcé au lieu de chaque syllabe prononcée. Il est désormais rare que cette
mesure soit utilisée pour la recherche et la pratique clinique.

On prétend parfois que le %SB est une mesure objective, mais si |'on veut étre rigoureux, c'est
inexact. Lorsqu'on évalue le bégaiement a I'aide du %SB, il faut qu'un observateur émette un
jugement perceptif sur le fait qu'une syllabe est bégayée ou non ; il n'y a pas la de vérité objective.
Une autre précision tatillonne est que les termes de "fréquence de bégaiement" et "taux de
bégaiement" sont souvent employés indifféremment lorsqu'on parle des %SB. Au sens strict
cependant, un pourcentage est une mesure de proportion et ces termes sont donc inexacts. Ils sont
fréquemment utilisés quoiqu'il en soit. Il est plus exact d'assimiler le %SB a une mesure de sévérité du
bégaiement.

La distribution des scores de pourcentage de syllabes bégayées n'est pas normale

S'agissant des mesures cliniques, il est pratique que les valeurs de la population générale aient une
distribution normale, de sorte que le score moyen corresponde au milieu d'une distribution normale,
avec la moitié des scores au-dessus de la moyenne et I'autre moitié en-dessous. On sait alors que pres
des deux tiers (68.2% pour étre exact) des cas se situent a |'intérieur d'une déviation standard de part
et d'autre de la moyenne. Cela aide a interpréter les scores extrémes en fonction de leur distance a la
moyenne.

La distribution des scores de %SB n'est pas normale.® Il y a davantage de cas modérés que de cas
séveres.”'*"" Les données de cette derniére étude'' relative aux adultes sont représentées dans le
diagramme ci-dessous.* La fagon correcte de décrire cette distribution est de dire qu'elle est désaxée
vers la droite, et qu'elle ressemble a une distribution binomiale négative. La situation semble similaire
dans le cas du bégaiement précoce'?, bien que les %SB semblent plus faibles a cet age de la vie.’
Dans le schéma ci-dessous figurent peu de personnes avec un score supérieur a 20%SB mais
beaucoup avec des scores inférieurs & 10%SB. Le score médian est de 4.8%SB. Le 60°™ percentile se
situe a 6.5%SB, ce qui veut dire que 60% des scores (pour ces données du moins) sont inférieurs a
6.5%SB."

¥ Adapté et reproduit avec autorisation : O’Brian, S et al (2004), Measurement of stuttering in adults: Comparison of
stuttering-rate and severity-scaling methods, Journal of Speech, Language, and Hearing Research, 47, 1081-1087. ©
2004 American Speech-Language-Hearing Association.

t 2 PN . ..
Dans le schéma, les scores de %SS sont arrondis a I'entier le plus proche. C'est pourquoi il y a une occurrence de score
a 0; le score réel était de 0.3 %SS.
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Pour les travaux de recherche impliquant des %SB, les implications de scores désaxés vers la droite
sont quelque peu complexes car cela pose des problemes mathématiques pour leur analyse et leur
interprétation. Ces problématiques statistiques sont présentées en détail ailleurs."

Equipement utilisé pour la mesure du pourcentage de syllabes bégayées

Dans le cadre de la pratique clinique, le %SB est habituellement mesuré au cours d'une conversation
avec le patient, ou a partir de |'observation d'une conversation entre I'enfant et son parent. Un
dispositif de comptage a deux boutons comme celui que I'on peut voir sur la photographie ci-dessous
est utilisé pour mesurer le %SB. On appuie sur ['un des boutons a chaque fois qu'une syllabe est
produite sans bégaiement, et sur I'autre a chaque fois qu'une syllabe est produite avec du bégaiement
non ambigu. Ce dispositif calcule automatiquement le %SB. D'autres dispositifs ou applications
mobiles peuvent étre utilisés, de méme que des logiciels.'*"

Un entrainement considérable est nécessaire pour apprendre a utiliser ce type d'équipement, mais des
formations sont facilement accessibles.'*"> Un inconvénient a I'utilisation d'une application mobile est
que les boutons ne sont pas mécaniques. Il peut ainsi étre difficile de maintenir le contact visuel avec
son patient en mesurant le %SB en ligne, comme on voit I'orthophoniste le faire sur la photographie.

Les limites du pourcentage de syllabes bégayées

Pas réalisable en auto-évaluation

Il est utile que les patients et les parents puissent utiliser eux-mémes un outil de mesure de la sévérité
du bégaiement au quotidien. Mais étant donné I'équipement et |'entrainement nécessaires a la mesure
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du %SB, ce n'est pas une option clinique. Par conséquent, I'usage clinique du %SB est normalement
limité a I'évaluation orthophonique au sein de la clinique. Il est possible d'obtenir des mesures du
%SB des patients en vie quotidienne si on leur demande de faire d'apporter des enregistrements audio
ou méme vidéo d'eux-mémes. Il est facile de réaliser ce type d'enregistrement a partir de son
téléphone portable. Bien qu'il soit colteux en temps de mesurer le %SB a partir de ces
enregistrements, il s'agit d'un effort qui peut se justifier dans certains contextes cliniques.

Fiabilité
La fiabilité est un terme général qui renvoie a la stabilité des scores obtenus lorsque la mesure est
effectuée a plusieurs reprises'®. La fiabilité relative fait référence a la capacité d'une mesure a ordonner
en rangs un groupe de participants. Elle est le plus souvent mesurée avec un coefficient de corrélation
ou un indice de corrélation intraclasses. La fiabilité absolue (parfois appelée concordance) fait
référence a la proximité des scores individuels les uns par rapport aux autres, ainsi qu'a un
hypothétique "vrai score". Elle peut étre mesurée en pourcentage de concordance, erreur standard de
mesure ou limites de concordance.

[l est notoire que le pourcentage de syllabes bégayées est une mesure non fiable. La premiere étude
qui le montre date de 1940 et reflete un manque de fiabilité relative : 20 orthophonistes avaient
compté de 37 a 136 moments de bégaiement a partir d'un méme échantillon de parole. Au cours des
décennies suivantes, de nouvelles données ont concordé a mettre en évidence ce probléeme de
fiabilité."® Un article' liste 32 études incluant des mesures de fiabilité. Probléme récurrent avec la
fiabilité absolue : si un observateur attribue un certain score de %SB, il n'y a aucune garantie qu'un
autre observateur attribuera le méme score ou méme un score proche. En recherche, on appelle cela
un probleme d'accord inter-juges ou encore d'accord inter-observateurs. Les mesures de %SB ont
fréquemment donné lieu a des accords inter-juges médiocres.”*?'*>?*

Dans la plus célébre de ces études™, les chercheurs ont donné les mémes 10 échantillons audio (dont
8 contenaient du bégaiement) a analyser a 26 orthophonistes de quatre pays différents et leur ont
demandé d'en déterminer le score de %SB. Les orthophonistes ont donné des scores radicalement
différents. Il est particulierement inquiétant que les scores de certains échantillons situés dans la
fourchette inférieure aient présenté des variations considérables : 0-4.2 %SB, 0.6-3.5 %, 0-2.1 %SB,
0-4.8 %SB et 0-2.1 %SB. Des résultats de cette nature suggerent que certains orthophonistes
consideérent que certains échantillons ne contiennent aucun bégaiement, tandis que d'autres
considerent que ces mémes échantillons présentent un bégaiement significatif sur le plan clinique et
qui nécessite un traitement. Une étude plus récente** a montré que les étudiants et les orthophonistes
généralistes relevaient en moyenne moins de la moitié des moments de bégaiement relevés par les
orthophonistes spécialisées dans le bégaiement.

En réponse a ces problemes de fiabilité, une procédure de comptage du bégaiement par intervalle de
temps”® a été adaptée pour le bégaiement.’**”?® Avec cette méthode, |'évaluateur note si de brefs
intervalles de parole, d'une durée de 10 secondes par exemple, sont dénués de bégaiement ou
contiennent un ou plusieurs moments de bégaiement. Une revue ultérieure® a toutefois montré que
cette méthode ne résolvait pas le probleme de fiabilité des mesures de comptage du bégaiement.

Il apparait également qu'écouter les échantillons de parole deux fois, pour compter les syllabes a la
premiere écoute et les moments de bégaiement a la deuxieme ne permet pas de résoudre les
problémes de fiabilités du %SB.>**" Cette deuxieme étude’’ a également indiqué qu'il ne servait a rien
de ralentir les échantillons de parole en comptant les syllabes et les moments de bégaiement. Les
résultats d'une étude récente portant sur les procédures d'entrainement au comptage des moments
bégayés® sont plus encourageants ; toutefois I'entrainement n'a en aucun cas résolu le probleme de
fiabilité de ce comptage.

Des données® montrent que le jugement des observateurs inexpérimentés est plus fiable lorsqu'ils
indiquent si chaque énoncé contient un moment de bégaiement ou plus, plutot que lorsqu'ils évaluent
si chaque syllabe contient un moment de bégaiement. Cette méme étude fait état d'une amélioration
de la fiabilité lorsque les observateurs avaient acceés a la transcription des échantillons de parole
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concernés. Le fait d'avoir accés aux transcriptions leur permettait également d'analyser les
échantillons plus rapidement.

D'autres données® montrent qu'une formation a I'utilisation de %SB en anglais ne permet pas
nécessairement de généraliser I'emploi des %SB dans une autre langue. Vingt-cing cliniciens
anglophones ne parlant pas espagnol ont été formés a |'utilisation des %SB. Ils n'ont pas atteint les
criteres de fiabilité relative et absolue lorsqu'ils ont mesuré les %SB chez des locuteurs
hispanophones.

ECHELLES DE SCORE DE SEVERITE (SS)

Apergu
Différents nombres de graduations

Les échelles de score de sévérité (SS) correspondent a un type de mesure clinique qui differe des %SB.
L'évaluation de la sévérité est une mesure perceptive, qui consiste a écouter un échantillon de parole
contenant du bégaiement et a utiliser I'échelle de SS pour quantifier un jugement global de sévérité.
Un patient peut également s'auto-attribuer un SS.

Les échelles de sévérité sont utilisées depuis de nombreuses années sous différentes formes. Elles
varient selon le nombre de graduations, mais leur nombre est arbitraire. Il n'y a pas de raison valable
de penser qu'un certain nombre de graduations est mieux qu'un autre. On utilise couramment des
échelles a sept, neuf ou dix graduations. Souvent, mais pas toujours, certaines des graduations de
['échelle ou la totalité comportent une légende indiquant ce qu'elles représentent.

Echelles de sévérité couramment utilisées

Les échelles de sévérité utilisées dans la recherche comportent souvent sept graduations. C'est le cas
dans I'lllinois Early Childhood Stuttering Project (voir Legon Deux). Une version de |'échelle comporte
les graduations suivantes : 0 = disfluence normale, 1 = bégaiement trés léger et 7 = trés sévére®, tandis
qu'une autre version comporte : 0 = parole normale, 1 = bégaiement trés léger et 7 = bégaiement trés
sévere®®. Les échelles couramment utilisées en clinique tendent a avoir 9 ou 10 graduations. Une
échelle fréquemment utilisée pour le traitement du bégaiement précoce (voir Lecon Six) présente les
graduations suivantes : 0 = pas de bégaiement, 1 = bégaiement extrémement faible et 9 = bégaiement
extrémement sévere. Une échelle fréquemment utilisée chez les enfants plus agés, les adolescents et
les adultes (voir Cours 8 et 9) présente les graduations suivantes : 0 = pas de bégaiement, 1 =
bégaiement extrémement faible et 8 = bégaiement extrémement sévére. Dans les dossiers patients, on
transcrit habituellement les scores sous la forme de SS 1, SS 2, SS 3 etc.

Une mesure comportementale
Comme les %SB, les scores de sévérité sont censés étre des mesures comportementales de la sévérité
du bégaiement. Lorsqu'un patient évalue son propre SS, son score est susceptible de refléter dans une
certaine mesure son expérience non comportementale du trouble, notamment I'anxiété relative a la
parole. Il est donc important d'apprendre au patient a ne pas laisser ces facteurs impacter son SS ; il
existe des procédures spécifiques, décrites dans la Lecon Onze, pour évaluer I'anxiété relative a la
parole.

Présentation des échelles de score de sévérité aux patients

[l est conseillé d'utiliser un support visuel pour présenter les échelles de SS aux patients et aux parents,
et de leur en fournir une copie pour qu'ils puissent s'en servir en-dehors de la clinique. Voici a quoi
peut ressembler une échelle de SS présentée a un patient :
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0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
No Extremely Extremely
Stuttering Mild Severe
Stuttering Stuttering

Echelles ordinales a intervalles égaux

Ces échelles de SS sont appelées échelles ordinales a intervalles égaux. "Ordinal" signifie séquence de
nombres, et "a intervalles égaux" signifie que chaque graduation est censée représenter le méme
incrément de sévérité. Savoir si, en pratique, il s'agit réellement d'échelles d'intervalles égaux ou si on
tend a y tasser des scores est une question pointue de psychophysique. Le sujet a été traité, en se
référant spécifiquement a la graduation ordinale des outils de mesure du bégaiement.’”

La distribution des scores de sévérité n'est pas normale

Comme pour les scores de %SB, les SS n'ont pas une distribution normale, bien qu'elle y ressemble
davantage que pour les %SB.? Le graphique ci-dessous * montre les SS estimés par des orthophonistes
sur une échelle de neuf graduations a partir des données d'une étude mentionnée précédemment qui
impliquait 90 adultes avec bégaiementX."" Les graduations sont les suivantes : 0 = pas de bégaiement,
1 = bégaiement extrémement léger et 8 = bégaiement extrémement sévére. Il montre les SS arrondis a
la valeur entiere. Les scores de 0.4 ont été arrondis a 0. Bien que la distribution de ces scores ne soit
pas rigoureusement normale, elle a I'air de s'en rapprocher davantage que le graphique montrant les
%SB." Le score de sévérité médian est de 3.0.

25
20
Percentage
of
Scores 10
a

0 1 2 3 4 5 6 7 8

Severity Rating
Les données d'une premiere étude'’ s'appuient sur des scores de sévérité attribués par des cliniciens. Il
semble cependant que les données provenant des scores de sévérité auto-attribués par des adultes suivent
une distribution beaucoup plus proche d'une loi normale®. Une deuxiéme étude’® consistait en une
enquéte en ligne portant sur 505 adultes qui bégaient. Une échelle similaire permettait de décrire le
bégaiement au sein de situations du quotidien, et la distribution était quasiment celle d'une loi normale.

¥ Adapté et reproduit avec autorisation : O’Brian, S. et al. (2004), Measurement of stuttering in adults: comparison of
stuttering-rate and severity-scaling methods. Journal of Speech, Language, and Hearing Research, 47, 1081-1087. ©
2004 American Speech-Language-Hearing Association.

I e . N . . . . N P
L'échelle utilisée dans I'article va de 1 a 9, mais le graphique convertit les données pour correspondre a une échelle
allantde 0 a 8.
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Fiabilité des scores de sévérité

En toute logique, il y a plus de chance d'atteindre un niveau de fiabilité acceptable avec les SS
qu'avec les %SB, tout simplement parce que les échelles de SS ont bien moins de scores potentiels.
Une publication indique qu'en 2011 on dénombrait 11 études relatives a la fiabilité des SS pour le
bégaiement (voir Tableau 1, p. 1287)." Ces études montrent que, bien que les échelles de SS ne soient
pas dénuées de problemes, elles sont probablement plus fiables que les %SB. Certaines données
montrent également que les SS sont plus fiables que les %SB dans les contextes cliniques ou il y a un
besoin de détecter des changements dans le temps chez des patients individuels."

Chez les enfants, il a été montré qu'avec un entrainement minimal, les orthophonistes et les auditeurs
tout venant tombaient d'accord a la fois pour les SS et les %SB*, et que les scores des parents
d'enfants qui bégaient étaient proches de ceux des orthophonistes***'. Une étude** a rendu compte de
['utilisation de I'échelle de SS a 10 graduations décrite précédemment aupres d'enfants de 3 a 6 ans et
d'orthophonistes parlant sept langues (danois, anglais, allemand, grec, italien et persan). Les résultats
ont montré que ni la langue, ni le niveau d'expérience clinique n'impactaient les scores attribués par
I'orthophoniste. Cependant, une étude® a montré que les orthophonistes n'utilisaient pas I'échelle de
facon fiable lorsque les patients adultes parlaient un dialecte mandarin non connu. Une étude portant
sur 25 cliniciens® anglophones, ne parlant pas espagnol, a montré un taux de fiabilité relative adéquat
a partir d'une échelle de SS sur 9 points lorsque celle-ci était utilisée pour les échantillons de parole
en espagnol. Il y avait cependant un probléeme quand a la fiabilité absolue parmi les cliniciens, ce qui
a mené les auteurs a mettre en garde contre une généralisation clinique de I'utilisation de I'échelle
dans une autre langue.

Dans I'idéal, les patients et les confreres attribueraient tous exactement le méme SS pour un méme
échantillon de parole. En pratique cependant, les orthophonistes expérimentés considerent
généralement qu'une différence d'une unité constitue la limite acceptable, avec par exemple des
scores tels que SS 6-7, SS 4-5 ou SS 7-8.

Un guide pour la cotation de I'échelle de sévérité*

Apres avoir écouté le patient pendant 'intervalle de temps désiré, ces quatre questions peuvent étre
utilisées comme guide a I'attribution du SS.

Y a-t-il eu des moments de bégaiement non ambigus ?

Si ce n'est pas le cas, alors le SS est de 0, ce qui correspond a pas de bégaiement. S'il y avait des
moments de bégaiement ambigus qui auraient pu étre des disfluences normales, alors un SS de 1
(bégaiement extrémement léger) serait approprié. Un SS de 1 serait également approprié s'il n'y avait
qu'un moment de bégaiement non ambigu, que celui-ci était bref et pas particulierement génant,
comme une syllabe répétée rapidement deux ou trois fois sans posture figée ni comportement
superflu. Un SS de 2 serait éventuellement approprié pour ce cas de figure, surtout s'il y avait plus
d'un moment de bégaiement bref de ce type, indiquant un peu plus de sévérité qu'un bégaiement
extrémement léger

Est-ce qu'un observateur lambda remarquerait le bégaiement ?

Une regle d'or est qu'un observateur lambda (quelqu'un sans formation orthophonique qui ne
formerait pas de jugement sophistiqué sur la parole) ne remarquerait normalement pas un niveau de
SS de 0-1. Il pourrait s'agir de quelqu'un que le patient pourrait rencontrer dans sa vie de tous les
jours, comme un comptable, un chauffeur de bus, un vendeur, un serveur, un avocat etc. S'il semble
que cet observateur lambda remarquerait le bégaiement, alors le SS sera de 2 ou plus.

1 PN . 21 4
Merci a Sue O’Brian pour ces éléments.
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A quel point la communication est-elle affectée ?

Comme évoqué dans la Lecon Une, le bégaiement est chronophage et les personnes qui bégaient
peuvent dire un tiers de moins que les personnes qui ne bégaient pas, et dans le cas d'un bégaiement
sévere ne produire que moins d'un quart de parole que leurs pairs. Lorsqu'on assigne un SS, une
considération majeure doit donc étre le degré d'impact sur la communication. On consideérera a la fois
la réduction de la production verbale et le degré de handicap causé par les comportements superflus.
Dans le cas ol les comportements superflus sont particulierement handicapants, I'orthophoniste
trouvera que la communication est particulierement affectée.

Etait-ce léger, modéré ou sévére ?

[l est utile de garder en téte quatre catégories pour décrire la maniére dont le bégaiement affecte la
communication : léger, modéré, sévére ou extrémement sévere. Léger correspond a un SS de 1-3,
modéré a un SS de 4-5, sévére a un SS de 6-7 et extrémement sévére a un SS de 8 (ou 8-9 dans le cas
d'une échelle a 10 graduations). Les catégories léger, modéré, sévere ou extrémement sévére sont
d'ailleurs utiles lorsqu'il s'agit de décrire la sévérité du bégaiement du patient de maniére informelle.
On pourrait par exemple lire dans un compte rendu : "J'ai évalué ce jour cet homme agé de 37 ans
présentant un bégaiement extrémement léger."

Le diagramme ci-dessous résume ces éléments de guidance pour I'attribution d'un SS.

L A A 'S | L A L L J

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
No ‘.\\\é\ Mild Moderate Severe Extremely
Stuttering \\N & Severe
((\e\é{,e 0\\&
@1&‘@"& &
Lt

La population clinique comme référence

Les échelles de sévérité sont d'une utilité clinique optimale lorsqu'on les attribue en référence a la
population clinique des personnes qui bégaient. En d'autres termes, un SS a 5 signifie que le patient
est similaire aux autres personnes qui bégaient et consultent en orthophonie avec cette sévérité de
bégaiement. A ce jour, I'expérience clinique et la guidance d'un collégue plus expérimenté
constituent les seules fagons d'établir de tels points de repére. Il n'existe pas de méthode de formation
généralement accessible permettant de montrer a des orthophonistes inexpérimentés ce qu'un groupe
d'orthophonistes spécialisés pensent étre des SS représentatifs pour la population clinique.

Les connaissances cliniques sur la sévérité d'une population peuvent étre utilisées pour aider les
patients a utiliser I'échelle de sévérité. Par exemple, si un patient dit que sa parole pendant une
conversation avec |'orthophoniste correspondait a un SS de 7, ce dernier peut dire "c'était plutdt a 5."
Apres avoir écouté un parent et son enfant parler un moment, un orthophoniste pourrait demander :
"Quel SS donneriez-vous a sa parole la tout de suite ?" Le parent pourrait répondre "4" et
['orthophoniste acquiescer, ou le parent pourrait dire "3" et |'orthophoniste répondre qu'il aurait plutot
donné un 4. La plupart des patients et des parents parviennent rapidement a faire coincider leur SS
avec celui que donnerait |'orthophoniste.

Les avantages de I'évaluation de la sévérité
Sa simplicité
Par opposition au %SB, un avantage notable des SS est qu'ils sont simples et ne requiérent aucun
équipement, ce qui signifie qu'ils ne coltent rien. De plus, il semble qu'il ne soit pas nécessaire de

passer du temps a se former pour apprendre a les utiliser,**%*" ce qui les rend particulierement
adaptés a |'usage des patients et des parents, qui peuvent les utiliser pour s'autoévaluer ou évaluer
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leurs enfants. En outre, ils peuvent étre facilement utilisés dans d'autres langues sans qu'une traduction
détaillée soit nécessaire.*

Cela signifie que I'orthophoniste peut connaitre directement le niveau de sévérité du bégaiement pour
une période donnée. Il peut par exemple demander a un patient comment était son bégaiement la
semaine précédente, et celui-ci pourra lui répondre "1". Dans ce cas, I'orthophoniste sait que le
bégaiement du patient était extrémement léger la semaine précédente. Un autre exemple de question
pourrait étre "comment était votre bégaiement pendant I'appel téléphonique a ce client ?" La simplicité
de I'échelle de sévérité permet de I'utiliser avec une souplesse clinique considérable. Il est par
exemple possible qu'un orthophoniste demande a un patient ou a un parent de noter un "SS typique"
ou "le pire SS" correspondant a une période de la journée définie ou a I'ensemble de la journée.

Sa validité

[l semble que les SS aient plus de validité que les %SB car ils prennent en compte la totalité des
caractéristiques comportementales du bégaiement plutét qu'un simple comptage des moments de
bégaiement.

Sa discrétion

L'évaluation de la sévérité peut étre réalisée discretement. L'orthophoniste peut évaluer la sévérité du
bégaiement du patient en séance a son insu. Cela évite |'effet dit de Hawthorne relatif a I'évaluation
du bégaiement, dans lequel le fait méme d'évaluer un comportement peut le modifier. Les parents
peuvent utiliser le SS pour mesurer le bégaiement de leur enfant a tout moment de la journée.

LA RELATION ENTRE %SB ET SS

Une relation forte

[l existe une corrélation forte d'une valeur de 0.91 entre ces deux méthodes d'évaluation lorsqu'elles
sont utilisées par des orthophonistes pour les mémes échantillons." Cet effet a été mis en évidence en
kannada.*” Cela signifie que ces deux méthodes peuvent étre utilisées indifféremment, avec deux
réserves toutefois. Dans |'étude mentionnée'’, le %SB ne correspondait pas du tout au SS dans
plusieurs cas, ce qui a empéché d'obtenir une corrélation plus forte. Cela s'est produit a plusieurs
reprises lorsque les échantillons de bégaiement contenaient de fortes proportions de mouvements
répétés ou de faibles proportions de postures figées.

La seconde réserve provient d'une étude*® montrant que la fiabilité des %SB dépendait davantage du
fait que les échantillons soient présentés sous forme audiovisuelle que pour les SS. Les scores de
pourcentage de syllabes bégayées étaient 18% plus élevés lorsqu'un échantillon audiovisuel était
utilisé, comparé a un échantillon sur support audio uniquement, mais cela n'a pas été le cas pour les
SS. Ce n'est pas un probleme lorsqu'on échange en personne avec les patients en mesurant la sévérité
de leur bégaiement, mais cela suggere que 'utilisation du SS est préférable lorsque les patients
apportent des enregistrements audio de leur parole.

Dans un contexte de recherche clinique, il semble que (du moins pour le bégaiement précoce), les
%SB et SS s'averent aussi efficaces |'un que I'autre a documenter les résultats d'un traitement du
bégaiement dans le cadre d'un essai clinique. La simplicité des SS en fait donc une meilleure option
dans ce contexte.>* (Les outils de mesure clinique dans le cadre d'essais cliniques sont présentés dans
le cours suivant.)

Mouvements répétés et postures figées
Les mouvements répétés ne sont en général pas aussi handicapants que les postures figées, et ils sont
souvent moins chronophages. De ce fait, si le %SB d'un échantillon est plutot élevé a cause d'un
grand nombre de moments de bégaiement avec des mouvements répétés, cela ne signifie pas
nécessairement que le SS correspondant sera également élevé. Un observateur ne pensera pas
forcément que tous ces moments de bégaiement avec mouvements répétés constituent un bégaiement
particulierement sévere.
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A l'inverse, prenons |'exemple d'un échantillon de parole obtenant un %SB relativement bas car il ne
contient que quelques moments de bégaiement, mais qu'il s'agit de postures figées particulierement

handicapantes et chronophages. Un échantillon de ce type pourra donner lieu a un faible %SB mais a
un SS élevé car la nature handicapante et chronophage de ces
postures figées incite un observateur a estimer que le PERCENTILE SR %55

bégaiement est assez sévere.

10 1.2 1.2

Rangs centiles pour les %SB et les SS 20 1.5 20
Le tableau ci-contre® présente les rangs percentiles comparatifs 30 1.9 2.9
des deux mesures dans le cadre de I'analyse de dossiers de 40 26 3.6
patients adultes."" Des orthophonistes ont attribué les deux 50 3.0 4.8
mesures a partir d'échantillons vidéo de 3 minutes. On voit 60 3.9 6.5
par exemple dans le tableau que le 50°™ centile correspond a 70 47 8.6
3.0 pour le SS et a 4.8 pour le %SB. En d'autres termes, pour 80 56 12.6
cet ensemble de données, la moitié des cas cliniques se situera 90 6.8 10.5
au-dessus de ces valeurs et |'autre moitié en-dessous." 100 8.0 36.9

La relation entre %SB et SS pendant le traitement
L'Annexe 1 de ce chapitre présente un exemple de dossier clinique montrant les %SB et les SS utilisés
pendant les 12 semaines de traitement d'un enfant. Ce dossier clinique illustre I'association entre les
deux mesures. L'orthophoniste a mesuré le %SB en présentiel chaque semaine et a consigné les SS
données par les parents chaque jour de la semaine précédant la séance.

L'enfant a systématiquement obtenu un SS a 0 pendant les derniéres semaines du dossier, avec un SS
ponctuel a 1, et les %SB mesurés par |'orthophoniste étaient également a 0 pendant cette période.
Voila un exemple de traitement réussi du bégaiement de I'enfant. Les SS donnés par les parents étaient
a 0 (pas de bégaiement) la plupart du temps, avec parfois un score a 1(bégaiement extrémement
léger), qu'un observateur ne remarquerait probablement pas. Le %SB de |'orthophoniste confirme ces
résultats.

SYLLABES PAR MINUTE (SPM)

[l arrive qu'une mesure clinique du débit de parole, le plus souvent le nombre de syllabes par minute,
soit associée au %SB. Les dispositifs qui mesurent le %SB ont typiquement un timer permettant de
générer des mesures de syllabes par minute. Comme les moments de bégaiement prennent du temps,
si le bégaiement diminue apres le traitement, on s'attend a ce que le débit de parole augmente. Il est
nécessaire d'utiliser cet outil de mesure clinique dans le cadre de traitements qui incluent des objectifs
de débit de parole, ce qui est le cas de nombreux traitements modernes destinés aux adolescents et
aux adultes. Une application mobile permettant de contrdler le débit de parole du patient et de fournir
un feedback est en cours de développement.*®

MESURE DU DEGRE DE NATUREL DE LA PAROLE (NAT)

Pourquoi mesurer le degré de naturel de la parole ?
Les traitements de restructuration de la parole qui occupent une place importante dans cet ouvrage
présentent une utilité clinique sur le plan de la réduction du bégaiement, mais ils ne permettent pas
forcément d'obtenir une parole pergue comme complétement naturelle. Il s'agit d'une problématique

¥ Adapté et reproduit avec autorisation : O’Brian, S et al (2004), Measurement of stuttering in adults: comparison of
stuttering-rate and severity-scaling methods, Journal of Speech, Language, and Hearing Research, 47, 1081-1087. ©
2004 American Speech-Language-Hearing Association.

t z ez . N . 2 . .
L'échelle utilisée dans I'article va de 1 a 9, mais le données figurant dans le tableau sont converties pour correspondre
a une échelle allant de 0 a 8.
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clinique connu depuis longtemps.*’ Les traitements de restructuration de la parole impliquent un
compromis entre une parole dénuée de moments de bégaiement et une parole qui a I'air naturelle.
Une mesure du degré de naturel de la parole est donc nécessaire dans le cadre de ces traitements, afin
de guider les patients vers une parole aussi naturelle que possible tout en procurant la diminution du
bégaiement désirée.

Une échelle du degré de naturel de la parole

Une échelle a 9 graduations a été élaborée pendant les années 1980 et 1990 et est désormais
largement utilisée par les chercheurs (et parfois par les orthophonistes) pour rendre compte du degré
de naturel de la parole.”’®*"**** Pour les besoins de la recherche, il a été mathématiquement montré
que :

La moyenne de trois évaluateurs indépendants (pour des données post

traitement) ou de cinq évaluateurs indépendants (pour les données pré-

traitement) devrait donner un résultat compris dans une limite d'une graduation

du score réel hypothétique du locuteur pour au moins 80% des échantillons. (p.
718)*

Des données® montrent que les évaluateurs orthophonistes et les évaluateurs tout venant attribuent
des scores différents aux patients qui utilisent des techniques de restructuration de la parole pour
controler leur bégaiement. Les évaluateurs tout venant ont attribué des scores en moyenne 1.6
graduations plus hautes (moins naturel) que les évaluateurs orthophonistes. Par ailleurs, parmi les tout
venant, les hommes ont attribué des scores 1.3 fois plus hauts (moins naturel) que les femmes.

DISFLUENCES DE TYPE BEGAIEMENT

Les Disfluences de Type Bégaiement correspondent a une mesure utilisée en recherche par I'lllinois
Early Childhood Stuttering Project (voir Lecon Deux) et également utilisée par d'autres chercheurs
comme mesure de sévérité du bégaiement :*°

Les trois types de disfluences les plus typiques du bégaiement des jeunes enfants
(répétition d'une partie d'un mot, répétition de mots monosyllabiques et parole
dysrythmique) ont été combinés pour former une catégorie globale appelée
Disfluences de Type Bégaiement [...] (p. 38)

La mesure des Disfluences de Type Bégaiement a été utilisée pour mettre au point un algorithme
complexe appelé le Weighted Stuttering-Like Disfluency score, comme évoqué dans la Lecon Deux.

La terminologie relative a cet outil de mesure ("de type bégaiement") est ambigte. Elle a de ce fait été
critiquée a plusieurs reprises puisqu'on ne sait pas bien si elle se rapporte a du bégaiement ou a des
disfluences normales.””**3%% D'apres la taxinomie, les enfants qui ne bégaient pas produisent moins
de 3.0 Disfluences de Type Bégaiement pour 100 syllabes, ce qui implique que les enfants
normofluents présentent des comportements de parole "de type bégaiement." Le probléme potentiel
que pose cette terminologie paradoxale est illustré dans une publication®" ayant utilisé cet outil de
mesure et ayant comme titre "[...] fréquence du bégaiement chez les jeunes enfants qui bégaient et
ceux qui ne bégaient pas" (p. 2133).

[l existe un algorithme complexe s'appuyant sur les Disfluences de Type Bégaiement : le Weighted
Stuttering-Like Disfluency Score®. Il vise a prédire la récupération spontanée a partir du bégaiement
précoce. L'algorithme s'appuie sur les transcriptions codées d'échantillons de parole® :

Le weighted SLD est calculé en additionnant les répétitions de PdM [parties de
mot] et de Sl [syllabes individuelles] émises sur 100 syllabes et en multipliant
ensuite cette valeur par le nombre moyen d'UdR [unités de répétition] de PdM
et de Sl combinées. Le résultat obtenu est ajouté a deux fois la somme des
blocages et des prolongations (tous deux désignés sous le terme de PD)
[phonation disrythmiquel. (p. 2559, italique ajouté par nos soins)®*
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L'INSTRUMENT DE SEVERITE DU BEGAIEMENT (SSI-4)

Le manuel de I'examinateur du Stuttering Severity Instrument® en est désormais a sa quatrieme

édition, souvent abrégée en SSI-4. Le SSI-4 est un outil de mesure du bégaiement plus détaillé que le
%SB ou le SS. Il implique un indicateur composite qui regroupe dans un seul nombre des informations
sur le %SB, la durée des trois moments de bégaiement les plus longs, les comportements superflus
verbaux et non verbaux et le degré de naturel de la parole. L'échelle de naturel de la parole est celle
que nous venons de décrire. Les comportements superflus, désignés sous le nom de "manifestations
physiques concomitantes", sont évalués a partir d'une échelle a 6 graduations pour laquelle 0 = aucun
et 5 = sévere et semblant douloureux. Le SSI-4 peut étre coté manuellement ou de fagon informatisée.
A des fins de comparaison, les données normatives concernent 72 jeunes enfants, 139 enfants d'age
scolaire et 60 adultes. Si I'on veut utiliser cet outil de mesure, il faut commander les feuilles de
passation et le manuel aupres de I'éditeur. Le test a été traduit en persan.®®

Le SSI-4 a été congu a des fins de recherche et d'applications cliniques. Les études y font fréquemment
référence, méme si les %SB sont mentionnés plus souvent. La cotation prend un temps considérable
car la parole du patient doit étre transcrite et analysée. Le temps requis n'est pas un probléme dans un
contexte de recherche, mais peut étre problématique dans les applications cliniques, lorsque des
mesures de sévérité de la parole doivent étre prise a chaque séance hebdomadaire.

Plusieurs études ont remis en question la fiabilité de cet outil de mesure, et elles sont examinées dans
une étude plus récente qui questionne a nouveau sa fiabilité.*” Une autre étude® montre que le SSI-3
(la version antérieure au SSI-4) ne fournit aucune information supplémentaire a ce qui peut étre
obtenu a partir d'une échelle de SS. Si I'on prend cela en compte, et qu'on considere que son
utilisation implique des dépenses de temps et d'argent, il apparait que le SSI-4 n'est peut-étre pas
adapté a la pratique clinique des orthophonistes généralistes. Toutefois, les orthophonistes qui se
spécialisent dans le traitement du bégaiement voudront peut-étre |'acheter et y consacrer le temps
nécessaire a la passation de I'évaluation pré et post traitement, et peut-étre d'une ou deux passations
pendant le traitement.

LE SCORE D'EFFICIENCE DE LA PAROLE (SEP)

Un groupe de recherche a commencé a développer cet outil comme alternative aux mesures par
comptage des moments de bégaiement.*® Le SEP est dérivé de I'analyse du signal de la parole et
permet de calculer "la proportion de temps durant laquelle le locuteur produit une parole fluente
comparativement au temps de parole totale" (p.7).*” Des résultats encourageants ont été présentés a
partir d'échantillons audio de parole de 15 secondes, montrant que le SEP est une alternative
acceptable au SS et au %SB. A terme, ce groupe de recherche a pour projet de développer "des
algorithmes permettant la segmentation et le calcul automatiques du SEP" (p. 67).

L'OASES (OVERALL ASSESSMENT OF THE SPEAKER'S EXPERIENCE OF
STUTTERING)

Le bégaiement persistant affecte la qualité de vie et peut étre mesuré avec I'OASES™ (Overall
Assessment of the Speaker’s Experience of Stuttering - Evaluation Globale de ['Expérience du
Bégaiement par le Locuteur). Il s'agit d'un outil congu a partir de la Classification Internationale du
Fonctionnement, du Handicap et de la Santé de I'Organisation mondiale de la Santé.”" Chacune des
questions de ['OASES invite a une réponse cotée de 1 a 5, les scores plus élevés reflétant un impact
plus négatif sur la qualité de vie. Des données normatives de I'OASES australien complémentent celles
des Etats-Unis.”

L'OASES est un questionnaire comportant quatre catégories de questions : informations générales,
réactions au bégaiement, communication en vie quotidienne et qualité de vie. Le score de I'OASES
correspond au total obtenu aux quatre sections. Cette échelle a été élaborée en 20067* et commence a
apparaitre régulierement dans les publications scientifiques. Il est nécessaire d'acheter les feuilles de
passation et le manuel auprés de I'éditeur pour utiliser cet outil.
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L'OASES peut étre un ajout intéressant au panel d'évaluations de I'orthophoniste pour évaluer la
qualité de vie du patient avant et apres le traitement. Pour ce faire, il existe trois versions
correspondant a différents ges. L'OASES-S est destiné aux enfants d'age scolaire de 7 a 12 ans,
['OASES-T aux adolescents de 13 a 17 ans et I'OASES-A aux adultes de 18 ans et plus. On a montré
que I'OASES-A avait une fiabilité et une validité acceptables’>”” et les résultats préliminaires relatifs a
I'OASES-S et I'OASES-T sont indiqués dans le guide de traitement.”” L'OASES-S a été traduit en
néerlandais (OASES-S-D)’* et en portugais (OASES-S-PT)”® et ' OASES-A a été traduit en japonais
(OASES-A-)) 7® et en hébreu”’. Les données montrent que la fiabilité et la validité sont également
satisfaisantes dans ces langues. Il a été montré que I'OASES-A permet d'incorporer des dimensions
telles que la spontanéité d'expression verbale’ et les sentiments de satisfaction relative a la
communication au quotidien.” Il semble également étre en lien avec la sévérité du bégaiement
autoévaluée, mais pas les %SB” ni le SSI-IV®.

Une revue systématique®' portant sur les outils de mesure de I'impact psychologique du bégaiement
sur les enfants d'age scolaire (voir Lecon Onze) a inclus I'OASES-S. Il s'agissait de 'un de deux tests
dont les propriétés de mesure étaient étayées. Les auteurs de la revue avaient prévu de n'inclure que
des mesures d'impact psychologique dont les données développementales avaient été publiées dans
des revues scientifiques a comité de lecture. Par conséquent, ils ont retiré ce critere et inclus ['OASES-
S dans leur revue, méme si les seules données a I'appui ne figurent que dans le guide de traitement
commercialisé. Il y a une réserve a émettre concernant |'utilisation de ce test : ses données
corroborantes n'ont pas été validées par un comité de lecture et ne peuvent étre étudiées qu'apres
avoir acheté le guide de traitement.

LE WASSP (WRIGHT AND AYRE STUTTERING SELF-RATING PROFILE)

Le WASSP (Wright and Ayre Stuttering Self-Rating Profile - Profil d'auto-évaluation du bégaiement de
Wright et Ayre) est un autre instrument de mesure de la qualité de vie également congu pour refléter le
systeme de classification de I'OMS.#*%%* Le WASSP n'est pas développé de maniére aussi empirique
que I'OASES et il n'existe pas de données normatives a ce jour. Il semble avoir été congu comme un
instrument de mesure orienté a la fois vers la recherche et la clinique, avec des objectifs d'applications
cliniques pour I'évaluation et la mise en évidence des changements chez le patient post traitement.
Ses concepteurs indiquent que son contenu peut étre utilisé pour élaborer le traitement. Chacun de ses
24 items est coté sur une échelle de 7 graduations allant de aucun a trés sévere. Ces items évaluent les
domaines des "comportements de bégaiement (8 items), pensées relatives au bégaiement (3 items),
émotions relatives au bégaiement (5 items), conduites d'évitement li€es au bégaiement (4 items) et
préjudice causé par le bégaiement (4 items)" (p. 84).%

Les concepteurs du WASSP ont indiqué que ce test était suffisamment fiable et valide.** Le temps de
passation, d'une durée de 10 minutes selon les auteurs, est plus court que pour ['OASES. Il est
nécessaire de I'acheter aupres de I'éditeur pour I'utiliser. Il semble que ce test soit couramment utilisé
au Royaume-Uni, ol il a été élaboré, mais que sa disponibilité ailleurs soit limitée a ce jour.** Une
version turque® présente des normes acceptables en termes de fiabilité et de validité.

ECHELLES SIMPLES DE SATISFACTION RELATIVE A LA PAROLE

Dans les compte rendus, la satisfaction des patients relative a leur parole est souvent mesurée a I'aide
d'une échelle simple, allant par exemple de 1 a 9 avec 1 = extrémement satisfait et 9 = extrémement
insatisfait. 1l existe également des versions dans lesquelles 1 = extrémement content et 9 =
extrémement mécontent. Ces échelles peuvent étre utilisées par les parents pour mesurer la
satisfaction relative a la parole de leur jeune enfant. En plus de présenter les avantages de simplicité et
de validité des échelles d'auto-évaluation, une échelle de satisfaction relative a la parole peut étre
utile sur le plan clinique car il s'agit d'une mesure globale qui englobe (probablement) toute
caractéristique comportementale et non comportementale impactant le patient.

138



LE BEGAIEMENT ET SON TRAITEMENT : ONZE LECONS Septembre 2020

Une version plus complexe a été suggérée®®, dans laquelle le patient émet un jugement sur sa parole a
['aide d'une échelle allantde 1 a 10 ou 1 = trés mauvais et 10 = excellent, avec les items
intermédiaires suivants : mauvais, fortement insuffisant, insuffisant, suffisant, bien et trés bien.

Une échelle globale simple”™ a été élaborée a partir de la question "Si vous prenez en compte tous les
problémes associés a votre bégaiement, a quel point étes-vous aujourd'hui satisfait de votre
communication dans les situations de parole quotidiennes 2", pour laquelle 1 = extrémement satisfait
et 9 = extrémement insatisfait. 1| s'agit de la SCESS (Satisfaction with Communication in Everyday
Speaking Situations). L'échelle de la SCESS est bien corrélée avec I'OASES et |'auto-évaluation de la
sévérité du bégaiement, mais pas avec le %SB.

RESUME

La prise de mesures cliniques est indispensable a |'évaluation des patients et permet de communiquer
avec eux au sujet de leur bégaiement. Elle est également indispensable pour déterminer des objectifs
de traitement, évaluer la progression et controler le maintien des objectifs une fois atteints. Les
instruments de mesure de la sévérité du bégaiement les plus pratiques a utiliser sont le %SB et le SS.
Les mesures d'évaluation de la sévérité présentent des avantages cliniques liés a leur simplicité, a leur
validité et a la possibilité de les utiliser a I'insu des patients si nécessaire. De maniére générale, le %SB
et le SS semblent mesurer les mémes dimensions de la sévérité du bégaiement, avec des réserves
importantes toutefois. La mesure du caractére naturel de la parole est essentielle dans les traitements
qui impliquent un compromis entre controle du bégaiement et parole naturelle. Des outils existent qui
permettent de mesurer la qualité de vie des patients liée a la santé avant et apres le traitement. Un
glossaire des procédures de prises de mesures cliniques est présenté en Annexe 2.
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ANNEXE 1

Mesures de %SB et de SS dans e cadre du suivi d'un enfant présentant un bégaiement précoce

Les cercles remplis correspondent aux SS attribués par le parent chaque jour. Les cercles vides
correspondent aux SS attribués par le clinicien a chaque consultation. Les nombres inscrits en bas du
graphique correspondent a la date de la premiere consultation hebdomadaire. UTA = unable to attend
(absent).

OC=NWAM»MIIONDD O

O= NWHOTO NXDWO

C=NWbLBOO N

O=2NWEOOO~N OO
C=NWHBIIONOO

—D @
W

o

(o)}

=

—

e

140

® 0



LE BEGAIEMENT ET SON TRAITEMENT : ONZE LECONS

ANNEXE 2

Septembre 2020

Mesures de la parole et de la qualité de vie dans le cadre du bégaiement

PAROLE

Pourcentage de syllabes
bégayées

Score de Sévérité

L'Instrument de Sévérité du
Bégaiement (Stuttering
Severity Instrument)

Syllabes par minute

Degré de Naturel de la
Parole

QUALITE DE VIE
Overall Assessment of the

Speaker’s Experience
of Stuttering

Wright and Ayre Stuttering
Self-Rating Profile

%SB

S

SSI-4

SPM
NAT

OASES

WASSP

Une mesure de comptage du bégaiement relative a la proportion
de syllabes prononcées qui contiennent un moment de
bégaiement non ambigu.

Une mesure perceptive de la sévérité du bégaiement, au moyen
d'une échelle ordinale.

Une mesure de sévérité du bégaiement plus détaillée et
chronophage que le %SB ou le SS.

Une mesure du débit de parole.

Une mesure perceptive du degré de naturel de la parole. Elle
utilise une échelle ordinale.

Une mesure de qualité de vie en lien avec la santé, destinée aux
adultes, aux adolescents et aux enfants d'age scolaire. Elle
comprend les domaines suivants : informations générales,
réactions au bégaiement, communication en situations
quotidiennes et qualité de vie.

Une mesure de qualité de vie en lien avec la santé, destinée aux
adultes, aux adolescents et aux enfants d'age scolaire. Elle
comprend les domaines suivants : comportements de
bégaiement, pensées relatives au bégaiement, émotions vis-a-vis
du bégaiement, évitement di au bégaiement et inconvénients
dds au bégaiement.
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LEGCON CINQ : PRATIQUE FONDEE SUR LES DONNEES PROBANTES ET
BEGAIEMENT

QU'EST-CE QUE LA PRATIQUE FONDEE SUR LES DONNEES PROBANTES ?

La pratique fondée sur les données probantes, parfois appelée médecine fondée sur les données
probantes, est une philosophie de santé qui integre les données probantes des recherches
systématiques. Cette philosophie s'applique non seulement a I'administration de soins aux individus
qui en ont besoin, mais également aux politiques de santé gouvernementales et a I'administration." La
pratique fondée sur les données probantes a d'abord été utilisée en médecine clinique, mais a
rapidement acquis une reconnaissance internationale dans de nombreux domaines de la santé, y
compris en orthophonie. En voici la définition la plus connue :

La médecine fondée sur les données probantes est |'utilisation consciencieuse,
explicite et judicieuse des données les plus probantes en vue de prendre des
décisions pour le soin des patients individuels. (p. 71)*

Une définition plus récente mentionne les mathématiques impliquées dans la génération des données
probantes de la recherche. La plupart des travaux de recherches utiles sur le plan clinique (mais pas
tous) impliquent des valeurs obtenues a partir de calculs mathématiques :

La médecine fondée sur les données probantes est ['utilisation de I'estimation
mathématique des risques de bénéfice ou de préjudice, provenant de
recherches de haut niveau sur des échantillons de population, afin d'informer le
processus de prise de décision relatif au diagnostic, aux investigations cliniques
ou au traitement des patients individuels. (p. 1)}

Une présentation vidéo trés compleéte est disponible® ; elle comprend un entretien avec un
orthophoniste et explique en quoi la pratique fondée sur les données probantes s'applique aux soins
de santé de maniere générale.

ORTHOPHONIE ET PRATIQUE FONDEE SUR LES DONNEES PROBANTES

La pratique fondée sur les données probantes a influencé le champ de I'orthophonie. L'ASHA (the
American Speech-Language-Hearing Association) est de loin |'association professionnelle
d'orthophonie la plus importante au monde, et sans doute la plus influente. En 2005, elle a déclaré
que :

La position de I'ASHA est que les audiologistes et les orthophonistes doivent

intégrer les principes de la pratique fondée sur les données probantes dans leur
prise de décision clinique afin de fournir des soins cliniques de haute qualité.

(p. 3)°

CE QUE N'EST PAS LA PRATIQUE FONDEE SUR LES DONNEES PROBANTE

Ce n'est pas une série de régles

La pratique fondée sur les données probantes n'est pas une série de regles relatives a la maniére
d'administrer des traitements. Il s'agit plutét d'une philosophie visant a guider les décisions de soins :

La médecine fondée sur les données probantes n'est pas de la médecine de
"livre de cuisine". C'est parce qu'elle requiert une approche bottom up intégrant
les meilleures données probantes externes a |'expertise clinique individuelle et
au choix du patient qu'elle ne peut résulter en une approche servile, de livre de
cuisine, des soins a apporter au patient individuel. Les données cliniques
externes peuvent informer ['expertise clinique individuelle, sans jamais la
remplacer, et c'est cette expertise qui décide de si les données probantes
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externes s'appliquent au patient individuel, et si oui comment elles devraient
étre intégrées a une décision clinique. (p. 72)*

Ce n'est pas la source de toute la connaissance clinique

Pour comprendre pleinement en quoi la pratique fondée sur les données probantes influe sur la
pratique clinique en bégaiement, il est nécessaire de connaitre les limites de la science. En bref, la
recherche systématique est une source de connaissance indispensable pour guider la pratique
clinique, mais comme l'indique la citation précédente, ce n'est en aucun cas la seule source de
connaissance sur laquelle s'appuie le clinicien. L'abstract de I'article fondateur de Gerald Siegel sur le
sujet résume les limites de la science :

La science est un outil puissant lorsqu'elle est appliquée aux questions
auxquelles elle est vouée a répondre, mais il existe certaines questions
importantes dans le domaine des troubles de la communication qui dépassent
les limites de la science. Trois domaines de ce type sont examinés : les
questions relatives aux valeurs sociales et personnelles, les questions qui
requierent des efforts logiques plutét que scientifiques et des questions qui ne
devraient pas étre posées car nous en connaissons déja la réponse et nous ne
serions pas influencés par des résultats contraires. (p. 306)°

Quelques exemples de domaines de pratique clinique qui dépassent les limites de la science sont
['empathie et le soutien émotionnel des patients, les qualités d'écoute ainsi que I'espoir et la croyance
que l'intervention va les aider. Ce sont les sources de connaissance relatives aux valeurs sociales et
personnelles et a la logique citées par Siegel, et que la recherche ne changerait pas.

Cela ne remplace pas le bon sens
Un article publié dans le British Medical Journal” formule une remarque trés pertinente sur |'usage du
bon sens en pratique clinique. Les auteurs ne relévent aucune preuve que les parachutes améliorent
les perspectives de santé lorsqu'on saute d'un avion et recommandent donc de faire preuve de bon
sens au moment de déterminer le bénéfice des parachutes pour la santé.” Ce qu'ils veulent dire,
simplement, c'est que la qualité du soin au patient patirait d'un raisonnement clinique manquant de
bon sens. Dans le cas du bégaiement, on pourrait donner I'exemple d'un patient déficient. Le bon sens
dicte que les résultats de la recherche sur les traitements du bégaiement pourraient de pas s'appliquer
a ce patient comme ils s'appliqueraient a d'autres.

COMMENT INTEGRER LA PRATIQUE FONDEE SUR LES DONNEES PROBANTES

[l existe de nombreux guides d'utilisation de la pratique fondée sur les données probantes, mais le
résumé ci-apres est une présentation simplifiée, qui s'appuie sur les étapes décrites par un texte de
référence.® La pratique fondée sur les données probantes a été appliquée a la rééducation en santé en
général,” a I'orthophonie'® et au traitement du bégaiement en particulier."” Un numéro du Journal of
Fluency Disorders est consacré au sujet de la pratique fondée sur les données probantes appliquée au
bégaiement.]Z,]3,]4,]5,]6

Premiére étape : identifier les besoins du patient
Pour étre parfaitement informé, le jugement clinique doit étre "tempéré par la situation propre au
patient et ses préférences" (p. 737)."” En d'autres termes, |'orthophoniste doit intégrer ce qu'il identifie
des besoins et de la situation du patient en plus des données de la recherche. Pour illustrer
['importance de la prise en compte de la situation propre au patient dans le raisonnement clinique, on
peut prendre I'exemple d'un enfant qui bégaie dont les parents seraient séparés et se partageraient la
garde. La prise de décision en pratique fondée sur les données probantes ne sera alors pas la méme
que dans le cas ou les parents vivent ensemble et ot I'un d'eux s'occupe de I'enfant en journée

. . . > .
Rien ne dit que les revues scientifiques doivent manquer d'humour.
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pendant la semaine. Un autre exemple pourrait étre celui d'un adulte qui cherche a controler son
bégaiement dans le cadre de conversations au quotidien. Certains patients souhaiteront controler le
bégaiement dans certaines situations précises, tandis que d'autres voudront controler le bégaiement
durant toutes les situations de parole de la journée.

Au niveau le plus élémentaire, 'orthophoniste doit déterminer pourquoi le patient a fait appel a lui.
S'agissant de bégaiement, cette notion de traitement centré sur la plainte du patient n'est certainement
pas nouvelle.'®'? En résumé, parmi les problémes qui poussent un patient qui bégaie a consulter, on
distingue ceux qui sont d'ordre comportemental de ceux qui ne le sont pas. Il y aura besoin de
contrdler le bégaiement, de cibler un aspect non comportemental du trouble ou de combiner les deux.
Le plus probable est que, dans une certaine mesure, les difficultés non comportementales impliquent
de I'anxiété sociale en lien avec la prise de parole, comme on le verra dans les Legons Dix et Onze.

Des données relatives a ce sujet ont été présentées dans le cadre d'une étude sur 71 adultes membres
de la National Stuttering Association (un groupe de self-help centré sur le bégaiement aux Etats-
Unis).”® Les interventions recues les plus citées étaient des thérapies comportementales visant a gérer
le bégaiement, mais 49% des participants ont indiqué avoir regu un traitement qui "impliquait de
réduire la peur du bégaiement ou des situations de parole" (p. 120).>° 53% des participants ont indiqué
qu'ils avaient bénéficié d'une combinaison d'approches comportementales et non comportementales,
et 25% ont indiqué qu'ils avaient regu un traitement non comportemental "peu centré sur la parole"
(p- 120).*° 33% "étaient dégus que le traitement ne tienne pas compte de leurs sentiments relatifs a
leur parole" (p. 122). Sans surprise, les 9% ayant affirmé que "leur thérapeute ne les avait pas inclus
dans le processus de décision" (p. 122) ont exprimé du mécontentement par rapport au traitement. Un
questionnaire’’ post-traitement a été proposé a 24 enfants et adolescents présentant un bégaiement
ainsi qu'a leurs leurs parents. Les réponses obtenues étaient réparties de maniére a peu pres égale
parmi les patients et les parents concernant une préférence "pour parler sans bégayer" ou non.

Dans le cas du bégaiement précoce, il est habituel que le besoin le plus important concerne le
contrle du bégaiement sur un plan comportemental. Chez les patients plus agés, la situation n'est pas
forcément aussi claire, et cela peut prendre du temps d'identifier les besoins du patient. Comme on le
verra dans la Legon Dix, il semble que la probabilité que I'anxiété sociale devienne une
problématique clinique pertinente augmente de |'age scolaire jusqu'a I'age adulte, en passant par
['adolescence.

Deuxiéme étape : trouver les données probantes pertinentes

L'étape suivante consiste a savoir ou trouver les données probantes les plus adéquates sur la maniere
d'apporter au patient ce dont il a besoin. Ce type de données permettant d'informer le traitement du
bégaiement se divise en trois grandes catégories : la recherche fondamentale, la recherche sur les
processus de traitement et la recherche sur les résultats des traitements.

La recherche fondamentale

La recherche fondamentale s'intéresse a la nature du trouble ainsi qu'a sa cause. Il s'agit par exemple
des travaux montrant qu'il est possible qu'un enfant présentant un bégaiement précoce développe un
autre trouble de la parole ou du langage. Cette information va influencer vos procédures d'évaluation.

La Legon Deux a présenté des travaux de recherche épidémiologique sur la nature du bégaiement,
que les orthophonistes peuvent prendre en compte lorsqu'ils élaborent leurs objectifs thérapeutiques.
Par exemple, les informations relatives aux chances de récupération spontanée durant la premiere
année suivant I'apparition du bégaiement seront prises en compte au moment de décider du moment
auquel on commence l'intervention précoce, comme on le verra dans la Legon Dix.

La Legon Trois, qui présente des données sur les causes du bégaiement, fournit un autre exemple de
recherche fondamentale permettant d'informer la pratique fondée sur les données probantes. Des
travaux de recherche ont testé la véracité de différentes théories actuelles. Au moment de décider
d'utiliser un traitement basé sur le modeéle des Demandes et des Capacités dans le cadre d'un
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bégaiement précoce, I'orthophoniste pourra aller vérifier si la recherche fondamentale valide cette
théorie.

La recherche sur les processus de traitement

La recherche sur les processus de traitement s'intéresse a la maniére dont les traitements fonctionnent,
ainsi qu'aux facteurs susceptibles d'impacter leur fonctionnement. Le chapitre précédent en fournit un
exemple : en effet, les traitements de restructuration de la parole impliquent un compromis entre le
contrdle du bégaiement et le caractére naturel de la parole. Ces informations guident |'orthophoniste
au moment de décider de recommander ou non un traitement a un patient.

Qu'il ait été montré que le pourcentage de syllabes bégayées (%SB) est une mesure manquant de
fiabilité, comme indiqué dans le cours précédent, constitue un autre exemple de la maniere dont la
recherche sur les processus de traitement influence la pratique fondée sur les données probantes. Ce
résultat de la recherche est en effet susceptible d'influencer le processus de traitement d'un
orthophoniste de différentes maniéres. Il pourrait par exemple inciter ce dernier a ajuster constamment
les scores de %SB par rapport a une référence de population, comme dans les sources mentionnées
dans la Lecon Quatre ***

La recherche sur les résultats des traitements

Dans le cas du bégaiement, comme dans la plupart des domaines de santé, les essais cliniques sont
"les éléments de recherche sur le traitement du bégaiement les plus fondamentaux, les plus
interprétables cliniquement et les plus utiles" (p. 402).** Ils fournissent des données de recherche
fiables montrant I'efficacité des traitements a améliorer la santé des patients. La publication d'un essai
clinique convaincant peut changer le raisonnement clinique fondé sur les données probantes en
augmentant le degré de confiance en un traitement donné. Un tel essai clinique peut introduire une
procédure entierement nouvelle pouvant étre proposée aux patients. Il peut également montrer les
limites d'un traitement ou son absence d'intérét clinique. Nous parlerons des essais cliniques en détail
ensuite.

Troisiéme étape : administrer le traitement et en évaluer les effets

La derniere étape du processus de raisonnement fondé sur les données probantes est d'administrer le
traitement et d'en évaluer les effets. Cela peut se faire au moyen des mesures cliniques simples
présentées dans le cours précédent, telles que le %SB et le SS. Le graphique présenté en Annexe 1 est
un exemple de mesure clinique utilisée pour objectiver le fait qu'un enfant répond bien au traitement
et que cela continue d'étre le cas. Si ces mesures cliniques n'avaient pas mis en évidence de
changement apparent apres plusieurs semaines de traitement, |'orthophoniste aurait eu besoin de
procéder a de la résolution de problemes et de modifier le processus de traitement.

LES CRITERES SCIENTIFIQUES EN MATIERE DE DONNEES CLINIQUES PROBANTES

Revues scientifiques a comité de lecture

Les orthophonistes qui se tiennent informés de la recherche ont besoin de déterminer quelles sources
de recherche sont suffisamment fiables pour étre considérées. Un principe de base consiste a se
demander si la recherche a été publiée dans une revue scientifique a comité de lecture recensée dans
une base de données fiable telle que PubMed ou Web of Science. On appelle parfois les sources de
publication en-dehors de ces revues a comité de lecture la "littérature grise" : cela inclut les theses
universitaires, les livres, les chapitres d'ouvrages et les rapports internes institutionnels.

Cela étant dit, le niveau d'exigence des revues scientifiques et la rigueur de leurs comités de lecture
sont tres hétérogenes. Par exemple, certaines revues a comité de lecture ne remplissent pas les criteres
d'inclusion de bases de données prestigieuses comme Web of Science.” Ce qui a donné lieu a
['avertissement musclé suivant : "la place de certains [...] articles publiés est a la poubelle, et ils ne
devraient certainement pas étre utilisés pour influencer la pratique clinique" (p. 31).> Quoi qu'il en
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soit, toute recherche qui n'a pas été révisée et approuvée par les pairs de la communauté scientifique
et autorisée a la publication par ['éditeur d'une revue respectée appelle a de sérieuses réserves.

Hiérarchie des données probantes

Apres avoir décidé si une recherche donnée est suffisamment crédible pour mériter d'étre prise en
compte, I'orthophoniste qui consulte la recherche doit former un jugement supplémentaire sur la
qualité de cette recherche. Des normes prédominantes généralement admises pour le domaine de la
recherche en santé, présentées sous forme de hiérarchie de données probantes, permettent d'éclairer
la prise de décision. Des exemples notables sont fournis par le Centre de médecine fondée sur les
données probantes de |'Université d'Oxford*, le National Health and Medical Research Council du
gouvernement australien”” et le Cochrane Consumer Network®®.

Pour tous, on voit qu'au sommet de la hiérarchie (les données les plus probantes en santé) figurent les
revues systématiques qui synthétisent les données de nombreux essais randomisés contrdlés au moyen
de méta-analyses. Les revues scientifiques et manuels publient régulierement des revues
systématiques, et la Cochrane Collaboration** constitue une source en ligne réputée et fiable de revues
systématiques.

En-dehors des revues systématiques, ces classifications hiérarchiques®®?”® précisent ensuite que le

meilleur niveau de preuve suivant correspond a un minimum d'un essai randomisé controlé. Il est
spécifié que les variantes méthodologiques des designs randomisés telles que la pseudo-randomisation
et la randomisation en clusters sont moins fiables. Les designs non randomisés sont relégués a des
niveaux de preuve inférieurs. Il s'agit par exemple des études de cohorte et des études cas-témoin,
suivies des études a deux bras ou plus, des études controle historiques et des séries de cas. Le Centre
de médecine fondée sur les données probantes d'Oxford* identifie spécifiquement I"opinion d'expert"
comme la source de preuve la moins recevable pour déterminer la valeur d'un traitement. Dans le
contexte du bégaiement, on a qualifié le fait de se baser sur |'opinion d'experts plutot que sur la
recherche scientifique pour orienter ses traitements de pratique fondée sur des allégations.* Il est
fréquent que des experts, souvent charismatiques, proclament les mérites de certains traitements sans
qu'il y ait de données probantes pour justifier leurs affirmations. Celles-ci sont souvent cautionnées
par les média parce qu'elles sont charismatiques.

Critique méthodologique détaillée

Lorsqu'un orthophoniste décide qu'un article scientifique publié est digne de considération, il est alors
nécessaire de former un jugement sur sa valeur méthodologique. Ce jugement doit étre étayé par des
connaissances scientifiques détaillées et rigoureuses. Par exemple, un orthophoniste pourrait
reconsidérer |'importance d'un article en voyant que les auteurs ont utilisé une procédure d'analyse
statistique fallacieuse. De nombreux guides permettent de parvenir a ce type de critique des
publications scientifiques.>" Ils contiennent souvent des checklists permettant d'évaluer ces
publications, qui comportent des items détaillés tels que "si les tests statistiques de cet article sont
excessivement compliqués, pourquoi les auteurs ont-ils choisi de les utiliser?" ou encore "les
aberrations statistiques ont-elles été analysées avec a la fois du bon sens et des ajustements
scientifiques adaptés 2" (p. 223).°

Un site internet propose des critiques méthodologiques d'articles présentant des traitements
orthophoniques® et évalue la qualité de chacun de ces articles. Il s'inspire de sites similaires dans les
domaines de la psychologie clinique et de la kinésithérapie. Il comprend de nombreuses critiques
d'articles relatifs au bégaiement.

Pour la plupart des problemes de santé courants, des critéres spécifiques ont été élaborés pour la
recherche en santé. Dans le cas de la recherche sur les traitements du bégaiement, une checklist
détaillée comprenant 136 items a été publiée® ; les orthophonistes peuvent s'en servir pour évaluer
les données de la recherche relatives au traitement du bégaiement. Les auteurs ont indiqué que les
cliniciens inexpérimentés pouvaient |'utiliser de facon fiable. Cette checklist a été élaborée sur la base
de criteres de recherche auxquels les meilleurs universitaires et chercheurs du domaine ont
historiquement souscrit.
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Elle contient quelques éléments sujets a controverse.*’Ses auteurs admettent que I'essai randomisé
controlé constitue le gold standard de la recherche en santé ; ils soutiennent toutefois qu'il ne s'agit
pas du plus haut niveau de preuve a utiliser en pratique fondée sur les données probantes dans le cas
du bégaiement, car "la vaste majorité de la recherche sur le traitement du bégaiement utilise d'autres
designs" (p. 127).** Un autre élément discutable de cette checklist est qu'elle ne requiert pas
nécessairement que les données soient recueillies "a I'insu", la méthode standard dans laquelle
I'observateur qui collecte les données ne sait rien de I'étude ou si les échantillons de parole sont
recueillis pré ou post traitement. En introduction a leur checklist, les auteurs soutiennent que la
recherche sur le traitement du bégaiement devrait idéalement présenter les cing caractéristiques
méthodologiques fondamentales suivantes :

(1) un design randomisé ou un design expérimental a sujet unique

(2) des données recueillies par un observateur a I'insu, ou sans insu mais en
accord avec un second observateur a l'insu,

(3) des mesures des résultats effectuées avant, pendant et apres le traitement

(4) des mesures de résultats recueillies en clinique et en-dehors de la clinique

(5) lorsqu'un article montre une diminution du bégaiement, le débit de parole
et le degré de naturel de la parole doivent étre normaux

Le design expérimental a sujet unique évoqué dans le premier point recouvre différents types de
designs de recherche™, parfois appelés essais en N=1 ou N-de-1.>?° On recommande de les utiliser
dans les situations impliquant des troubles rares, pour lesquelles il est difficile d'obtenir un nombre de
participants suffisant pour mener un essai clinique traditionnel. Ce n'est cependant pas le cas du
bégaiement, qui est un trouble assez courant, comme vu dans la Legon Deux. Une fagon de résumer
I'attitude actuelle concernant les essais N-de-1 en orthophonie® est qu'ils devraient, pour étre
convaincants, incorporer "la réplication d'au moins cing études montrant des effets de traitements
similaires sur au moins 20 patients ainsi que I'implication d'au moins trois équipes de recherche dans
trois institutions au moins" (p. 244).

ESSAIS CLINIQUES DES TRAITEMENTS DE BEGAIEMENT

Qu'est-ce qu'un essali clinique ?

En raison de la prépondérance des essais cliniques dans la recherche en santé, il est utile que les
orthophonistes aient a leur disposition des criteres permettant de déterminer ce qu'est et n'est pas un
essai clinique. De nombreuses définitions existent. Celle de I'Organisation Mondiale de la Santé est la
suivante :

[...] toute étude de recherche affectant des participants humains ou des groupes
d'humains de fagon prospective a une ou plusieurs interventions en lien avec la
santé pour en évaluer les effets sur la santé.*®

Le National Institutes of Health, qui finance la recherche en santé aux Etats-Unis, propose cette
définition :

Une étude de recherche biomédicale ou comportementale prospective menée

sur des sujets humains, élaborée pour répondre a des questions spécifiques sur

des interventions biomédicales ou comportementales (médicaments,

traitements, dispositifs ou nouvelles fagons d'utiliser des médicaments,

traitements ou dispositifs connus). Les essais cliniques sont utilisés pour

déterminer si de nouvelles interventions biomédicales ou comportementales

sont s(ires, valables et efficaces.>

En Australie, les organismes de financements majeurs et les universités impliquées dans la recherche
en santé définissent |'essai clinique ainsi :
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Un essai clinique est une forme de recherche humaine congue pour découvrir
les effets d'une intervention, qu'il s'agisse d'un traitement ou d'une procédure
diagnostique. Un essai clinique peut impliquer de tester un médicament, une
procédure chirurgicale, d'autres procédures et dispositifs thérapeutiques, une
procédure préventive ou un dispositif ou procédure diagnostiques. (p. 33)%0

Définition d'un essal clinique dans le cadre de cet ouvrage

Pour les besoins de cet ouvrage, nous utiliserons la définition suivante de I'essai clinique, parce
qu'elle fait spécifiquement référence au traitement du bégaiement et qu'elle integre des éléments de
consensus de ce domaine :

L'essai clinique d'un traitement du bégaiement est (a) une tentative prospective
de déterminer le ou les résultats (b) d'au moins un traitement complet avec (c)
au moins un critére de jugement pré-traitement et un résultat de suivi d'une
durée d'au moins 3 mois dans le cas ou il est fait état de résultats positifs, et (d)
dans laquelle les criteres de jugement correspondent a des analyses de la parole
indépendantes du traitement et s'appuyant sur des enregistrements de
conversation en-dehors de la clinique. (p. 404)**

Cette définition integre une composante essentielle : la nécessité d'évaluer la parole en-dehors de
['environnement de la clinique. Pour ce faire, le gold standard actuel implique la mesure du %SB,
comme indiqué dans le chapitre précédent. Toutefois, deux études récentes ont introduit une
souplesse potentielle en montrant que pour le bégaiement précoce et persistant, les %SB et les scores
de sévérité mesurés hors-site permettaient d'évaluer les résultats de traitements du bégaiement de
maniére équivalente dans le cadre d'essais cliniques.*"** La prudence est cependant de mise, puisque
ces résultats n'ont pas encore été répliqués.

Bien que ce soit cette définition qui soit utilisée dans cet ouvrage, c'est une question arbitraire. Les
revues des données relatives a |'efficacité des traitements de bégaiement présentent des points de vue
différents sur ce qui devrait étre considéré comme essai clinique dans le cadre des traitements du
bégaiement.** Le premier de ces articles a par exemple une opinion bien plus libérale sur le sujet,
préconisant d'inclure les études contenant "tout résultat relatif a [...] un effet positif sur [...] la
communication ou [...] le bien-étre social et émotionnel" (p. 678)* sans considération du suivi des
résultats ou de la question de savoir si les mesures de paroles étaient prises hors site. Cela étant dit,
voici certains détails de la définition que nous choisissons d'utiliser.”*

Essals cliniques classiques

Méthode prospective

Si I'on suit la définition que I'on vient de présenter*, ou toute autre définition, une étude rétrospective
ne saurait étre considérée comme un essai clinique pour un traitement du bégaiement. On peut
donner comme exemples d'études rétrospectives I'analyse des dossiers d'anciens patients** et de leur
suivi clinique.*” Cela ne signifie pas qu'il ne s'agit pas de publications utiles & prendre en
considération dans le cadre d'une pratique fondée sur les données probantes. Au contraire, ce sont
des démonstrations intéressantes de I'efficacité potentielle d'un traitement. Elles peuvent constituer
d'importantes étapes préliminaires a un essai clinique et parfois étre prises en compte dans un
raisonnement clinique fondé sur les données probantes.

Ftude des traitements complets

De nombreuses études relatives a des traitements du bégaiement ne rendent pas compte de
['intégralité du traitement. Il serait plus approprié de les appeler expériences cliniques plutdt qu'essais
cliniques. La encore, cela ne signifie pas que ces expériences cliniques n'ont aucune valeur au sein
d'une pratique fondée sur les données probantes. Une expérience clinique peut par exemple montrer
qu'un traitement peut arréter la progression développementale du bégaiement.** Cependant, les
expériences cliniques n'apportent pas d'informations relatives aux résultats du traitement suivi dans
son intégralité.
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Mesures de la parole hors site

Une régle généralement admise est que le changement de comportement clinique doit étre mesuré en-
dehors de la clinique afin de s'assurer qu'il a réellement eu lieu.*” C'est a cause de ce qu'on appelle
['apprentissage discriminant, qui renvoie a I'apprentissage d'un changement de comportement qui
s'effectue dans I'environnement clinique ou il est enseigné, mais pas nécessairement hors site. Quoi
qu'il en soit, il va de soi que les essais cliniques doivent montrer une réduction du bégaiement hors
site, parce que le traitement doit améliorer la parole en vie quotidienne. Il y a consensus sur le sujet
chez les autorités du domaine.*®#7°%515253 | 3 mesure de parole la plus fréquemment utilisée dans les
essais cliniques relatifs au traitement du bégaiement est le %SB en aveugle.

Période de suivi

La définition de I'essai clinique présentée plus haut spécifie que les mesures de parole doivent étre
effectuées apres une période de suivi d'au moins 3 mois. Il ne s'agit pas d'un niveau d'exigence trés
haut. Normalement, pour qu'un traitement soit considéré comme efficace, les chercheurs devraient
avoir besoin de démontrer que des effets du traitement significatifs sur le plan clinique se maintiennent
pendant au moins un an post-traitement. Il est fréquent que les essais cliniques relatifs au traitement
du bégaiement rendent compte de données respectant des délais de cet ordre.

PHASES DE DEVELOPPEMENT D'UN ESSAI CLINIQUE

Phases | a IV

Les essais cliniques se déroulent normalement selon quatre étapes, de la Phase | a la Phase IV. Les
modalités de chaque étape different selon les disciplines, en particulier en ce qui concerne le nombre
de participants. Par exemple, il y a normalement davantage de participants dans les essais cliniques
relatifs aux médicaments que dans les essais cliniques relatifs au traitement du bégaiement. Une
introduction aux essais cliniques, bréve et accessible, a été rédigée spécifiquement pour un public
d'orthophonistes.’ En régle générale, plus la phase de I'essai clinique est avancée, plus les cliniciens
peuvent se fier a ses résultats. A niveau de rigueur méthodologique équivalent, un essai clinique de
Phase Il est bien plus convainquant qu'un essai clinique de Phase Il.

La déclaration CONSORT
Les criteres d'exigence pour un essai clinique acceptable sont spécifiés dans la déclaration CONSORT
(Consolidated Standards of Reporting Trials Standards - Standards fusionnés dans la rédaction d'essais
thérapeutiques).” Le groupe qui travaille a I'élaboration et au respect de la déclaration CONSORT est
constitué de scientifiques et d'éditeurs de revues médicales. De nombreuses revues médicales
prestigieuses n'accepteront de publier les résultats d'un essai clinique que s'il est conforme a la
déclaration CONSORT, et les auteurs d'essais cliniques (y compris les essais cliniques relatifs au
traitement du bégaiement) ont de plus en plus tendance a indiquer que leur design d'étude est
conforme a ces recommandations.

Essals cliniques de Phase |
Une phase précoce du développement d'un traitement

Les essais cliniques de Phase | correspondent normalement a la premiere étape d'une séquence de
développement d'un traitement. Dans la recherche sur le bégaiement, ils n'impliquent généralement
que quelques participants. Ils ont pour but de développer des données préliminaires justifiant de
poursuivre le développement du nouveau traitement. Les informations recherchées dans les essais de
Phase | sont de savoir si les patients vont se tenir au traitement, s'il est sir et s'il y a des éléments en
faveur d'un effet du traitement.

Non randomisés

Les essais de Phase | ne sont pas randomisés, ce qui signifie que seul un groupe recoit le traitement.
Les mesures sont prises pré et post-traitement. En raison du faible nombre de participants impliqués
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dans les essais cliniques de Phase I, et de I'absence de randomisation, ce sont les données d'essais
cliniques les moins probantes.

Essals cliniques de Phase Il

Un "feu vert" pour la poursuite des essais

L'étape suivante du développement des essais cliniques est I'essai de Phase Il. Ceux-ci comportent
normalement plus de participants que les essais de Phase | et sont congus pour recueillir davantage de
données relatives a un effet potentiel du traitement. Un essai de Phase Il peut donner le "feu vert" pour
le lancement d'un essai clinique de Phase Ill. Durant les essais de Phase Il, la s(ireté et la viabilité du
nouveau traitement continuent d'étre contrdlés, le traitement est ajusté en fonction des besoins et le
protocole de traitement final est mis au point.

Peut étre randomisé

Les essais de Phase Il sont normalement non randomisés, mais ils peuvent |'étre. La randomisation
veut dire qu'il y a deux groupes, souvent un groupe controle qui ne regoit pas de traitement et un
groupe expérimental qui recoit le traitement en cours de développement. Une variation peut consister
a comparer deux traitements ou plus entre eux, en incluant éventuellement un groupe contréle sans
traitement.

L'importance de la randomisation

[l existe un effet bien connu selon lequel les essais non randomisés

surestiment leur taille d'effet réel.”® En d'autres termes, ils suggérent que Recruitment
le traitement est meilleur qu'il ne I'est réellement. Les sources de biais

les plus fréquentes des essais non randomisés sont I'effet placebo et la

régression vers la moyenne. La régression vers la moyenne se produit

lorsque des personnes qui bégaient consultent lorsque leur bégaiement

est au plus sévere, mais que celui-ci va ensuite s'améliorer a cause de Pre-Randomisation
variations naturelles. Dans les essais cliniques impliquant du bégaiement Measures
précoce, il existe une autre source de biais constante : il est possible que

les enfants inclus cessent de bégayer, non pas a cause du traitement

mais en raison du phénomeéne de récupération spontanée (voir Legon

Deux).

B . . Cola - Randomisation
La randomisation garantit que I'essai est aussi dénué de biais que

possible. Toutefois, les essais cliniques ne peuvent jamais échapper
completement aux biais. La raison en est que les participants a un essai
cliniques doivent se porter volontaires pour étre inclus dans I'étude, et
que ces volontaires peuvent différer foncierement des patients qui
sollicitent habituellement un traitement de la parole en clinique.

Experimental Control

Un avantage de |'essai randomisé du Phase Il est qu'il permet de

calculer la taille d'effet réelle, dans des modalités que nous verrons

bientot. Au début d'un essai de Phase Ill, il est nécessaire d'avoir une Outcome Measures
idée de la taille d'effet afin de déterminer le nombre de participants

requis pour |'essai.

Essals cliniques de Phase lll
Le "gold standard"

On se réfere souvent aux essais cliniques de Phase Ill comme au gold standard de la recherche en
essais cliniques. lls sont colteux et lourds d'un point de vue logistique. Un guide complet relatif aux
essais cliniques de Phase Il appliqués au bégaiement, et rédigé spécifiquement pour un public
d'orthophonistes, est disponible.’” Les points principaux de ce guide sont représentés sur le graphique
ci-dessus.
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Recrutement

Dans un premier temps, les participants sont recrutés pour |'essai et donnent leur consentement pour
étre répartis aléatoirement dans I'un des groupes. Dans la plupart des essais relatifs au traitement du
bégaiement, les participants sont recrutés parmi les patients se présentant en clinique, bien qu'un
appel a candidature puisse étre publié dans des journaux ou d'autres supports. Une fois le recrutement
réalisé, la ou les mesures pré-randomisation sont réalisées. Il ne s'agit pas de mesures pré-traitement
car, dans un essai randomisé contrdlé impliquant un groupe ne recevant pas de traitement, la moitié
des participants ne regoivent en réalité pas de traitement.

Randomisation

Ensuite, une personne indépendante répartit aléatoirement les participants. Il s'agit idéalement d'un
biostatisticien ou d'un chercheur implémentant une méthode de randomisation prescrite par un
biostatisticien. Il existe différentes fagons de répartir les participants a un essai de maniére aléatoire, en
fonction des modalités du design de I'essai et du nombre de participants.

Bras de traitement

Comme pour les essais de Phase Il il peut y avoir trois groupes (dits bras) ou plus. On peut comparer
les traitements entre eux ou a un bras contréle. Un essai comportant un bras contrble sans traitement
et un bras-intervention compare le traitement expérimental a I'absence de traitement. Un essai peut
comparer deux traitements complétement différents, ou comparer des variations d'un méme
traitement. On peut donner comme exemple de cette derniére configuration un essai clinique
comparant un traitement donné a des participants en clinique a un traitement donné a des participants
en télésoins via une webcam. Dans les essais cliniques comparant deux traitements, il y a aussi parfois
un bras contrble sans traitement.

Critéres de jugement principaux

Dans un essai clinique, les critéres de jugement sont fondamentaux pour pouvoir juger des résultats de
['essai. La déclaration CONSORT suggere fortement qu'un essai randomisé ne devrait pas avoir plus
d'un critere de jugement principal. Cela est justifié par le fait que, d'un point de vue mathématique et
logique, I'utilisation de plus de deux criteres de jugement complique I'interprétation des résultats de
['essai.

Critéres de jugement secondaires

Bien qu'il puisse n'y avoir que deux objectifs de jugement principaux au maximum dans un essai
randomisé, il peut y avoir plusieurs criteres de jugement secondaires. Les objectifs de jugement
secondaires sont des mesures utilisées pour compléter les critéres de jugement principaux. Par
exemple, un essai randomisé relatif a un traitement de controle du bégaiement pourrait avoir le %SB
comme critére de jugement principal et les scores de sévérité du bégaiement réalisés par
['orthophoniste et le patient comme critéres de jugement secondaires, en plus des scores NAT et SPM
(voir Lecon Quatre).

Tailles d'effet

On obtient I'estimation de taille d'effet la plus fiable a partir d'un essai randomisé dans lequel la
réponse de I'un ou de plusieurs des groupes de traitement est comparée a la réponse d'un groupe
contrble sans traitement. Les tailles d'effet peuvent étre estimées mathématiquement. Une méthode de
base pour estimer la taille d'effet est le d de Cohen.’® Cela correspond a la différence des moyennes
entre le groupe expérimental et le groupe de controle divisé par I'écart-type groupé. On obtient alors
la taille d'effet en déviation standard. Par convention, on considére qu'une taille d'effet de 0.2 est
faible, qu'une taille d'effet de 0.5 est modérée et qu'une taille d'effet de 0.8 ou plus est importante.
Les tailles d'effet peuvent étre supérieures a 1.0. Il existe plusieurs méthodes pour calculer le d de
Cohen.

Une autre maniere de mesurer la taille d'effet est I'odds ratio, utilisé dans plusieurs essais relatifs au
traitement du bégaiement. Il s'agit de la mesure des chances d'avoir un résultat donné en termes de
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santé. Par exemple, un odds ratio de 6.5 dans un essai randomisé contr6lé veut dire que le groupe
intervention avait 6.5 plus de chances d'atteindre un score de syllabes bégayées inférieur a 1% post-
traitement que le groupe controle. Un odds ratio de 4 est généralement considéré favorable. Il existe
d'autres indices de taille d'effet qui ne figurent pas encore dans la littérature sur le bégaiement :
réduction du risque absolu, risque relatif, réduction du risque relatif et "nombre de sujets a traiter".

Trois manieres dont les effets peuvent étre significatifs

Les mesures de la taille d'effet sont normalement accompagnées d'une mesure de signification
statistique. Une étude peut par exemple indiquer qu'un groupe intervention avait de meilleures
chances d'atteindre un score de syllabes bégayées inférieur a 1.0%, et faire état de OR=7.5, 95%
Cl=4.7-10.9, p<.0001. Il faut lire que I'odds ratio était de 7.5 avec un intervalle de confiance de 95%
entre 4.7 et 10.9. En d'autres termes, la plage probable de la valeur réelle de I'odds ratio se situait
quelque part entre 4.7 et 10.9, avec 95% de certitude.

Cependant, I'histoire ne s'arréte pas la concernant la significativité de la taille d'effet des traitements
du bégaiement ou de tout autre traitement.””*® Une différence peut étre significative sur le plan
statistique mais non significative sur le plan pratique. Prenons par exemple un groupe ayant un score
moyen de 12.7%SS pré-traitement et un score de 10.3%SS post-traitement. Cela peut correspondre a
une différence significative sur le plan statistique ; il est cependant peu probable qu'un changement si
mineur soit ait la moindre significativité sur le plan clinique. Le terme de significativité personnelle®
prend en compte la mesure dans laquelle un traitement pallie les problémes de la vie de la personne
et répond a la plainte clinique qui en résulte, quels que soient les chiffres obtenus.

En psychologie clinique, |'indice de pertinence du changement, obtenu a I'aide d'une méthode
statistique déterminant si un changement entre pré-traitement et post-traitement est crédible sur le plan
statistique, est fréquemment utilisé pour définir ce qu'on considére comme un changement significatif
sur le plan clinique®. Il faut pour cela obtenir des informations sur I'erreur type, qui correspond a la
déviation standard de la moyenne d'un échantillon. Ces données existent en ce qui concerne le
bégaiement®” et il est donc possible d'utiliser cette procédure pour les %SB avant et apreés traitement.
L'intérét de cette méthode a également été montré dans I'étude des traitements du bégaiement.®
L'indice de pertinence du changement permet également d'évaluer si le traitement fait passer le
patient d'un intervalle de performance clinique dysfonctionnel a un intervalle fonctionnel. Les auteurs
de I'étude précédente® soutiennent (et c'est discutable) que cela peut étre fait pour les scores de %SB
en utilisant un score de 0.5%SB comme cut-off de normalité de la parole apres traitement.

Perdus de vue

La déclaration CONSORT demande aux chercheurs travaillant sur des essais randomisés contr6lés de
rendre compte des perdus de vue. Le fait de connaitre combien de participants ont été perdus de vue
dans un essai, et dans quel bras, impacte la confiance que I'on peut accorder aux résultats. Si, dans un
essai, un quart de I'ensemble des participants du bras intervention étaient perdus de vue, cela devrait
étre pris en compte au moment d'évaluer les résultats de I'essai.

Une approche pour gérer les perdus de vue cliniques est 'analyse en intention de traiter.** Cela
implique d'analyser les résultats des participants en fonction du groupe dans lequel ils ont été répartis
aléatoirement, sans tenir compte du fait qu'ils aient terminer le traitement et sans tenir compte du
traitement terminé." Cela peut étre fait au moyen du report de la derniére observation. Cela signifie
que si un participant est perdu de vue apres la prise de mesures de parole pré-évaluation par exemple,
alors ces mesures de parole pré-randomisation sont inclues comme mesures post-randomisation. Cela
donne une estimation de la taille d'effet prudente plutét que libérale.

"1l arrive que les participants "viennent a I'improviste", ce qui veut dire qu'ils recoivent le traitement expérimental alors
que la randomisation ne le prévoyait pas.
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Essals cliniques de Phase IV

Une fois que les essais cliniques de Phase Ill ont montré la valeur d'un traitement particulier, les essais
de Phase IV permettent de déterminer les résultats obtenus aupres des cliniciens qui ont besoin de
['utiliser dans leur pratique clinique quotidienne. On qualifie souvent cette phase IV du
développement des essais cliniques de recherche translationnelle.

On emploie souvent indifféremment les termes d'efficacité et d'effectivité pour parler des mérites d'un
traitement. A strictement parler, ils renvoient cependant a des choses différentes. L'efficacité renvoie a
la démonstration des effets d'un traitement dans les conditions spécifiques de I'essai clinique tel qu'il a
été mené par les chercheurs. En général, les essais cliniques sont menés dans des laboratoires de
recherche dédiés aupres des cliniciens ayant recu une formation spécifique et des tentatives explicites
sont faites pour s'assurer que le traitement est correctement réalisé.

L'emploi rigoureusement correct du terme d'effectivité renvoie au fait de savoir si un traitement est
utile lorsqu'il est utilisé par une communauté d'orthophonistes professionnels évoluant dans "les
conditions réelles" du traitement, ce que démontrent les essais cliniques de Phase V.

TROUVER LES ARTICLES DE RECHERCHE SUR LE BEGAIEMENT POUR ETAYER LA
PRATIQUE FONDEE SUR LES DONNEES PROBANTES

Prendre connaissance des essais cliniques au moment de leur publication

Des milliers d'articles de recherche ont été publiés dans les revues scientifiques sur le bégaiement, et
des centaines s'y ajoutent tous les deux ou trois ans. Il est clairement compliqué pour les
orthophonistes de se tenir a jour d'une littérature aussi florissante. Cependant, si I'on suit les
arguments précédemment évoqués qui montrent I'importance fondamentale des essais cliniques dans
la pratique clinique quotidienne de la prise en soins du bégaiement, il semble raisonnable que la
recherche et la consultation d'essais cliniques récents soient une priorité. Plusieurs bases de données
de la littérature scientifique permettent d'assister les orthophonistes dans cette démarche.

Premiére étape : configurer des alertes mail régulieres des bases de données

Les orthophonistes disposant d'un acces a une bibliotheque abonnée a des bases de données de la
littérature scientifique peuvent demander a ce que ces bases de données leur envoient des alertes
mails régulieres sur les publications relatives au bégaiement (et, bien sdr, tout autre sujet de recherche
pertinent sur le plan professionnel). Pour les orthophonistes qui ne bénéficient pas d'un acces
institutionnel a ces bases de données, il existe des bases de données consultables gratuitement qui
peuvent envoyer des alertes mail réguliéres.®>

La chaine de recherche la plus efficace devrait inclure les termes "stutter* or stammer*" dans les
champs dédiés au titre et a I'abstract.” Il n'est pas nécessairement utile d'ajouter les termes d"'essai" ou
d"essai clinique" a la chaine de recherche, car les essais cliniques n'emploient pas forcément ces
termes dans leur titre ou leur abstract.

La meilleure option est sans doute de configurer un envoi d'alertes mail hebdomadaire, pour deux
raisons. D'une part, cela permet de répartir le travail de tri parmi les publications pour identifier les
essais cliniques. D'autre part, si un essai clinique convaincant est publié, il est souhaitable d'en
prendre connaissance dés que possible car il pourrait influencer votre pratique clinique.

Deuxiéme étape : parcourir les titres des publications

Lorsqu'une notification mail indique la publication d'un article en lien avec le bégaiement, on peut en
parcourir le titre pour éliminer toute publication qui n'est de toute évidence pas un essai clinique. Par
exemple, on peut immédiatement exclure des titres comme "patterns des mouvements oculaires

nou " ou

* Sj une base de données n'accepte pas le caractére étoile “*”, les termes “stutter, stammer” et

“stammering” devront étre saisis séparément.

stuttering,
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pendant les interactions sociales dans le bégaiement" ou "traitement du signal inter hémisphérique
dans le bégaiement" des résultats d'une recherche d'essais cliniques.

Troisiéme étape : lire les abstracts d'essais potentiels

Si un titre qui ressort d'une recherche semble renvoyer a un essai clinique, on peut examiner |'abstract
de I'article pour vérifier s'il s'agit bien d'un essai clinique. Des titres comme "Thérapie intensive de
modification du bégaiement : évaluation multidimensionnelle des résultats du traitement"” ou
"Evaluation d'un traitement du bégaiement basé sur la réduction des intervalles d'émissions vocales
breves"*® sont évocateurs d'essais cliniques. On peut lire dans la derniére étude :

Tous les participants ont obtenu une parole naturelle et dénuée de bégaiement
dans des taches de parole en clinique et hors site une fois le niveau
"généralisation" atteint. Tous ont été évalués 12 mois apres avoir terminé le
niveau "généralisation" (p. 1229)*

Ces éléments suggerent fortement que |'étude en question constitue un essai clinique nécessitant
d'étre lu attentivement. Par contraste, |'abstract d'un autre article indique :

L'étude a inclus une évaluation de la fluence des enfants ainsi qu'un
questionnaire de satisfaction sollicitant I'opinion des parents sur les aspects
bénéfiques du traitement [...]Les réponses obtenues au questionnaire
indiquaient que le traitement avait aidé les familles a acquérir des
connaissances sur le bégaiement et sur les stratégies favorisant la fluence des
enfants. L'évaluation de la fluence des enfants a révélé que tous les participants
étaient normofluents au terme du traitement et en suivi a long terme. (p. 118)*

Cela n'apporte aucune indication permettant de savoir si cette étude pourrait étre considérée comme
un essai clinique tel que nous I'avons défini ; une lecture détaillée est nécessaire pour le déterminer
avec certitude. En fin de compte, cela ne correspond pas a un essai clinique car il s'agissait de I'étude
rétrospective des données de dossiers et non de I'analyse prospective de mesures de parole réalisées
hors site.

Quatrieme étape : lire les essais cliniques

Lorsqu'il est clair que I'article est bien relatif a un essai clinique d'un traitement du bégaiement, on
peut le lire en détail. Au cours de cette lecture, I'orthophoniste peut se faire un avis pour savoir si cet
essai pourrait influencer la pratique clinique et comment. Cet avis devrait étre en partie fondé sur la
phase de développement de I'essai clinique. Pour rappel, un essai clinique non randomisé de Phase |
avec peu de participants sera moins convainquant qu'un essai randomisé de Phase Il avec de
nombreux participants.

La charge de travail correspondant a tout ce processus est jusque |a raisonnable. Si I'on considere la
fréquence de publication actuelle, il est extrémement peu probable que plus de 10 essais cliniques
soient publiés annuellement dans un futur proche. Si la lecture d'un essai clinique prend une heure, la
charge de travail annuelle nécessaire pour se tenir au fait des essais cliniques relatifs au traitement du
bégaiement serait de dix heures au plus.

Cinquieme étape : lire autant d'autres articles sur le bégaiement que possible

Les trois premieres étapes permettent d'identifier les abstracts d'articles relatifs a des traitements du
bégaiement qui ne correspondent pas a des essais cliniques mais a de la recherche fondamentale ou a
de la recherche sur les résultats de traitement. Ils peuvent également contribuer a alimenter la pratique
fondée sur les données probantes. La charge de travail d'un orthophoniste qui prend en charge le
bégaiement s'en trouve augmentée. On a toutefois argumenté que :

méme ['article le plus complexe sur un traitement du bégaiement [...]peut étre
[u en moins d'une heure environ. Multiplié par une grande quantité d'articles, il
s'agit d'un engagement de temps important mais réalisable, surtout si I'on
considere que |'alternative est de continuer a passer du temps a proposer des
traitements inefficaces ou loin d'étre idéal. (p. 134)**
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RESUME

En orthophonie, les pratiques de traitement fondées sur les données probantes correspondent a une
exigence déontologique. La pratique fondée sur les données probantes integre des jugements sur les
meilleures données probantes afin d'éclairer la prise de décision clinique. Le jugement de
['orthophoniste sur la qualité des données de la recherche peut étre éclairé par des articles publiés
dans des revues scientifiques a comité de lecture, des hiérarchies reconnues de niveaux de preuves et
des critiques méthodologiques détaillées des publications de recherche. Les essais cliniques
constituent le produit fondamental de la recherche clinique permettant d'informer la pratique clinique.
s présentent le développement d'un traitement a travers quatre étapes allant des éléments
préliminaires en faveur d'un effet du traitement a la preuve de I'effectivité sur la population. La
consultation de la littérature scientifique exige d'y consacrer du temps, mais les résultats en valent la
peine.

159



LECON CINQ PRATIQUE FONDEE SUR LES DONNEES PROBANTES ET BEGAIEMENT

REFERENCES

' Mullen, E. )., & Streiner, D. |. (2004). The evidence for and against evidence-based practice. Brief Treatment and Crisis
Intervention, 4, 111-121.

2 Sackett, D. L., Rosenburg, W. M. C., Gray, J. A. M., Haynes, R. B., & Richardson, W. S. (1996). Evidence based medicine:
What it is and what it isn’t. British Medical Journal, 312, 71-72.

3 Greenhalgh, T. (2010). How to read a paper: The basics of evidence-based medicine (4th ed.). Hoboken, NJ: BMJ Books.

* University of Georgia College of Public Health (2012). Public health impact episode 21: Evidence based practice.
Retrieved from http://www.youtube.com/watch?v=dsTZtpU2owE

> American Speech-Language-Hearing Association (2005). Fvidence-based practice in communication disorders: Joint
coordinating committee on evidence-based practice. Retrieved from http://www.asha.org/policy/PS2005-00221.htm

¢ Siegel, G. M. (1987). The limits of science in communication disorders. Journal of Speech and Hearing Disorders, 52,
306-312.

7 Smith, G. S., & Pell, J. P. (2003). Parachute use to prevent death and major trauma related to gravitational challenge:
Systematic review of randomised controlled trials. British Medical Journal, 327, 1459-1461.

8 Sackett, D. L., Richardson, W. S., Rosenberg, W. M. C., & Haynes, R. B. (2000). Evidence-based medicine: How to
practice and teach EBM (2nd ed.). London: Churchill-Livingston.

? Law, M. (2002). Evidence-based rehabilitation: A guide to practice. Thorofare, NJ: Slack Incorporated.
19 Reilly, S., Douglas, J., & Oates, J. (2004). Evidence-based practice in speech pathology. London, UK: Whurr Publishers.

" Bothe, A. K. (2004). Evidence-based treatment of stuttering: An introduction. In A. K. Bothe (Ed.), Evidence-based
treatment of stuttering: Empirical bases and clinical applications (pp. 3—13). Mahwah, NJ: Lawrence Erlbaum.

2 Ingham, J. C. (2003). Evidence-based treatment of stuttering: I. Definition and application. Journal of Fluency Disorders,
28, 197-207.

3 Finn, P. (2003). Evidence-based treatment of stuttering: II. Clinical significance of behavioral stuttering treatments. Journal
of Fluency Disorders, 28, 209-218.

1 Langevin, M., & Kully, D. (2003). Evidence-based treatment of stuttering: Ill. Evidence-based practice in a clinical setting.
Journal of Fluency Disorders, 28, 219-236.

!> Onslow, M. (2003). Evidence-based treatment of stuttering: IV. Empowerment through evidence-based treatment
practices. Journal of Fluency Disorders, 28, 237-245.

1% Bothe, A. K. (2003). Evidence-based treatment of stuttering: V. The art of clinical practice and the future of clinical
research. Journal of Fluency Disorders, 28, 247-258.

7 McKibbon, K., A., Wilczynski, N., Hayward, R. S., Walker-Dilks, C. J., & Hayes, R. B. (1995). The medical literature as a
resource for health care practice. Journal of the American Society for Information Science and Technology, 46, 737-742.

'® Baer, D. (1988). If you know why you're changing a behavior, you'll know when you've changed it enough. Behavioral
Assessment, 10, 219-223.

19 Baer, D. (1990). The critical issue in treatment efficacy is knowing why treatment was applied: A student's response to
Roger Ingham. In L. Olswang, C. Thompson, S. Warren, & N. Minghetti (Eds.), Treatment efficacy research in
communication treatment disorders (pp. 31-39). Rockville, MD: American Speech-Language-Hearing Foundation.

2 varuss, J. S., Quesal, R. W., & Murphy, B. (2002). National Stuttering Association members' opinions about stuttering
treatment. Journal of Fluency Disorders, 27, 227-242.

I Salvo, H. D., & Seery, C. H. (2021). Perspectives of stuttering treatment: Children, adolescents, and parents. Journal of
Fluency Disorders, 69, Article 105863.

*2 University of California (2014). SMS Stuttering Measurement System. Retrieved from http://sms.id.ucsb.edu/index.html

2 Block, S., & Dacakis, G. (2002). Stuttering Counts: Measuring stuttering and speech rate [CD-Rom]. Melbourne: La Trobe
University. (Also available online at http://tiweb.latrobe.edu.au/health/stutteringcounts/login.php.)

24 Onslow, M., Jones, M., O’Brian, S., Menzies, R., & Packman, A. (2008). Defining, identifying, and evaluating clinical
trials of stuttering treatments: A tutorial for clinicians. American Journal of Speech-Language Pathology, 17, 401-415.

160



LE BEGAIEMENT ET SON TRAITEMENT : ONZE LECONS Septembre 2020

%% Clarivate Analytics (2020). The Web of Science. Retrieved from https://clarivate.com/products/web-of-science/

26 Centre for Evidence Based Medicine (2014) Oxford Centre for Evidence-based Medicine-levels of evidence (2009).
Retrieved from http://www.cebm.net/oxford-centre-evidence-based-medicine-levels-evidence-march-2009

27 National Health and Medical Research Council (1999). How to review the evidence: Systematic identification and review
of the scientific literature. Retrieved from https://www.nhmrc.gov.au/about-us/publications/how-review-evidence

?% Cochrane Consumer Network (2012). Levels of evidence. Retrieved from http://consumers.cochrane.org/levels-evidence
*? The Cochrane Collaboration (2014). Cochrane. Retrieved from http:/www.cochrane.org

39 Onslow, M. (2003). Evidence-based treatment of stuttering: IV. Empowerment through evidence-based treatment
practices. Journal of Fluency Disorders, 28, 237-245.

3 Guyatt, G., Rennie, D., Meade, M. O., & Cook, D. J. (2008). Users” guides to the medical literature: A manual for
evidence-based clinical practice (2nd ed.). New York, NY: McGraw Hill Medical

32 SpeechBITE (n.d.). Find speech pathology treatment evidence. Retrieved from http://www.speechbite.com/index.php

33 Davidow, J. H., Bothe, A. K., & Bramlett, R. E. (2006). The stuttering treatment research evaluation and assessment tool
(STREAT): Evaluating treatment research as part of evidence-based practice. American Journal of Speech-Language
Pathology, 15, 126-141.

** Barlow, D. H., & Hersen, M. (1984). Single case experimental designs: Strategies for studying behavior change (2nd ed.).
New York, NY: Pergamon.

35 Shamseer, L., Sampson, M., Bukutu, C., Schmid, C. H., Nikles. J., Tate, R., Johnston, B. C., Zucker, D., Shadish, W. R.,
Kravitz, R., Guyatt, G., Altman, D. G., Moher, D., & Vohra, S. (2015). CONSORT extension for reporting N-of-1 trials
(CENT) 2015: Explanation and elaboration. British Medical Journal, 350, h1793.

36 \/ohra, S., Shamseer, L., Sampson, M., Bukutu, C., Schmid, C. H., Tate, R., Nikles, J., Zucker, D. R., Kravitz, R., Guyatt,
G., Altman, D. G., & Moher, D. (2015) CONSORT extension for reporting N-of-1 trials (CENT) 2015 Statement. British
Medlical Journal, 350, h1738.

37 Rosenbek, J. C. (2016). Tyranny of the randomised clinical trial. International Journal of Speech-Language Pathology, 18,
241-249

3% World Health Organization (2016). International Clinical Trials Registry Platform (ICTRP). Retrieved from
http://www.who.int/ictrp/glossary/en/

3% National Institutes of Health Office of Extramural Research (n.d.). Glossary and acronym list. Retrieved from
http://grants.nih.gov/grants/glossary.htm#C

40 National Statement on Ethical Conduct in Human Research 2007 — Updated 2018 (2013). The National Health and
Medical Research Council, Commonwealth of Australia, Canberra. Retrieved from https://www.nhmrc.gov.au/about-
us/publications/national-statement-ethical-conduct-human-research-2007-updated-2018

“1 Onslow, M., Jones, M., O’Brian, S., Packman, A., Menzies, R., Lowe, R., Arnott, S., Bridgman, K., de Sonneville-Koedoot,
C., & Franken, M.-C. (2018). Comparison of percentage of syllables stuttered with parent-reported severity ratings as a
primary outcome measure in clinical trials of early stuttering treatment. Journal of Speech, Language and Hearing
Research, 61, 811-819.

42 O’Brian, S., Heard, R., Onslow, M., Packman, A., Lowe, R., & Menzies, R. G. (2020). Clinical trials of adult stuttering
treatment: Comparison of percentage syllables stuttered with self-reported stuttering severity as primary outcomes. Journal
of Speech, Language, and Hearing Research. Advance online publication. doi: https://doi.org/10.1044/2020_JSLHR-19-
00142

43 Baxter, S., Johnson, M., Blank, L., Cantrell, A., Brumfitt, S., Enderby, P., & Goyder, E. (2015). The state of the art in non-
pharmacological interventions for developmental stuttering. Part 1: A systematic review of effectiveness. International
Journal of Language and Communication Disorders, 50, 676-718.

*Yaruss, J. S., Coleman, C., & Hammer, D. (2006). Treating preschool children who stutter: Description and preliminary
evaluation of a family-focused treatment approach. Language, Speech and Hearing Services in Schools, 37, 118-136.

4> Miller, B., & Guitar, B. (2009). Long-term outcome of the Lidcombe Program for early stuttering intervention. American
Journal of Speech-Language Pathology, 18, 42—49.

46 Harris, V., Onslow, M., Packman, A., Harrison, E., & Menzies, R. (2002). An experimental investigation of the impact of
the Lidcombe Program on early stuttering. Journal of Fluency Disorders, 27, 203-214.

161



LECON CINQ PRATIQUE FONDEE SUR LES DONNEES PROBANTES ET BEGAIEMENT

7 Stokes, T. F., & Baer, D. M. (1977). An implicit technology of generalization. Journal of Applied Behavior Analysis, 10,
349-367.

8 Ingham, R. J., Kilgo, M., Ingham, J. C., Moglia, R., Belknap, H., & Sanchez, T. (2001). Evaluation of a stuttering treatment
based on reduction of short phonation intervals. Journal of Speech, Language, and Hearing Research, 44, 1229-1244.

9 Bothe, A. K., Davidow, J. H., Bramlett, R. E., & Ingham, R. J. (2006). Stuttering treatment research 1970-2005: I.
Systematic review incorporating trial quality assessment of behavioral, cognitive, and related approaches. American
Journal of Speech-Language Pathology, 15, 321-341.

°% Conture, E., & Guitar, B. E. (1993). Evaluating efficacy of treatment of stuttering: School-age children. Journal of Fluency
Disorders, 18, 253-287.

> Curlee, R. F. (1993). Evaluating treatment efficacy for adults: Assessment of stuttering disability. Journal of Fluency
Disorders, 18, 319-331.

>2 Starkweather, C. W. (1993). Issues in the efficacy of treatment for fluency disorders. Journal of Fluency Disorders, 18, 151
168.

> Ingham, J. C., & Riley, G. (1998). Guidelines for documentation of treatment efficacy for young children who stutter.
Journal of Speech, Language, and Hearing Research, 41, 753-770.

>* Robey, R. R. (2004). A five-phase model for clinical-outcome research. Journal of communication disorders, 37, 401-411.

>> CONSORT: Transparent reporting of trials (n.d.). Welcome to the CONSORT statement website. Retrieved from
http://www.consort-statement.org/

°® Kunz, R., & Oxman, A. D. (1998). The unpredictability paradox: Review of empirical comparisons of randomised and
non-randomised clinical trials. British Medical Journal, 317(7167), 1185-1190.

*7 Jones, M., Gebski, V., Onslow, M., & Packman, A. (2001). Design of randomized controlled trials: Principles and methods
applied to a treatment for early stuttering. Journal of Fluency Disorders, 26, 247-267.

>% Cohen, J. (1988). Statistical power analysis for the behavioral sciences (2nd ed.). Hillsdale, NJ: Erlbaum.

> Finn, P. (2003). Evidence-based treatment of stuttering: II. Clinical significance of behavioral stuttering treatments. Journal
of Fluency Disorders, 28, 209-218.

60 Bothe, A. K. & Richardson, J. D. (2011). Statistical, practical, clinical, and personal significance: Definitions and
applications in speech-language pathology. American Journal of Speech-Language Pathology, 20, 233-242.

61 Jacobson, N. S., & Truax, P. (1991). Clinical significance: A statistical approach to defining meaningful change in
psychotherapy research. Journal of Consulting and Clinical Psychology, 59, 12-19.

%2 Jones, M., Onslow, M., Packman, A., & Gebski, V. (2006). Guidelines for statistical analysis of percentage of syllables
stuttered data. Journal of Speech, Language, and Hearing Research, 49, 867-878.

83 Unicomb, R., Colyvas, K., Harrison, E., & Hewat, S. (2015). Assessment of reliable change using 95% credible intervals
for the differences in proportions: A statistical analysis for case study methodology. Journal of Speech, Language, and
Hearing Research, 58, 728-739.

64 Armijo-Olivo, S., Warren, S., & Magee, D. (2009). Intention to treat analysis, compliance, drop-outs and how to deal with
missing data in clinical research: A review. Physical Therapy Reviews, 14, 36—49.

% Google Scholar (n.d.). Home page. Retrieved from http://scholar.google.com.au
% National Centre for Biotechnology Information. (n.d.). PubMed. Retrieved from http://www.ncbi.nIm.nih.gov/pubmed/

67 Blomgren, M., Roy, N., Callister, T., & Merrill, R. M. (2005). Intensive stuttering modification therapy: A multidimensional
assessment of treatment outcomes. Journal of Speech Language, and Hearing Research, 48, 509-523.

162



LECON SIX : LES TRAITEMENTS FONDES SUR LES DONNEES
PROBANTES DANS LE CADRE DU BEGAIEMENT PRECOCE

INTERVENTION PRECOCE ET TELEORTHOPHONIE

La téléorthophonie

Les programmes actuels d'intervention sur le bégaiement précoce
ont été développés pour le format traditionnel de séances
d'orthophonie hebdomadaires. Le terme de téléorthophonie
(parfois appelée télésoin ou télémédecine) renvoie aux moyens
technologiques utilisés pour traiter les patients lorsqu'ils ne sont
pas en consultation. Il existe des revues de littérature consacrées a
la téléorthophonie, qui font spécifiquement référence a la prise en
charge du bégaiement.'? Les associations professionnelles
d'orthophonie ont également étudié la question du télésoin.**>

La téléorthophonie est actuellement accessible au moyen
d'ordinateurs et de webcams, ou encore de smartphones. Le
nombre de foyers disposant d'une connexion internet est en
rapide augmentation et le débit de transmission des données
internet s'améliore contamment.

Avantages de la téléorthophonie dans le cadre de !'intervention précoce sur le bégaiement
Des besoins d'infrastructure limités

L'infrastructure clinique traditionnelle n'est pas requise pour pratiquer la téléorthophonie. Il n'y a
besoin que d'un espace de travail, d'une connexion Internet et d'un ordinateur muni d'une webcam
ou d'un téléphone. Les logiciels de webcam sont gratuits pour les patients comme pour
['orthophoniste. Et les logiciels que I'orthophoniste peut utiliser pour réaliser un enregistrement vidéo
de l'intégralité des séances sont gratuits ou tres peu chers.

Bénéfices d'un contact orthophoniste-domicile

Les parents n'ont pas besoin de préparer leur enfant pour le trajet jusqu'a la clinique, de prévoir un
mode de garde pour les fréres et soeurs ou d'emmener ces derniers. Des études montrent que les
parents peuvent vivre ces contraintes comme une charge considérable venant s'ajouter au traitement.®
Sur le plan clinique, un avantage certain de la téléorthophonie est que I'orthophoniste voit les parents
réaliser le traitement aupres de leur enfant chez eux. Cela a du sens sur le plan clinique, non
seulement sur le plan du bon sens, mais aussi dans une perspective de généralisation.”

Des familles éloignées des espaces de soin en présentiel

Dans les pays étendus et faiblement peuplés, de nombreuses familles sont éloignées des espaces de
soin en présentiel. La téléorthophonie s'avere utile pour les familles qui se trouvent dans cette
situation. En Australie par exemple, un tiers des familles vivent en milieu rural, et au-dela de
I'isolement géographique, ce niveau d'isolement présente de nombreux obstacles a I'acces aux soins.?

Une spécialisation facilitée

La téléorthophonie facilite la spécialisation clinique. Elle permet a un orthophoniste spécialisé de
prendre en soin des enfants situés n'importe ot dans le pays. De plus, s'il a des horaires de travail
flexibles, un orthophoniste peut prendre en soin des enfants partout dans le monde. La
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téléorthophonie peut donc faciliter I'acces d'un orthophoniste a une réputation nationale et
internationale de spécialiste en bégaiement.

TROIS TRAITEMENTS DU BEGAIEMENT PRECOCE CORROBORES PAR DES ESSAIS
CLINIQUES

Nous présentons ici trois programmes d'intervention sur le bégaiement précoce ayant été corroborés
par des essais cliniques, suivant la définition de I'essai clinique présentée dans la Lecon Cing (données
probantes de Phase I, de Phase Il ou de Phase IlI). Il s'agit du programme Lidcombe, du programme
Westmead et de deux traitements similaires sur le plan conceptuel : la thérapie par Interaction Parent-
Enfant et le traitement RESTART-DCM. Nous présenterons les points forts et les points faibles relatifs a
ces trois programmes de traitement, dans la continuité d'une discussion précédente sur le sujet.” Dans
le prochain chapitre, nous présenterons la recherche clinique étayant ces traitements. Parmi tous les
traitements considérés, le programme Lidcombe a donné lieu a la base de données issues de la
recherche la plus compleéte, et nous I'analyserons donc de maniére plus détaillée.

LE PROGRAMME LIDCOMBE

Contexte
Données de la recherche fondamentale ayant mené a son élaboration

La Legon Une décrit de maniére exhaustive tout un pan de la recherche fondamentale sur le
bégaiement datant des années 1950 et 1960, qui a montré que le stimulus contingent a la réponse
pouvait réduire le bégaiement de maniere significative sur le plan clinique. Dans les années 1970, des
expérimentations ont montré que le stimulus verbal contingent a la réponse pouvait étre utilisé chez
les enfants et donner lieu a une réduction du bégaiement tout aussi efficace.

La plus célebre de ces expériences est I'étude dite de la marionnette menée en 1972'°, qui a adapté
une technique développée dix ans auparavant.' Les chercheurs ont mis en place une marionnette
pouvant s'allumer qui conversait avec les enfants présentant un bégaiement. Dans les conditions
expérimentales, la lumiere était éteinte lorsque I'enfant bégayait, ce qui faisait disparaitre la
marionnette. Les chercheurs ont montré que cette ingénieuse application de stimulus verbal
contingent a la réponse avait permis de controler avec succes les disfluences de deux enfants
présentant un bégaiement précoce. Ce controle a été généralisé au-dela des conditions de laboratoire
et maintenu pendant environ 1 an. Le Programme Lidcombe est fondé sur la méthode opérante (voir
Lecon Une) des parents qui fournissent un stimulus verbal contingent a la réponse des enfants qui
bégaient. Une premiére description de ce type d'approche est apparue en 1971".

Ressources

Le Lidcombe Program Treatment Guide' est un document de référence clinique téléchargeable sur
site internet de I'Australian Stuttering Research Centre. On peut également y télécharger une échelle
clinique de sévérité du bégaiement pour les parents et les orthophonistes (Child Stuttering Severity
Chart eForm)."* Ce document est reproduit en Annexe 1 de ce chapitre. Les parents pourront
également télécharger sur le site internet une brochure de présentation du traitement, disponible en
plusieurs langues. Dépassant le champ de I'orthophonie, des informations sur le Programme Lidcombe
ont été diffusées aux communautés de médecins généralistes et de pédiatres au moyen de
présentations publiées dans des revues médicales.'® Des checklists cliniques sont mises a disposition
des orthophonistes pour s'assurer qu'ils réalisent le traitement correctement. L'une d'elles a été validée
par les utilisateurs'” et 'utilisation d'une autre a été présentée au sein de cas cliniques'®. L'une'” de ces
checklists contient 63 items, et est reproduite a la fin du Lidcombe Program Treatment Guide.

Le Consortium de formateurs du Programme Lidcombe'® a des membres dans 12 pays et organise la
formation continue du traitement. Cette formation comprend deux journées théoriques et pratiques,
souvent suivies d'un suivi clinique. On recommande aux orthophonistes de ne pas se lancer dans le
Programme Lidcombe sans formation du Consortium, surtout compte tenu des données mises en
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évidence par I'essai clinique de Phase IV que nous verrons au prochain chapitre, et qui montrent que
cette formation contribue a des résultats satisfaisants du traitement.”® Le Programme Lidcombe est
recommandé par les associations professionnelles de plusieurs pays.*'***?

Présentation
Un traitement comportemental

Le Programme Lidcombe est un traitement comportemental congu pour la prise en charge du
bégaiement de I'enfant. Il utilise des méthodes opérantes, méme si comme on I'a vu dans la Legon
Une, le bégaiement n'est pas un comportement problématique réalisé volontairement et ne constitue
pas un opérant.
Le Programme Lidcombe se distingue des deux autres traitements abordés dans ce chapitre. Il ne
requiert pas que |'enfant modifie son schéma de parole habituel de quelque maniére que ce soit, pas
plus qu'il n'exige le moindre changement dans I'environnement de vie habituel de I'enfant dans le but
d'en retirer des éléments soupconnés de causer ou d'entretenir le bégaiement.

Les parents fournissent le stimulus verbal contingent a la réponse
Les parents réalisent le Programme Lidcombe tout en étant entrainés et supervisés par un
orthophoniste. Il implique que les parents fournissent un stimulus verbal contingent a la réponse (des
commentaires verbaux) lorsque I'enfant bégaie et lorsqu'il ne bégaie pas. Ils le font durant les séances
d'entrainement avec leur enfant, congues spécialement dans ce but, et au cours des conversations
survenant spontanément avec leur enfant. Ce sont les parents qui effectuent le traitement la plupart du
temps, mais il peut aussi s'agir des personnes qui gardent |'enfant.

Verbal
Contingencies

Practice Natural
Sessions Conversations

Mesures cliniques

Le Programme Lidcombe implique de mesurer régulierement la sévérité du bégaiement de I'enfant au
moyen de |'échelle de SS décrite dans la Legcon Quatre : O = pas de bégaiement, 1 = bégaiement
extrémement léger et 9 = bégaiement extrémement sévere. L'échelle de SS est utilisée par les parents
et par I'orthophoniste au cours du traitement.

Des séances hebdomadaires
A chaque séance hebdomadaire, |'orthophoniste enseigne au parent comment réaliser le traitement et
s'assure que celui-ci est réalisé correctement. Le guide du programme'? précise ce qui se passe a
chaque séance, et dans quel ordre.

Objectifs de traitement pour la phase 1 et la phase 2

Les objectifs de traitement du Programme Lidcombe sont une absence ou quasi-absence de
bégaiement pendant une longue période de temps. L'objectif de la phase 1 est I'absence ou quasi-
absence de bégaiement ; I'objectif de la phase 2 est le maintien de la fluence pendant une longue
période de temps. La phase 2 du traitement est parfois appelée phase de maintien.
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L'échelle de score de sévérité (SS)t

Des objectifs de traitement précisés avec des SS

Les parents attribuent quotidiennement un SS a leur enfant et I'orthophoniste fait de méme a chaque
séance (0 = pas de bégaiement, 1 = bégaiement extrémement léger et 9 = bégaiement extrémement
séveére). Les objectifs de traitement du Programme Lidcombe sont précisés a partir des SS. Le passage a
la phase 2 nécessite que les deux conditions suivantes soient remplies pendant trois semaines
consécutives :

(1) des SS des parents a 0-1 la semaine précédent la séance, dont au moins 4
parmi ces 7 sonta 0 (2) un SS de I'orthophoniste a 0-1 lors de la séance
hebdomadaire (p. 10)"

Une mesure flexible

Les parents attribuent chaque jour un SS a la parole de leur enfant. Cette procédure admet une
certaine souplesse, comme précisé dans le guide :

Des variations de la procédure du SS peuvent étre introduites si I'orthophoniste
les juge utiles. Il s'agit généralement de I'attribution d'un SS le matin et d'un
['apres-midi. L'orthophoniste pourra souhaiter que les parents attribuent un SS
supplémentaire a |'occasion d'une situation de parole spécifique survenant
chaque jour, telle que le diner, le moment du bain ou les courses. Ces mesures
s'ajoutent aux SS quotidiens. Les parents peuvent également noter un SS
maximum et un SS minimum pour chaque jour. (p. 2)"

Des SS pour déterminer si le traitement fonctionne comme prévu

Les scores de sévérité sont utilisés pour vérifier que la progression clinique de I'enfant est satisfaisante.
Si les progres ne sont pas satisfaisants, alors les SS permettent d'alerter |'orthophoniste et le probleme
peut étre résolu. Ce type de résolution de probleme fait partie de I'administration du Programme
Lidcombe.

La précision des scores de sévérité donnés par les parents est essentielle

[l est essentiel que les parents utilisent I'échelle de sévérité correctement, sans quoi le traitement ne
peut étre efficace. Si les parents sous-estiment la sévérité du bégaiement de leur enfant sur ['échelle,
cela peut mener a ce que |'enfant passe a la phase 2 prématurément, avant d'avoir effectivement
atteint les objectifs de traitement décrits. Les parents pourraient par exemple donner un SS moyen a
0.3 pendant la semaine précédant une séance, alors que le SS moyen correct est plutét a 2.3. La
situation inverse, dans laquelle les SS donnés par les parents sont trop hauts, menerait au gaspillage
des ressources cliniques en gardant |'enfant en rééducation plus longtemps que nécessaire.

Entrainer les parents a coter la sévérité du bégaiement
La prévention de ces difficultés est simple. Pour citer le guide du programme :

Durant la premiere séance d'orthophone, apres que I'orthophoniste a expliqué le
principe de I'échelle de sévérité, le parent, I'orthophoniste ou les deux
conversent avec I'enfant pendant quelques minutes, jusqu'a ce que I'enfant
montre une quantité de bégaiement représentative. Apres quelques minutes,
['orthophoniste demande au parent d'attribuer un SS a cet échantillon de parole.
L'orthophoniste indique si le score est approprié et suggere si nécessaire un score
différent. Toutes les séances suivantes commencent par une conversation entre le
parent et |'enfant, I'attribution d'un SS par le parent puis la confirmation de
['exactitude du score ou la proposition d'un score alternatif par I'orthophoniste.

" Avant 2015, le Programme Lidcombe utilisait une échelle de SS allant de 1 a 10. Les publications datant d'avant 2015
font donc référence a cette version.
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Des scores de sévérité enregistrés en ligne

[l n'est pas nécessaire que les parents apportent le graphique des SS tracés a la main sur support papier
chaque semaine. Ce processus a |'inconvénient de ne pas pouvoir contrdler si les parents suivent les
instructions correctement et notent bien un score a la fin de chaque journée. Il arrive que les parents
ne se conforment pas aux instructions et attendent quelques jours pour noter les scores. L'utilisation
d'une plateforme internet datant chaque saisie permet de pallier ce probléeme et élimine le besoin d'un
support papier.”*

Les pourcentages de syllabes bégayées (%SB)

Une recommandation récente sous-tendue par des justifications théoriques et empiriques a indiqué
que le %SB n'était plus préconisé dans le cadre du Programme Lidcombe.” Toutefois, certains
orthophonistes préferent utiliser le %SB a chaque séance, pour des raisons exposées dans cette
publication.

Les commentaires verbaux des parents

Le Programme Lidcombe comporte cinq commentaires verbaux considérés comme essentiels. Trois
d'entre eux sont des commentaires verbaux relatifs a la parole fluente, et deux concernent les
moments de bégaiement non ambigus. Le schéma ci-dessous présente un apergu des commentaires
verbaux fondamentaux du Programme Lidcombe.

STUTTER-FREE UNAMBIGUOUS
SPEECH STUTTERING
Praise Request Acknowledge Request
Self Evaluation Self Correction

Commentaires verbaux portant sur la parole fluente

Les commentaires verbaux portant sur la parole fluente sont au coeur du Programme Lidcombe car,
avant toute chose, il faut que I'enfant s'amuse en faisant le traitement pour que celui-ci soit efficace.
Les commentaires verbaux des parents sur la parole fluente sont fondamentalement positifs et
encourageants, ce qui est essentiel dans la prise en soins des enfants présentant un bégaiement
précoce.

Le premier commentaire verbal pour la parole fluente est le compliment. L'orthophoniste apprend au
parent a complimenter ['enfant de temps en temps sur sa parole fluente. Les parents apprennent a dire
des phrases telles que "C'était joli, cette parole sans bosses" ou "Belle parole, pas de bosse" ou autre. Il
est essentiel que les parents fassent cela a leur maniere. Chaque parent a sa fagon d'interagir avec son
enfant, et les compliments varient en fonction des enfants. Il est également important que les
compliments soient sinceres, et que les parents n'en fassent pas trop.

Le deuxieme commentaire verbal relatif a la parole fluente est la demande d'auto-évaluation. On peut
utiliser ce commentaire verbal lorsque I'enfant a été fluent pendant un certain temps. Il peut s'agir de
la durée d'un énoncé ou de plusieurs heures. Lorsqu'aucun bégaiement n'a été produit durant ce
temps, le parent peut demander a I'enfant d'évaluer son bégaiement pendant cette période. Le parent
peut poser une question de type "Il y avait des bosses, la ?" et la réponse attendue de I'enfant serait
"Non." Ou bien un parent pourrait dire "Est-ce que ta parole était douce ?" et la réponse attendue serait
IIOui.II
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Le troisieme commentaire verbal relatif a la parole fluente est la reconnaissance. La différence avec les
deux premiers est que la conversation n'est pas interrompue du tout. Cela est extrémement important :
la communication quotidienne de I'enfant ne doit pas étre constamment interrompue par les
commentaires verbaux des parents. Par ailleurs, la reconnaissance de la parole fluente differe des
compliments car il s'agit d'une observation factuelle et plutot que d'un commentaire positif. On peut
citer par exemple "C'était doux" ou "Pas de bosses."

Les commentaires verbaux relatifs au bégaiement non ambigu

Ces derniers doivent étre intoduits avec prudence, car ils peuvent initialement susciter de
I'appréhension chez certains enfants. De plus, les commentaires verbaux relatifs au bégaiement ont
plus de risque de provoquer une réaction négative au traitement que les commentaires sur la parole
fluente. Ils sont utilisés moins fréquemment que les commentaires verbaux sur la parole fluente. En
d'autres termes, la majorité des commentaires verbaux qu'un enfant recevra durant le Programme
Lidcombe concernera la parole fluente. Comme pour ces derniers, chaque parent a son propre style et
les commentaires differeront en fonction de I'enfant.

Le premier commentaire verbal relatif au bégaiement non ambigu est la reconnaissance. Comme son
équivalent pour la parole fluente, ce commentaire verbal ne doit pas du tout perturber I'échange. Le
parent fait simplement la remarque qu'il y a eu du bégaiement et passe a autre chose, en disant
quelque chose comme "Il y avait une petite bosse" ou "Ca a bloqué un peu sur ce mot."

Le deuxieme commentaire verbal relatif au bégaiement non ambigu est la demande d'auto-correction.
Le parent demande a I'enfant de répéter ce qu'il a dit sans bégayer. En général, I'enfant y parvient,
mais s'il n'y arrive pas il vaut mieux que le parent n'insiste pas. On peut citer comme exemples de
demandes d'auto-correction : "Peux-tu réessayer de dire ¢a" ou "Voyons si tu arrives a le dire sans
bosse." Les demandes d'auto-correction doivent étre ponctuelles, sans concerner la majorité des
moments de bégaiement, sauf si I'enfant n'en produit que quelques uns chaque jour, ce qui est le cas
vers la fin du traitement.

Les commentaires verbaux facultatifs

Le guide de traitement du Programme Lidcombe mentionne deux commentaires verbaux
supplémentaires que les parents peuvent utiliser mais qui sont optionnels. Le premier est le
compliment d'une auto-évaluation spontanée de la parole fluente. Les enfants plus grands présentant
un bégaiement précoce qui bénéficient du Programme Lidcombe, notamment, peuvent parfois auto-
évaluer spontanément leur parole et dire "Je n'ai pas fait de bosses." Dans ce cas, un parent pourra
répondre quelque chose comme "C'est bien, tu écoutes bien ta parole douce."

Le parent doit s'assurer que le compliment concerne ['auto-évaluation de la parole fluente et non la
parole fluente en soi. Les parents doivent bien comprendre la différence entre les deux. Par exemple,
"C'est bien, tu écoutes bien ta parole douce" est un compliment sur |'auto-évaluation de la parole
fluente, tandis que "C'est bien, c'était doux ta parole" est un compliment sur la parole fluente.

En général, on estime que c'est une mauvaise idée de complimenter |'auto-évaluation spontanée de la
parole bégayée, de type "Je viens de faire une bosse." La raison en est qu'un compliment survenant
aprés un moment de bégaiement peut déconcerter I'enfant. Si un enfant auto-évalue spontanément
son bégaiement, le parent peut le noter et en faire part a I'orthophoniste a la séance suivante. Il s'agit
bien sir d'une situation souhaitable et d'un signe que le programme fonctionne bien.

Le deuxieme commentaire verbal facultatif est le compliment relatif a une auto-correction spontanée.
Lorsque ['enfant corrige un énoncé contenant du bégaiement sans que son parent le lui ait demandé,
on peut le complimenter. La encore, ce sont les enfants d'age préscolaire, plus grands, qui sont les
plus susceptibles de faire cela. Le parent pourra faire un commentaire de type "C'est bien, tu as corrigé
cette bosse toute seule."
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Quelques remarques essentielles concernant les commentaires verbaux

Ils concernent les moments de bégaiement non ambigus

Les commentaires verbaux sur le bégaiement du Programme Lidcombe concernent les moments de
bégaiement non ambigus. Si le parent a le moindre doute sur un moment de bégaiement, ce n'est pas
grave et il peut choisir de ne pas faire de commentaire verbal. Tous les enfants présentant un
bégaiement significatif sur le plan clinique produiront de nombreux moments de bégaiement non
ambigus chaque jour, et les parents auront pleinement matiere a travailler. Cela ne devient un
probléme clinique qu'a la fin de la phase 1, lorsque I'enfant a des SS a 0 ou 1 (pas de bégaiement ou
bégaiement extrémement léger) la majorité du temps.

On enseigne d'abord les commentaires verbaux relatifs a la parole fluente

L'orthophoniste n'enseigne pas au parent comment faire tous les commentaires verbaux d'un coup.
Normalement, il lui apprend d'abord a faire les commentaires verbaux pour la parole fluente, de fagon
a ce que l'enfant se familiarise avec le traitement. Il introduit ensuite les commentaires verbaux relatifs
a la parole bégayée, une fois qu'il est sir que I'enfant est prét. Sur le plan clinique, il est logique
d'introduire les commentaires verbaux sur la parole fluente avant les commentaires de la parole
bégayée car il s'agit d'une approche éminemment positive.

On s'assure que les parents utilisent correctement les commentaires

L'orthophoniste doit s'assurer que les parents font les commentaires verbaux correctement, en
respectant les instructions. Pour ce faire, il faut a chaque séance inviter les parents a montrer comment
ils ont fait les commentaires verbaux pendant la semaine écoulée et leur donner un feedback. Il peut
s'agir d'un exercice impressionnant pour les jeunes diplédmés. Cela implique de regarder les parents
faire les commentaires verbaux, de faire des commentaires constructifs puis de montrer comment faire
mieux avec |'enfant. Il est cependant primordial de le faire en séance. Autrement, le traitement ne sera
pas efficace si les parents continuent de faire les commentaires de fagon incorrecte.

Les commentaires verbaux doivent étre une expérience positive pour I'enfant

Le processus de traitement du Programme Lidcombe ne fonctionnera pas correctement si les
commentaires verbaux sont mal vécus par I'enfant. Les commentaires verbaux ne doivent pas étre
constants, intensifs ou envahissants. C'est une compétence clinique essentielle d'étre capable
d'identifier quand cela se produit pendant le traitement, ou encore mieux, d'identifier quand cela
pourrait se produire et de le prévenir. Pour certains parents, il est nécessaire d'introduire le traitement
lentement et avec précaution, afin qu'ils s'assurent que I'enfant regoit des commentaires verbaux
encourageants et agréables. Dans le cas contraire, il sera évident en séance que |'enfant n'apprécie
pas le traitement et le résultat sera prévisible.

Les commentaires verbaux pendant les sessions d'entrainement

Des sessions d'entrainement

Pendant la séance, I'orthophoniste
apprend au parent a faire des
commentaires verbaux pendant 10 a 15
minutes au cours de sessions
d'entrainement, en général une fois par
jour et parfois deux fois par jour. Plus
ou moins de sessions quotidiennes
peuvent étre recommandées a
['appréciation de I'orthophoniste.
Classiquement, le parent s'assied a table
avec |'enfant pour faire une activité
adaptée telle qu'un jeu ou la lecture
d'un album. Il n'est pas indispensable
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que les sessions soient structurées ainsi, et le traitement peut se faire de différentes maniéres pendant
les sessions d'entrainement. Mais souvent, et peut-étre dans la plupart des cas, il est utile de mettre en
place ce cadre.

Leur objectif

Au-dela de I'entrainement des parents, |'intégration des commentaires verbaux aux sessions
d'entrainement a pour but d'habituer I'enfant a la procédure de traitement, et de porter son attention
sur I'objectif de traitement de "ne pas bégayer." Dans I'ensemble, les commentaires verbaux réalisés
durant les sessions d'entrainement instaurent une expérience positive du Programme Lidcombe pour
['enfant.

La manipulation de la complexité syntaxique et de la durée des énoncés

Le Legon Une présente les données de la recherche montrant que le bégaiement augmente avec la
complexité syntaxique et la longueur des énoncés,” ce que I'on retrouve également chez I'enfant. Les
orthophonistes peuvent utiliser ces informations pour apprendre si besoin aux parents a manipuler ces
variables lorsqu'ils font les commentaires verbaux, de maniere a minimiser la survenue du
bégaiement. Grace a ces manipulations, les sessions d'entrainement peuvent permettre a |'enfant de
produire des énoncés de longueur variable, allant d'un ou deux mots a plusieurs phrases. Cela sera
fonction de la sévérité du bégaiement de I'enfant au moment de I'activité. Cette adaptation de la
complexité syntaxique et de la longueur de I'énoncé ne doit pas étre statique ; le parent modifie la
longueur et la complexité de ses énoncés au besoin, en fonction de la sévérité du bégaiement de
['enfant pendant la session.

Les commentaires verbaux pendant les conversations spontanées

Les conversations spontanées

Lorsque ['orthophoniste estime que c'est le moment, le parent
commence a introduire judicieusement des commentaires verbaux
au cours de conversations spontanées. Les conversations
spontanées correspondent aux situations de parole quotidiennes
avec |'enfant : au moment des repas, dans le bain, sur le chemin de
['école maternelle, au parc en famille, en courses etc. Au final, les
commentaires verbaux en conversation spontanée remplaceront les
commentaires verbaux des sessions d'entrainement et ces derniéres
finiront par disparaitre complétement.

Leur objectif

La prémisse fondamentale du Programme Lidcombe, fondée sur la
recherche expérimentale, est que les commentaires verbaux des
parents constituent |'agent de traitement actif. Ainsi, lorsque
['orthophoniste estime que c'est adapté, il est logique que les
commentaires verbaux des parents surviennent au cours des
échanges spontanés avec |'enfant.

Phase 2
Le but de la phase 2

La phase 2 comporte trois objectifs. Le premier est de passer entierement la main aux parents
concernant la prise en charge du bégaiement de leur enfant. Ensuite, la phase 2 est congue pour
détecter tout signe de rechute imminente. Comme mentionné dans la Lecon Quatre, il est courant que
les adultes rechutent apres un traitement de la parole. Bien que ce ne soit pas aussi courant dans le

t z 2 2 sz 2 . N
La durée des énoncés est généralement mesurée en fonction du nombre de mots, de syllabes ou de morphémes.
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cas du bégaiement précoce, il arrive que cela se produise apres le Programme Lidcombe. D'ailleurs, la
moitié des enfants d'une étude®® ont montré des signes transitoires de bégaiement 5 ans en moyenne
apres le début du traitement. Le troisieme objectif de la phase 2 est donc de prévenir la rechute apres
avoir détecté ces signes.

Les objectifs de traitement de la phase 2

Pour passer en phase 2, I'enfant doit remplir les criteres mentionnés précédemment pendant trois
semaines consécutives :

1) des SS des parents a 0-1 la semaine précédent la séance, dont au moins 4 parmi
ces 7 a 0 (2) un SS de I'orthophoniste a 0-1 lors de la séance hebdomadaire (p.
10)"

Maintenance contigente a la performance

La notion d'un calendrier de maintenance contingente a la performance a été appliquée aux
traitements du bégaiement et ses bénéfices potentiels ont été montrés en 1980.” 1l s'agit de revoir le
parent et I'enfant a la clinique et de maintenir des objectifs de traitements pendant des périodes de
plus en plus longues : 2 séances a 2 semaines d'intervalle puis 2 visites a 4 semaines d'intervalle, puis
8 et 16 semaines d'intervalle. Si lors d'une séance I'enfant ne remplit pas les critéres de traitement du
Programme Lidcombe, parent et enfant recommencent la séquence. La phase 2 prend normalement
un an ou plus. Une étude indiquant que la moitié des enfants en phase 2 ne remplissaient pas les
critéres de traitement a au moins une occasion montre I'importance de suivre cette procédure.”

Un probléme fréquemment rencontré pendant la phase 2

Lorsque ['enfant atteint les criteres de traitement du Programme Lidcombe et qu'il n'y a plus de
bégaiement ou presque, le parent, 'orthophoniste ou les deux peuvent faire preuve de complaisance
et ne pas aller jusqu'au bout du programme de maintien prescrit dans la phase 2. Cela représente un
risque élevé de rechute. Les chercheurs ayant publié une étude de suivi a long terme®® ont suggéré que
['orthophoniste encourage les parents a étre bien attentifs a tout signe de bégaiement post-traitement
pendant la phase 2. Il est essentiel que les commentaires verbaux sur la parole fluente continuent
d'étre donnés pendant la phase 2, et que tout moment de bégaiement non ambigu fasse également
I'objet d'un commentaire verbal de la part des parents.

La résolution de problémes dans le Programme Lidcombe
La résolution de probléme fait partie du Programme Lidcombe. Une étude présente les problemes
fréquemment rencontrés, a partir de 60 cas cliniques communiqués par des orthophonistes experts
dans lesquels I'enfant ne progressait pas.”” L'Annexe 2 montre les problémes rencontrés le plus
fréquemment. Un article plus récent et plus détaillé*® a présenté 124 problématiques cliniques
survenues pendant le processus de traitement du Programme Lidcombe, accompagnées de stratégies
pour y répondre.

FORCES ET LIMITES DU PROGRAMME LIDCOMBE SUR LE PLAN CLINIQUE

Les forces

Sa reproductibilité

La base du processus de traitement est reproductible, puisque les mesures et les commentaires
verbaux sont décrits clairement dans le guide de traitement du Programme Lidcombe." Le guide
précise ce qui se passe a chaque séance, et dans quel ordre. L'avantage d'un traitement reproductible
est que tout orthophoniste convenablement formé peut étre sr qu'il le propose exactement de la
méme fagon que dans les essais cliniques qui en ont montré |'efficacité.

Sa simplicité conceptuelle

Le principe du traitement est que les parents font cinq commentaires verbaux a leur enfant durant les
sessions d'entrainement et les conversations spontanées et qu'ils mesurent le bégaiement chaque jour
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a I'aide d'une simple échelle de sévérité. Bien que le concept du traitement soit simple, il peut étre
délicat de I'adapter a chaque famille et de s'assurer que les parents réalisent le traitement
correctement. Ces deux composantes du traitement (s'adapter a chaque famille et vérifier que le
traitement est correctement réalisé) sont indispensables a sa réussite.

Les limites
On ne peut pas I'utiliser immédiatement dans le cadre d'une intervention précoce

Le Programme Lidcombe nécessite que les enfants se plient au traitement. lls doivent participer aux
sessions d'entrainement quotidienne et coopérer avec les procédures de commentaires verbaux
donnés par les parents. Comme on le verra au chapitre suivant, il est fréquent que les orthophonistes
reportent le traitement et attendent un temps apres |'apparition du bégaiement. Comme indiqué dans
la Lecon Deux, de nombreux enfants commencent a bégayer avant I'age de 30 mois. Lorsqu'un
orthophoniste décide de commencer immédiatement la prise en soins aupres d'un enfant ayant
commencé a bégayer a cet age, le Programme Lidcombe n'est pas forcément idéal. En fait, nous
verrons méme au prochain chapitre que les recherches sur les procédures de traitement montrent que
les durées de prise en charge sont plus longues chez les enfants tres jeunes comparés aux enfants plus
agés recevant le Programme Lidcombe.

Enjeux de sécurité

L'utilisation de commentaires verbaux par les parents présente un enjeu de sécurité dans le
Programme Lidcombe. La recherche a montré la possibilité qu'un enfant puisse occasionnellement
réagir négativement aux commentaires verbaux.’' Il est donc possible que, sans accompagnement
préventif adéquat de I'orthophoniste, un parent puisse faire des commentaires verbaux d'une maniére
négative et punitive qui serait préjudiciable au bien-étre de I'enfant. Cela ne se produit pas souvent,
mais peut arriver.

LES TRAITEMENTS FONDES SUR LES MODELES MULTIFACTORIELS : I. LA THERAPIE
PAR INTERACTION PARENT-ENFANT DU CENTRE MICHAEL PALIN'

Contexte

Un traitement qui s'appuie sur un modéle multifactoriel

Ce traitement a été élaboré au Michael Palin Centre for Stammering Children a Londres. Il fait partie
d'un ensemble de traitements basés sur les modeles multifactoriels décrits dans la Lecon Trois. Pour
récapituler brievement, cette perspective postule que ce qui déclenche et entretient le bégaiement
provient de variables en lien avec les prédispositions motrices, physiologiques, linguistiques et
développementales de I'enfant, et de la maniere dont ces variables interagissent avec son milieu de
vie. Aucune de ces variables n'est nécessaire ni suffisante pour qu'il y ait du bégaiement : elles
interagissent de maniére unique pour donner lieu au bégaiement de chaque enfant d'age préscolaire.
La thérapie par Interaction Parent-Enfant du Centre Michael Palin s'appuie sur une position théorique
qui correspond globalement a ce raisonnement.

Les facteurs mentionnés spécifiquement par les concepteurs de ce traitement incluent :
(1) Des aspects psychologiques tels que le tempérament de I'enfant et |'anxiété
parentale

(2) Des facteurs physiologiques tels que le sexe, les antécédents génétiques et
le développement moteur

(3) Le développement langagier

(4) Des aspects du milieu de vie tels que le rythme de vie, le style de
communication et d'interaction, le niveau de complexité du langage des

" Merci a Alison Nicholas du Centre Michael Palin de Londres pour son aide dans la description du traitement.
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parents et la rapidité du débit de parole des parents comparée a celui de
I'enfant

Voici a nouveau ci-contre le schéma*
présentant un apercu du modele
multifactoriel sur lequel s'appuie ce

traitement, déja présenté dans la Lecon LINGUISTIC
X PHYSIOLOGICAL g
Trois. FACTORS For
For Example: example: For Example:
Autres influences sur le traitement Family History Speech Delayed Language
. , Motor Co-ordination Rate Advanced Language
L'un des concepteurs du traitement a noté Utterance Length
que :*?
\ . .
L'accent est assurément mis sur ok il S—

I'identification des forces et des Health worries Time pressures
besoins individuels de I'enfant,

fondé sur la croyance que le

bégaiement est multifactoriel,

hétérogéne et que la vulnérabilité ESYCHOLOGICAL o ENVIRONMENTAL
. 2 7. EMOTIONAL Example: FACTORS
!nherentg au bégaiement est FACTORS Parents’ Rt Bl

. anxie i
!nﬂuencee par des fadeur? . .F.Or Example: Tcasir?é Linguistic Environment
internes et externes. La thérapie Sensitive Temperament

en elle-méme est influencée par

de nombreuses approches, y

compris les théories systémiques,

les thérapies cognitivo-

comportementales, les thérapies
comportementales et les thérapies breves. (p. 3)

Supports et ressources

Le traitement est présenté dans deux articles.®** On peut en trouver une présentation un peu plus
longue dans un chapitre d'ouvrage® et un manuel complet est également disponible.*® Par ailleurs, le
Centre Michael Palin propose une formation de 3 jours au programme®’, disponible uniquement au
Royaume-Uni. Le site internet du Centre Michael Palin contient des conseils généraux a I'intention des
parents d'enfants présentant un bégaiement précoce, sous forme de texte et de présentation vidéo.*®
Voici un extrait de ces conseils :

“Passez régulierement du temps a deux avec votre enfant (d'une durée de 5
minutes), lorsque vous étes tous les deux calmes, que vous n'étes pas pressés et
qu'on ne risque pas de vous interrompre.

Pensez au bien-étre général de votre enfant, considérez ses habitudes
alimentaires et ses habitudes de sommeil, sa santé et son rythme de vie.

Prétez attention a vos conversations en famille : est-ce que chacun laisse I'autre
terminer ce qu'il a a dire ? Est-ce que ['un de vous monopolise le temps de
parole ? Vous interrompez-vous les uns les autres quand vous essayez de parler
?

Renforcez la confiance en lui de votre enfant en vous concentrant sur ce qu'il
fait bien et en le complimentant

Réfléchissez au langage de votre enfant et demandez-vous s'il essaie d'utiliser
des mots et phrases sophistiqués pour s'exprimer. Quel niveau de langue les
gens autour de lui utilisent-ils pour s'adresser a lui 2"

* Adapté et reproduit avec autorisation : the Michael Palin Centre, © 2014 Michael Palin Centre.
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Présentation
Evaluation pré-traitement

La thérapie par Interaction Parent-Enfant du Centre Michael Palin débute par une évaluation détaillée
qui prend en compte le niveau général de développement du langage et de la parole en plus du
bégaiement. Cette évaluation sert également a déterminer a quel point I'enfant est conscient de son
bégaiement et la maniere dont cela |'affecte sur le plan social et émotionnel. Cela est nécessaire dans
la mesure ou un point clé du modele multifactoriel sur lequel ce traitement s'appuie est que les
facteurs supposément responsables du bégaiement se combinent de fagon unique pour chaque enfant.
En d'autres termes, les facteurs de déclenchement et de persistance du bégaiement different pour
chaque cas.

Des objectifs de traitement variés

La thérapie par Interaction Parent-Enfant du Centre Michael Palin différe fondamentalement du
Programme Lidcombe en ce qu'elle ne vise pas "l'absence de bégaiement" ou "presque pas de
bégaiement." De plus, ses objectifs sont variés. Comme |'indique I'un des concepteurs du traitement,
"notre objectif n'est pas d'obtenir zéro bégaiement pendant la prise en charge. Nous visons d'instaurer
une tendance décroissante du bégaiement, une réduction de ['anxiété parentale et une augmentation
de la confiance des parents en leurs capacités a gérer le bégaiement" (p. 4).*

Une autre source indique que :

Le Palin PCI se concentre avant tout sur ['enfant, son profil de compétences et
les moyens de faciliter le développement de sa fluence dans son
environnement. Il vise également a renforcer les connaissances et la confiance
des parents ou des personnes qui s'occupent de |'enfant concernant ce qgui aide
et améliore les comportements existants qui favorisent la fluence. (p. 69)*°

Une autre source précise que :**

Le Palin PCI énonce clairement le besoin d'aider les parents a aborder la
question de la gestion de I'anxiété relative au bégaiement, d'aider les enfants a
gérer leurs émotions, de renforcer leur confiance en eux et autres moyens de
gestion de comportement tels que I'établissement de limites et de routines
relatives au sommeil, aux repas et aux tours de parole. (p. 63)

Des projets de traitement individuels pour les familles
Dans le cadre de la thérapie par Interaction Parent-Enfant du Centre Michael Palin, I'orthophoniste
établit quels facteurs, parmi ceux mentionnés, seront ciblés dans le programme de traitement : facteurs
psychologiques, physiologiques, langagiers ou relatifs au milieu de vie. L'orthophoniste peut choisir
parmi 40 "stratégies d'interaction" classées en 12 catégories, comme précisé dans la Legon Six du
manuel :*°

(1) Laisser I'enfant nous guider dans le jeu
(2) Laisser I'enfant résoudre les problemes lui-méme
3) Utiliser plus de commentaires que de questions pendant la conversation
4) Ajuster la complexité des questions au niveau de ['enfant
5) Utiliser un niveau de langue ajusté au niveau de I'enfant

6) Veiller a ce que son langage soit sémantiquement adapté au centre de
préoccupation de I'enfant

(7) Répéter, enrichir et reformuler la phrase de I'enfant

(8) Laisser a I'enfant le temps d'initier I'échange, de répondre et de terminer ce
qu'il veut dire

9) Adapter le débit du parent au débit de I'enfant
0) Faire des pauses avant et entre ses phrases
1
2

3)
4)
(5)
(6)

) Utiliser le contact visuel, la posture, le toucher, I'humour et/ou la surprise
) Utiliser les compliments et le renforcement (p. 91-125)

—_~ o~ o~

1
1
1
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Le Chapitre Sept du manuelX décrit par ailleurs 19 "stratégies familiales" :*

) Concilier deux langues
2) Etre ouvert sur la question du bégaiement
3) Renforcer la confiance en soi
4) Faire des retours aux enfants
5) Sincérité
6) Cohérence
7) La formulation des compliments
8) Réactions aux compliments
9) Aider les parents a renforcer la confiance en lui de leur enfant
) Tours de parole
Gestion des émotions
Difficultés de séparation
Niveaux d'exigence élevés
Aider les parents a gérer un enfant ayant un niveau d'exigence tres élevé

Gestion du comportement

Routines

Rythme de vie

Survenue de problemes (p. 127-168)

(1
(2)
3)
4)
(5)
(6)
()
(8)
9)
(10
(11
(12
(13
(14
(15
(16
(17
(18

)
)
)
)
) Sommeil
)
)
)
9)

(1

Septembre 2020

Le manuel’® décrit les "stratégies relatives a I'enfant" au Chapitre Huit et indique que "nos recherches
ont montré que la plupart des enfants deviennent fluents grace a I'interaction et aux stratégies
familiales [...] Cependant certains enfants continueront de présenter des difficultés sur le plan de la
fluence et nous introduisons a ce moment-la la thérapie directe de la fluence" (p. 169). Ces stratégies

incorporent des composantes de traitement de restructuration de la parole :
(1) Ralentir le débit

(2) Faire des pauses pour réfléchir
(3) Démarrage en douceur

(4) Etre plus concis

(5)

5) Contact visuel/focalisation attentionnelle (p. 169)*°

Le processus de traitement

n

"Moment privilégié

La thérapie par Interaction Parent-Enfant du Centre Michael Palin inclut un "moment privilégié", qui
correspond a une période de 5 minutes que chaque parent passe individuellement avec I'enfant trois a
cing fois par semaine. Le but de ce moment privilégié est de fournir un environnement agréable dans
lequel les parents peuvent s'exercer aux changements d'interaction ciblés. On s'attend a ce que les
changements relatifs au style d'interaction des parents se généralisent par-dela ces moments, mais ils

continuent néanmoins a prendre place pendant tout le temps du traitement.

Les séances d'orthophonie

Le traitement implique six séances d'orthophonie hebdomadaires d'une durée d'une heure. Le format
de chaque séance est toujours le méme, a I'exception de la premiere séance durant laquelle les
résultats du bilan sont communiqués aux parents et la routine du moment privilégié est mise en place
pour la famille. Pendant les moments privilégiés, les parents tiennent un journal dans lequel ils notent
les activités réalisées et les objectifs fixés, et qu'ils présentent a |'orthophoniste au début de chaque

séance comme support d'échanges.

On demande aux deux parents d'étre présents a chaque séance d'orthophonie, pendant laquelle une
version du moment privilégié est organisée et filmée. L'orthophoniste est non directif pendant le
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traitement, et les parents sont encouragés a choisir leurs propres objectifs de traitement a partir de leur
observation de la vidéo filmée en séance. On encourage les parents a identifier les styles d'interaction
qu'ils utilisent déja pour favoriser la fluence de leur enfant, puis a sélectionner un style d'interaction
qu'ils souhaiterait utiliser plus souvent, et I'introduction de nouveaux objectifs est abordée avec
I'orthophoniste.

La période de consolidation

Apres les six séances hebdomadaires, il y a une phase de "consolidation" de six semaines, qui se
déroule entierement a la maison. Le but est que les parents consolident les habiletés apprises et les
généralisent au cadre familial. La documentation sur le traitement ne mentionne aucun objectif de
généralisation de 'interaction familiale visée au-dela du milieu familial. L'orthophoniste peut toutefois
impliquer le personnel de la creche ou de la maternelle selon les cas.

Pendant la phase de consolidation, les parents envoient chaque semaine leurs notes a I'orthophoniste,
qui leur répond par écrit. Le manuel du traitement présente un exemple d'entrées de journal .** Au
terme de la période de consolidation de 6 semaines, des visites de contréle sont programmées a 3
semaines, 3 mois, 6 mois et 1 an.

Une durée de traitement fixe

Contrairement au Programme Lidcombe, la thérapie d'Interaction Parent-Enfant du Centre Michael
Palin a un nombre fixe de six séances d'orthophonie. Elle n'implique pas I'utilisation de criteres de
parole pour déterminer la fin du traitement, bien que des mesures de %SB soient réalisées au moment
du bilan, pré-traitement et post-traitement, et soient accompagnée d'échelles parentales.
L'orthophoniste prend en compte ces mesures lorsqu'il prend la décision de terminer le traitement.

De la souplesse dans le traitement

Bien que le traitement prescrive six séances hebdomadaires initiales, une certaine souplesse permet
d'en ajouter d'autres si besoin. Les concepteurs indiquent’”® que cette durée de six séances a été
choisie car au moment ot le traitement a été congu, il s'agissait du nombre de visites standard alloué
aux orthophonistes par le British National Helath Service pour la prise en charge des enfants. Le
manuel indique que :

En premiere intention, nous prévoirons six séances puis vous vous entrainerez
chez vous pendant six semaines. Vous devrez revenir pour faire le point, et
nous déciderons a ce moment-la s'il y a besoin de prolonger la prise en charge.
Pour beaucoup d'enfants, il y a simplement besoin de les revoir de temps a
autres pour garder un oeil sur leur évolution. (p. 84)*

LES TRAITEMENTS FONDES SUR LES MODELES MULTIFACTORIELS :

Il. LE TRAITEMENT RESTART-DCM

Contexte

Le traitement RESTART-DCM' et la thérapie d'Interaction Parent-Enfant du Centre Michael Palin ont
beaucoup en commun sur les plans théorique et pratique. lls ont également en commun leur
popularité, le RESTART-DCM étant largement répandu aux Pays-Bas depuis les années 1980 et
"enseignés aux étudiants d'orthophonie néerlandais depuis 25 ans" (p. 2).*

" Rotterdam Evaluation Study of Stuttering Therapy-Demands and Capacities Model
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Présentation

Comme la thérapie par Interaction Parent-Enfant, il s'agit d'un traitement hybride impliquant des
stratégies tirées directement des modéles multifactoriels des causes du bégaiement et des techniques
de restructuration de la parole. Comme indiqué dans le manuel du traitement :

L'approche du RESTART-DCM ne se limite jamais a simplement donner des
conseils aux parents. En fonction de ce qui est jugé nécessaire, le traitement de
la parole (du bégaiement) se concentrera sur les modifications
comportementales, la gestion des émotions et I'entrainement des compétences.
Si la diminution des demandes et la mise en valeur des capacités échoue a
résoudre le probleme du bégaiement de maniére satisfaisante, on travaillera
directement la fluence en modélisant une parole plus lente, plus détendue et
plus douce. (p. 4)*°

Par ailleurs, tous les enfants sont soumis a une évaluation des fonctions motrices orales.*° Si cette
évaluation "révele que les habiletés motrices orales sont trop faibles, le renforcement de ces habiletés
constituera un objectif thérapeutique cohérent" (p. 12) et I'enfant sera traité selon une méthode
incluant des exercices de motricité de la parole*' en plus de la procédure classique.

Evaluation

Le manuel du RESTART-DCM* décrit cinq évaluations standards du langage, de I'articulation et des
fonctions oro-faciales. De plus, le parent et I'enfant sont filmés en train de jouer ensemble comme a
leur habitude. Cette interaction est ensuite cotée a I'aide de la fiche figurant en Annexe 1 du manuel,
qui propose les catégories suivantes (les "comportements défavorables" relevés sur la vidéo sont
indiqués en italiques [p. 19]) :
(1) Questions du parent a I'enfant : nombreuses ; ouvertes ; ton autoritaire ou
laissant peu de temps a I'enfant pour répondre
(2) Comportement relatif au tour de parole : parlent en méme temps,
s'interrompent ; temps d'interaction trop courts
(3) Réaction du parent au bégaiement : réaction verbale négative au
bégaiement ; réaction non verbale négative au bégaiement
(4) Comportement parental sur le plan linguistique : aborde un nouveau sujet ;
corrige le comportement verbal de I'enfant ; produit des énoncés qui
augmentent la pression temporelle
(5) Articulation et/ou débit de parole
(6) Autres comportements parentaux : porte une attention négative a l'enfant ; est
directif (p. 19)*’
Concernant les catégories (2) et (5), il apparait que le traitement ne constitue pas a strictement parler
I'application clinique d'un modeéle multifactoriel du bégaiement car le traitement est le méme pour
tous les enfants : tous les parents réduisent leur débit de parole pour s'adresser a leur enfant et
augmentent le temps de latence entre les tours de parole :

La regle d'or pour trouver la bonne vitesse est de parler aussi lentement que le
fait I'enfant lorsqu'il est fluent, sauf si I'enfant a un débit de parole relativement
rapide, c'est-a-dire >3.5 syll/sec. Dans ce cas, le parent doit apprendre a paroler
a une vitesse lente a moyenne [...] (p. 8)*

Il est rare que les parents parlent avec un débit articulatoire inférieur a celui de leur enfants ; il faut
donc habituellement que les parents réduisent leur débit durant le traitement.** C'est également le cas
pour les temps de latence entre les tours de parole®, car les parents doivent avoir des temps de
latence de 1 a 2 seconde lors des conversations avec leur enfant et "ne couper la parole en aucun cas"
(p- 8), ce qui se produit rarement spontanément.
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Le processus de traitement

D'apres le manuel du RESTART-DCM*, les parents et |'enfant commencent par venir en séance
d'orthophonie pendant une heure par semaine, mais la durée est modulable. Généralement, au bout
de quatre séances les parents sont invités a venir a une séance sans |'enfant.

Pendant la premiere séance, |'orthophoniste explique les facteurs qui causent le bégaiement, échange
avec les parents au sujet du bégaiement et leur fournit un support écrit sur le bégaiement présenté en
Annexe 2 du manuel. Pendant cette premiére séance, les parents ont pour mission d'instaurer "des
moments privilégiés parent-enfant" pendant 15 minutes par jour au moins 5 jours par semaine. Au fur
et a mesure du traitement, ces temps sont utilisés pour s'entrainer a baisser les demandes et renforcer
les capacités selon la guidance de I'orthophoniste. Les parents tiennent un journal de ces moments
privilégiés.

Une session caractéristique implique que ['orthophoniste observe le parent en train de jouer et de
parler avec I'enfant, échange au sujet des progres de la semaine écoulée et demande au parent de
montrer les procédures utilisées pendant la semaine. L'orthophoniste décrit ensuite les procédures
cliniques a utiliser la semaine suivante, en fait la démonstration au parent puis invite le parents a s'y
exercer.

Le manuel décrit les composantes suivantes :

(1) Réduction des demandes motrices

Lorsque les objectifs thérapeutiques suivants sont atteints, une phase de maintien d'une durée de 24
mois débute, qui comprend trois séances mensuelles de 30 minutes puis une séance tous les 3 mois
pendant 21 mois. Les objectifs thérapeutiques sont les suivants :

L'enfant a une parole normofluente (depuis environ 6 semaines pour les tres
jeunes enfants ou 3 a 4 mois pour les enfants agés de 4 ans et demi a 6 ans) ou
ne présente que des disfluences tres ponctuelles et minimes (des répétitions
occasionnelles avec en général une itération).

Les parents mettent en place un environnement qui favorise la fluence ou
['orthophoniste estime que les parents peuvent poursuivre le reste des
modifications eux-mémes.

La parole de I'enfant est acceptable pour les parents, I'enfant et I'orthophoniste.

Les parents savent quoi faire en cas de rechute. (p. 16)*’

FORCES ET LIMITES CLINIQUES DES TRAITEMENTS FONDES SUR LES MODELES
MULTIFACTORIELS

Les forces

Ils peuvent étre utilisés dans le cadre d'une intervention précoce immédiate

Dans le cadre de ces traitements basés sur des modeéles multifactoriels, I'enfant n'a rien a faire du tout.
Seuls les parents font la thérapie. Il s'agit d'un traitement entierement passif du point de vue de
I'enfant. Dés lors, on qualifie souvent ces traitements d''indirects". Ils conviennent de ce fait aux
enfants qui bégaient de tout age.
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Limites
Des traitements potentiellement complexes

Parmi les trois traitements présentés dans ce cours, la thérapie par Interaction Parent-Enfant du Centre
Michael Palin et le traitement RESTART-DCM semblent étre les plus complexes et les plus lourds d'un
point de vue logistique pour les orthophonistes. Les manuels relatifs a ces traitements montrent qu'ils
intégrent plus de 60 stratégies. Les données disponibles sur le sujet sont limitées, mais I'un des essais
cliniques relatif a la thérapie par Interaction Parent-Enfant du Centre Michael Palin** suggere qu'en
pratique, le traitement serait plus simple qu'il ne parait de prime abord. Dans cet essai, quatre a six
stratégies ont été choisies pour chacune des six familles inclues. Et comme evoqué précédemment, il
semble y avoir des éléments du RESTART-DCM qui sont mis en place pour tout enfant suivi :

Probléemes avec le modéle théorique sous-jacent

Un traitement fondé sur un modele théorique relatif a la nature du bégaiement sera contestable si le
modele lui-méme I'est. Comme précisé dans la Lecon Trois, il existe des éléments qui permettent de
penser que les modeles multifactoriels relatifs au bégaiement précoce sont en effet contestables, et ces
derniers ont de ce fait été fortement critiqués.

[l n'est pas exagéré de dire que ces traitements ne constituent pas de applications a la lettre des
modeles multifactoriels, car la thérapie par Interaction Parent-Enfant et le RESTART-DCM impliquent
tous deux la possibilité de recourir a des techniques de restructuration de la parole si nécessaire. Le
RESTART-DCM prévoit également la mise en place d'un protocole d'entrainement des fonctions oro-
faciales dans le cas ou I'enfant échoue a I'évaluation des fonction oro-faciales proposée.

LE PROGRAMME WESTMEAD

Contexte

Une vieille technique

Ce traitement en est actuellement aux tout premiers stades de son développement a I'Australian
Stuttering Research Centre a Sydney. Il utilise |'effet de rythme bien connu, ou ce qu'on appelle
parfois le syllable-timed speech. Comme évoqué dans la Lecon Une, il s'agit d'une condition
facilitatrice de fluence qui semble avoir été utilisée pour traiter le bégaiement depuis des siécles. Sa
premiere utilisation moderne dans le traitement du bégaiement répertoriée semble avoir pris place
dans les années 1930.*** Pour résumer, lorsqu'un adulte qui bégaie parle en énoncant chaque syllabe
au rythme du battement d'une mesure, aidé ou non d'un métronome, il cesse de bégayer. C'est-a-dire,
jusqu'a ce qu'il cesse de parler en rythme, moment ol le bégaiement revient.

Premiéres applications au bégaiement précoce

Au cours des années 1980, des chercheurs se sont penchés sur les effets cliniques favorables de faire
parler les enfants en rythme.* Dans cette étude, les enfants ont commencé a parler a chaque session
avec une parole rythmée a 80-120 battements par minute, pronongant des mots bisyllabiques jusqu'a
ce qu'ils atteignent un débit cible fixé a 104-112 battements par minute. Puis, a chaque session, les
enfants ont prononcé dans |'ordre trois phrases monosyllabiques, quatre phrases de six syllabes puis
sont passés a une parole conversationnelle. Au cours des trois derniéres sessions, la parole rythmée
était progressivement supprimée. Le traitement a été administré uniquement au sein de la clinique,
avec trois séances hebdomadaires pendant 5 semaines. Les chercheurs ont conclu que le traitement
méritait qu'on approfondisse les recherches, mais aucun article n'a fait suite.

Une expérience fascinante

Une expérience®® impliquant des garcons dgés de 9 a 11 ans a montré qu'il n'était pas nécessaire de
leur donner des instructions pour que leur bégaiement diminue en présence d'un métronome. Un
chercheur a fait fonctionner un métronome en arriére-plan d'un groupe de 20 enfants. On a demandé
a la moitié d'entre eux de parler au rythme du métronome et |'autre moitié n'a regu aucune
instruction. Comme on pouvait s'y attendre, les enfants a qui on avait demandé de parler en rythme
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n'ont pas bégayé. Mais étonnamment, |'étude montre que les enfants auxquels aucune instruction
n'avait été donnée ont aussi montré un effet significatif du traitement. En d'autres termes, les enfants
ont montré un effet de traitement de la stimulation rythmique sans qu'on leur demande de parler ainsi.
Cela est sans doute révélateur de la valeur clinique du syllable-timed speech chez les enfants.

Ressources et documentation

A ce jour, les seuls documents ressources du Programme Westmead sont les publications relatives aux
essais cliniques de Phase | et Phase Il, commentés dans le prochain chapitre.””***° I est possible de
télécharger une échelle de sévérité (SS) a destination des parents et des orthophonistes (Child
Stuttering Severity Chart eForm) a partir du site internet de I' Australian Stuttering Research Centre.'

Le déroulé du traitement
Présentation

Le Programme Westmead demande aux parents d'encourager I'enfant a utiliser le syllable-timed
speech ("parler robot") au cours des conversations quotidiennes. Le but est d'obtenir un débit de
parole normal et une parole qui ne manque pas de naturel. Quatre a six fois par jour, pendant 5 a 10
minutes, le parent et ['enfant s'entrainent au syllable-timed speech et les parents complimentent
régulierement leur enfant lorsqu'il parle de cette fagon. Les parents incitent également leur enfant a
utiliser le syllable-timed speech de fagon ponctuelle en-dehors de ces sessions d'entrainement. Il n'y a
pas de régle précise quant a la fréquence de ces activités quotidiennes ; I'orthophoniste en décide au
cas par cas.

Des séances d'orthophonie hebdomadaires

Comme pour tous les traitements du bégaiement précoce fondés sur les données probantes, les parents
et I'enfant se rendent chez I'orthophoniste chaque semaine. Pendant chaque séance hebdomadaire,
I'orthophoniste apprend aux parents a faire le traitement et s'assure qu'il est réalisé correctement.

Objectifs de traitement pendant la phase 1 et la phase 2

Comme dans le Programme Lidcombe, les objectifs thérapeutiques du Programme Westmead sont
"'absence de bégaiement" ou "la quasi-absence de bégaiement" pendant une longue période de
temps. L'objectif de la phase 1 est d'atteindre une absence ou quasi-absence de bégaiement, et
I'objectif de la phase 2 est le maintien a long terme. Comme pour le Programme Lidcombe, la phase 2
est parfois appelée phase de maintien.

Les objectifs thérapeutiques sont précisés a |'aide de deux mesures. La premiere correspond au %SB
mesuré par |'orthophoniste au début de chaque séance au cours d'une conversation avec I'enfant, ou
pendant que |'enfant parle avec le parent. La phase 1 prend fin (et la phase 2 commence) lorsque ces
mesures se maintiennent en-dessous de 1.0 %SB a la clinique pendant trois semaines consécutives.

La seconde mesure est |'échelle de sévérité du bégaiement, également utilisée dans le Programme
Lidcombe. La phase 1 se termine et la phase 2 débute lorsque la SS attribués par les parents la
semaine précédant la séance sont a 0-1 pendant trois semaines consécutives, avec au moins 4 des 7
SSao.

Phase 1

La phase 1 du traitement comporte deux étapes, la phase 1A et la phase 1B. Pendant la phase 1A le
parent et I'enfant bénéficient de séances de 30 a 60 minutes pendant lesquelles ils apprennent tous les
deux a faire le modele du syllable-timed speech. Pendant cette période, le parent et |'enfant mettent
en place une routine ou ils s'entrainent au syllable-timed speech tous les jours. L'orthophoniste
apprend si besoin au parent a modifier la durée des énoncés et la complexité syntaxique pour faciliter
['apprentissage du syllable-timed speech. Généralement, les enfants apprennent rapidement a le faire
et peuvent |'appliquer en conversation au cours des premiéres séances. A ce moment, |'orthophoniste
demande au parent d'inviter I'enfant a essayer au cours de conversations entre les séances
d'entrainement.

180



LE BEGAIEMENT ET SON TRAITEMENT : ONZE LECONS Septembre 2020

La phase 1B commence lorsque le parent et I'enfant utilisent le syllable-timed speech correctement
dans la journée. Comme dans le Programme Lidcombe, il est crucial de s'assurer que les parents font
ce que I'orthophoniste attend. Pendant la phase 1B, on passe a des séances toutes les deux semaines.

Phase 2

Lorsque I'enfant atteint les objectifs thérapeutiques, la phase 2 commence et la famille a des séances
plus espacées pendant 1 an. Pendant la phase 2, les parents doivent progressivement arréter les
sessions d'entrainement quotidiennes. Si lors d'une séance de contréle de la phase 2, I'enfant n'atteint
pas les objectifs thérapeutiques, I'orthophoniste peut soit faire une pause dans la progression de la
phase 2 en attendant la résolution du probléme, soit revenir a la phase 1 pour retrouver les bénéfices

du traitement.

FORCES ET LIMITES CLINIQUES DU PROGRAMME WESTMEAD

Forces

Une procédure simple
Le Programme Westmead est le plus simple d'entre tous les traitements présentés. Les enfants
semblent apprendre a parler en syllable-timed speech avec facilité. Tellement de facilité d'ailleurs,
que dés que le parent et I'enfant savent faire la technique, les séances n'ont lieu que toutes les deux
semaines.

On peut ['utiliser dans le cadre d'une intervention précoce

La stimulation rythmique est assez simple, et peut donc se révéler plus accessible que le Programme
Lidcombe aux trés jeunes enfants.

Crédibilité du traitement et attentes
Le Programme Westmead bénéficie de fondements théoriques solides, en termes non pas de causalité
du bégaiement mais de mécanisme explicatif. Outre le fait que le syllable-timed speech semble étre la
plus vieille méthode de traitement du bégaiement connue, le modele P&A décrit dans la Legon Trois
fournit une explication plausible de son fonctionnement : le syllable-timed speech supprime les
contrastes d'accentuation qui provoquent les moments de bégaiement.

Limites
Une procédure répétitive et mécanique
Cet aspect du traitement pourrait se révéler problématique au cours des prochains essais cliniques.
Bien que les parents apprennent rapidement a effectuer le traitement avec leur enfant, ils peuvent
trouver fastidieux de le pratiquer pendant de longues périodes de temps de fagon a contréler le
bégaiement de fagon durable.

RESUME
Les premiéres années correspondent a la période pendant laquelle le bégaiement est le plus malléable
et ol les parents ont un contact privilégié avec leur enfant au quotidien. L'intervention précoce
constitue donc une option clinique souhaitable. Trois types de traitement du bégaiement précoce ont
donné lieu a des essais cliniques : le Programme Lidcombe, les traitements fondés sur les modeles
multifactoriels et le Programme Westmead. Les trois traitements different sur le plan du processus
clinique, et chacun présente des points forts et des points faibles relatifs.
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ANNEXE 1

Child Stuttering Severity eForm'4

Child Stuttering Severity eForm

Name:

Stuttering Severity (x)

Other Information: 0 = No stuttering
1 = Extremely mild stuttering

9 = Extremely severe stuttering
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ANNEXE 2

Problémes fréguemment rencontrés dans le cadre du Programme Lidcombe?®

Septembre 2020

Mesures de la parole

Entrainement des parents

Sessions d'entrainement et
conversations spontanées

Commentaires verbaux
relatifs a la parole fluente

Commentaires verbaux
relatifs aux moments de
bégaiement non ambigus

Faible taux de
commentaires verbaux

L'enfant présente d'autres
difficultés de parole ou de
langage

Phase 2

Eléments manquants de la
phase 1

Fluctuations de la sévérité
du bégaiement

Traitement de jumeaux qui
bégaient

Enfant hypersensible
Scepticisme des parents

L'enfant n'est pas
conscient de son
bégaiement

Relation parent-enfant
problématique

SS non notés ou notés infréquemment.
Les parents utilisent les SS de fagon peu fiable.

Les parents ne font pas les commentaires verbaux correctement.
Des membres de la famille font des commentaires verbaux sans avoir
été formés.

Les séances d'entrainement sont utilisées pendant trop longtemps.
Le traitement au moyen de conversations spontanées est introduit
trop tét dans le traitement.

Les parents n'en font pas assez.
Utilisés pendant les sessions d'entrainement mais pas en
conversation spontanée.

Les parents en font trop.
Les parents les utilisent d'une facon que I'enfant n'apprécie pas.
Les parents ne les emploient pas correctement.

Pas assez de commentaires verbaux pendant les sessions
d'entrainement et en conversation.

Aucun commentaire verbal.

L'orthophoniste a de nombreux objectifs thérapeutiques en paralléle
pour diftérents troubles.

Début de la phase 2 avant que les critéres de traitements ne soient
atteints.

Arrét des commentaires verbaux lors de la phase 2.

Consultations hebdomadaires de 45-60 minutes.
Entrainement des parents aux commentaires verbausx.
Suivi régulier du traitement.

L'orthophoniste ne sait pas qu'elles sont courantes.

Difficultés pour mesurer les progrés dans le cadre du traitement.
L'orthophoniste ne réalise pas qu'elles peuvent étre dues au
traitement ou a la variabilité naturelle.

L'orthophoniste ne sait pas s'il doit traiter les jumeaux de fagon
concomitante ou distincte.

Attentes relatives au temps de traitement.

Répondre au fait que I'enfant n'apprécie pas les commentaires
verbaux.

Répondre au fait que les parents manifestent de la confusion vis-a-vis
du traitement et mettent en doute ses bénéfices.

L'orthophoniste ne sait pas s'il doit faire en sorte que I'enfant soit
conscient de son bégaiement préalablement au traitement.

Les parents mettent I'accent sur le bégaiement de fagon négative au
lieu d'envisager le traitement de maniere constructive.

14%"

14%

13%

9%

8%

8%

8%

5%

5%

5%

2%

2%

2%

2%

1%

" Pourcentage de séances ot le probléme est survenu
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LEGCON SEPT : LES DONNEES PROBANTES RELATIVES A
L'INTERVENTION PRECOCE EN
BEGAIEMENT

ESSAIS CLINIQUES RELATIFS A UN TRAITEMENT

Le Programme Lidcombe
Essais de phase | a Il en clinique

Le Programme Lidcombe a été congu dans la perspective d'un format traditionnel de séances
hebdomadaires en clinique. Le premier essai clinique non randomisé de phase | sur ce format et mené
sur des enfants australiens a été publié en 1990." Des essais non randomisés de phase | ont par la suite
été menés auprés d'enfants malaysiens® et koweitiens®. Trois essais non randomisés de phase Il ont été
menés aupres d'enfants australiens,**® et un essai contr6lé randomisé de phase Ill a été mené aupres
d'enfants néo-zélandais.” Une étude® a porté sur des suivis a 3-7 ans d'enfants traités dans cet essai.
L'un des essais de Phase I1® a commencé en tant qu'essai randomisé contr6lé, mais les chercheurs
n'ont pu conserver le groupe contrdle, et il a donc fini en essai de Phase Il ne portant que sur les
enfants ayant terminé le Programme Lidcombe.

L'essai controlé randomisé de Phase 111X a recruté 54 enfants néo-zélandais, dont 12 filles, et
randomisé 29 des enfants dans un bras-intervention Programme Lidcombe et 25 dans un bras
controle. Deux enfants ont été perdus de vue pour chaque bras. Le critere de jugement principal était
le pourcentage de syllabes bégayées (%SB), mesurées au cours de trois situations de parole
quotidiennes pré-randomisation, puis a 3, 6 et 9 mois post-randomisation. A 9 mois post-
randomisation, le %SB était de 1.4 pour le bras Programme Lidcombe et de 3.9 pour le bras contrdle.
C'était un résultat significatif sur le plan statistique comme sur le plan clinique.

Un essai controlé randomisé de Phase I11° a comparé un bras bénéficiant d'un traitement classique a
un bras-intervention en groupe, avec trois familles par groupe. Le bras-intervention a fait I'objet d'un
"roulement de groupes", par lequel une
nouvelle famille intégrait le groupe chaque
fois qu'une famille en sortait. 54 enfants ont
été randomisés, et les résultats cliniques
obtenus par les bras-intervention en groupe et
bras-contrble étaient en accord avec les
résultats obtenus dans les autres essais
cliniques. Cependant, les enfants du bras-
intervention en groupe ont eu besoin
d'environ la moitié du temps de prise en soins
que les enfants du bras-contréle. Cela a donc
montré |'efficacité clinique du modele de prise
en charge groupale du Programme Lidcombe,
bien que les orthophonistes ayant participé a
['essai "aient trouvé le traitement en groupe
plus difficile mais gratifiant sur le plan clinique" (p. 1606).’
I]O

Un essai ransomisé de Phase II'° comportant trois bras a comparé le format classique de séance
hebdomadaire a deux alternatives : deux séances par semaine et une séance toutes les deux semaines.
31 enfants ont été randomisés dans I'une des trois modalités. Les conclusions que ['ont peut tirer de
cette étude sont limitées parce qu'il s'agissait de recherches préliminaires, qu'il y avait peu de
participants et beaucoup de perdus de vue ; il n'y avait plus que 6, 7 et 8 enfants dans chacun des
trois bras de traitement a 9 mois post-randomisation. Cependant, les résultats n'ont pas mis en
évidence de différences sur le plan des %SB lors de I'évaluation a 9 mois post-randomisation. De
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maniere générale, il apparait que le format de deux séances par semaines n'était pas réalisable pour
des raisons pratiques. Malgré les variations dans le nombre de séances par semaine, le nombre de
semaines médian pour terminer la phase 1 du programme était similaire pour les 3 groupes. Le fait
que chaque groupe ait nécessité a peu pres le méme nombre de semaines de traitement, qu'il y ait une
seance par semaine ou une séance toutes les deux semaines (23 et 24 semaines respectivement) a
particulierement suscité I'intérét. Les auteurs ont conclu que, compte tenu des enjeux économiques en
matiére de santé, d'autres essais étaient nécessaires.

Essais de Phase I a Il en téléorthophonie

La téléorthophonie est décrite en détail dans la Legon Six : il s'agit de la technologie utilisée pour
traiter les patients lorsqu'ils ne se rendent pas en clinique. Trois essais relatifs a la télé-orthophonie de
faible technicité (par téléphone) ont été menés aupres d'enfant australiens : deux essais de Phase I'"""?
et un essai randomisé de Phase II"°. Un essai de Phase | relatif a la téléorthophonie avec utilisation de
webcam a également été publié.'* Un essai contr6lé randomisé de Phase Il portant sur I'utilisation de
la webcam a également été publié, et comportait un bras en présentiel et un bras téléorthophonie avec
webcam."” Il s'agit d'un design d'essai contr6lé randomisé paralléle de non infériorité. Les résultats ne
donnent pas de raison de croire que le Programme Lidcombe réalisé via webcam est moins efficace
sur le plan du niveau de sévérité du bégaiement atteint ou du co(t que sa version en présentiel. En
fait, le bras avec webcam de I'essai a nécessité des consultations 17% moins longues que le bras en
présentiel. Aucun élément ne permet de penser que la relation des parents et des enfants avec
I'orthophoniste était différente dans aucun des bras. Dans les deux modalités de traitement, on a
retrouvé une association générale entre sévérité du bégaiement et satisfaction des parents relative a la
fluence.'® Il existe un guide clinique pour la réalisation du Programme Lidcombe par webcam."”

[l est a ce jour difficile de savoir exactement ou menera le développement du télésoin avec le
Programme Lidcombe. Cette méthode de traitement se révélera peut-étre adaptée a la majorité des
familles. Peut-étre que ce ne sera pas le cas et que I'utilisation du Programme Lidcombe en
téléorthophonie finira par intégrer une approche de santé publique de soins par paliers pour le
bégaiement précoce.

Le modele de soins par paliers obéit a deux principes fondamentaux.'® D'abord, il procure la méthode
de soins efficace la plus simple et la plus économique. Ensuite, il répond a une exigence d'auto-
correction de fagon a ce que les patients accédent progressivement a des modalités de soins plus
colteuses et nécessitant davantage de ressources s'ils en ont besoin. Ainsi, si une famille ne réagit pas
de maniere satisfaisante a une intervention précoce en téléorthophonie, elle pourra alors bénéficier
d'un suivi hebdomadaire en présentiel. Ou bien une étape intermédiaire pourrait consister a
compléter le Programme Lidcombe en téléorthophonie par des séances en présentiel occasionnelles.
Le traitement peut débuter a n'importe quelle étape, pas nécessairement par la premiere. Un
traitement par Programme Lidcombe en ligne et réalisable en autonomie, sans nécessité de recourir a
un orthophoniste, est en cours de développement'®. Ce type de traitement pourrait constituer la
premiere étape d'un systeme de soin par palier. L'efficacité du modele de soins par palier a été
montrée dans le cadre de la prise en charge de plusieurs troubles,**?'**#*?* mais il semble n'exister
qu'une description de ce concept appliqué au bégaiement.”

Le Programme Lidcombe dans différentes cultures

Une revue systématique®® a identifié huit études fondées sur les données probantes portant sur
['application de ce traitement dans des pays non anglophones. Les langues concernées étaient |'arabe
(Koweit), le baloutchi et le persan (Iran), le néerlandais (Pays-Bas), le suédois (Suede), le mandarin
(Chine et Malaisie) et le bulgare (Bulgarie). La revue a conclu que le traitement était efficace dans
plusieurs langues et cultures, bien qu'il puisse prendre plus de temps a terminer qu'en anglais. L'étude
conclut qu'il

[...] permet de répondre aux besoins d'enfants et de familles bilingues et semble pouvoir étre
administré dans un contexte de multilinguisme méme lorsque le praticien et I'enfant ne parlent
pas la méme langue. (p. 12)
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Ce traitement a pour objectif d'étre une expérience positive pour |'enfant : les compliments et
reconnaissances de parole fluente constituent donc généralement des commentaires verbaux
parentaux essentiels sur le plan clinique. Toutefois, au moment de développer un essai de Phase | du
Programme Lidcombe en Malaisie?, les chercheurs ont fait remarquer qu'il s'agissait d'un traitement
congu pour les cultures occidentales. S'appuyant sur une étude portant sur les enfants malaisiens avec
bégaiement précoce et leur parents”, ils sont parvenus a la conclusion que "les compliments et la
reconnaissance de comportements souhaitables [...] semblent n'étre employés que tres
ponctuellement dans la culture malaisienne, et sans beaucoup varier" (p. 30).>

Quatre enfants malaisiens présentant un bégaiement précoce ont été étudiés, I'un recevant le
traitement en mandarin et les autres en anglais. D'apres des enregistrements réalisés 12 mois apres la
phase 1, I'un des enfants avait des scores de %SB a 0 tandis qu'un autre avait des scores inférieurs a
1.5 %SB. Le troisieme enfant avait des scores d'environ 3.0 %SB et le quatrieme enfant n'a pas atteint
la phase 2. Le nombre de séances nécessaires pour arriver a la phase 2 étaient de 21, 31 et 57, ce qui
est plus long que les temps de traitements habituels du Programme Lidcombe (nous I'aborderons
bientdt). Les chercheurs ont indiqué que cela semblait provenir du fait qu'il avait fallu davantage de
temps pour enseigner les commentaires verbaux aux parents, en particulier les compliments relatifs a
la parole fluente. Ils ont suggéré d'autres approches, telles que des variations de ton ou d'expression
faciale, pour palier les problematiques culturelles relatives aux compliments dans le programme.

Des problématiques similaires sont apparues a I'occasion d'un essai de Phase I aupres de six enfants
koweitiens présentant un bégaiement précoce.’ Quatre des enfants ont terminé la phase 1 et, d'apres
des enregistrements, présentaient un bégaiement comportant moins d'1.0 %SB lors de la phase 2. Les
auteurs de |'étude ont indiqué que le fait de complimenter leur enfant ne venait pas naturellement aux
parents, et qu'il fallait passer plus de temps a leur apprendre a faire des commentaires verbaux que
pour les parents occidentaux. Par ailleurs,

Le role de certains facteurs culturels était évident dans cette étude, tel que
I'impossibilité pour les femmes issues de familles bédouines traditionnelles de
se rendre aux séances en voiture, et de la nécessité de compter sur leur mari ou
d'autres membres de la famille pour les y conduire. Les fétes religieuses
constituaient un autre facteur d'absence aux séances [...] (p. 6)

Le Programme Lidcombe et le trouble des sons de la parole

Un essai clinique de Phase I?® auprés de cinq garcons agés de 3-4 ans, a impliqué le traitement du

bégaiement par le Programme Lidcombe en paralléle d'un traitement pour un trouble des sons de la
parole. Les enfants ont été évalués pré-traitement, au début de la phase 2 du Programme Lidcombe
puis a 9 et 12 mois apres le début du traitement. Le critere de jugement principal relatif au bégaiement
était le %SB réalisé a partir de deux échantillons de 10 minutes en situation quotidienne. Quatre des
enfants ont terminé la phase 1 en 14 a 22 séances, ce qui correspond aux points de repére cliniques
(nous I'abordons bient6t). L'un des enfants n'a pas terminé le Programme Lidcombe. Le bégaiement
pré-traitement des quatre enfants se situaient dans un intervalle de 2 a 15 %SB, et ils se trouvaient tous
en-dessous d'1.0 %SB a 12 mois post-traitement. A 12 mois post-traitement, tous les enfants
présentaient des progres significatifs sur le plan du trouble des sons de la parole et se trouvaient
désormais dans la norme attendue. Les auteurs ont conclu que "les jeunes enfants présentant
simultanément un bégaiement et un trouble des sons de la parole peuvent étre traités en méme temps
a l'aide d'approches de traitement directes" (p. 251).%

La thérapie par Interaction Parent-Enfant du Centre Michael Palin

Essais cliniques de Phase | en clinique

Les concepteurs de ce traitement ont fait état de deux essais cliniques de Phase | réalisés en clinique,
portant sur un total de 12 enfants.?**° Le premier essai*’ a inclus neuf familles, dont trois ont été
perdues de vue, et le second™ a inclus six enfants. Les résultats des deux essais non randomisés sont
présentés dans le schéma ci-dessous pour les 12 enfants. Pour certains des enfants concernés, les

189



LECON SEPT LES DONNEES PROBANTES RELATIVES A L'INTERVENTION PRECOCE EN BEGAIEMENT

données de suivi ont été obtenues a 6 mois post-traitement™ tandis que pour d'autres elles ont été
obtenues a 12 mois post-traitement.*’

[ Pre-treatment
12 [ Post-treatment
Percentage
Syllables 10
Stuttered

Participants

Les quatre premiers enfants, a gauche sur le graphique, sont parvenus a une diminution du
bégaiement a 1.0 %SB ou moins, mais cela n'a pas été le cas pour les huit autres enfants. Le
bégaiement de deux des enfants n'a quasiment pas diminué. Dans |'ensemble, la diminution du %SB
entre pré-traitement et post-traitement a atteint 64% pour les 12 enfants. Si I'on prend en compte le
fait que les designs non randomisés surestiment la taille d'effet, ce résultat peut tout a fait correspondre
a un reflet de la récupération spontanée.

Le Programme Westmead

Essais de Phase | et Il en clinique

Suite aux essais cliniques de Phase I'*?, 14
un essai de Phase 11>} a recruté 17 W o
enfants. Seuls 8 de ces enfants ont 12

. . D Post-treatment
terminé le traitement. En tenant compte

de cet élément, en plus des limites de 19
['interprétation des données non Percentage g
randomisées, le schéma ci-contre 2{(:';3’:;
suggere une certaine efficacité du 6
traitement. Le score moyen de début de

phase 2 obtenu par les huit enfants ayant %
mené |'essai jusqu'au bout était de 0.2 2

%SB.

Participants

ESSAIS CLINIQUES COMPARANT DEUX TRAITEMENTS OU PLUS

Le Programme Lidcombe comparé au traitement RESTART-DCM

La méthode

Il s'agit du plus important essai contr6lé randomisé jamais effectué dans le cadre d'un traitement du
bégaiement’, avec 99 enfants randomisés dans un bras Programme Lidcombe et 100 enfants
randomisés dans un bras RESTART-DCM. L'essai a été mené en néerlandais, aux Pays-Bas. Pour
pouvoir étre inclus dans I'essai, les enfants devaient bégayer depuis au moins 6 mois et présenter un
niveau de sévérité du bégaiement supérieur a 3.0 %SB. Les enfants randomisés dans le bras
Programme Lidcombe avaient un dge moyen de 51 mois tandis que les enfants randomisés dans le
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bras RESTART-DCM avaient un dge moyen de 52 mois. Les enfants du premier groupe ont été pris en
charge avec la version du guide de traitement du programme disponible a ce moment-13*° et les
enfants du deuxieme groupe ont été pris en charge avec le manuel du RESTART-DCM mentionné au
chapitre précédent.’® Les enfants ont été suivis pendant 18 mois aprées le début du traitement. Une
évaluation méthodologique détaillée de I'essai RESTART a ensuite été publiée.’”

Les orthophonistes ayant réalisé le traitement

Vingt-quatre orthophonistes exergant dans 20 cliniques néerlandaises ont pris en charge les enfants.
Tous ont été formés par le Consortium de formateurs du Programme Lidcombe? et "la formation a la
prise en charge fondée sur le DCM est inclus dans le programme de formation initiale des
orthophonistes aux Pays-Bas" (p. 3).** Ces orthophonistes avaient en moyenne 3.7 ans d'expérience
avec le Programme Lidcombe et 15 ans d'expérience avec le traitement RESTART-DCM. Les
chercheurs ont fait état de différentes stratégies en vue d'optimiser la fidélité du traitement,
comprenant notamment des réunions trimestrielles entre orthophonistes et la tenue d'un journal relatif
au traitement. L'expérience des orthophonistes est décrite dans une publication distincte.*

Critére de jugement principal

Le critére de jugement principal était "le pourcentage d'enfants normofluents a 18 mois, objectivé par
un score de syllabes bégayées inférieur ou égal a 1.5%" (p. 4).>* Cette mesure a été dérivée du %SB et
effectuée 18 mois apres le début du traitement a partir de trois enregistrements audio des enfants de
10 a 15 minutes sur une période de deux semaines. Deux de ces enregistrements correspondaient a
des conversations avec les parents ou autres membres de la famille a la maison, et le troisieme
correspondait & une conversation avec une personne étrangere a la famille en-dehors de la maison. 18
mois apres le début du traitement, 28% des enfants du bras Programme Lidcombe n'avaient pas atteint
la phase 2 de leur traitement, tandis que 35% des enfants du bras RESTART-DCM n'avaient pas
atteints leurs objectifs de traitement finaux.** 21 enfants ont été perdus de vue (11%) : 9 dans le bras
RESTART-DCM et 12 dans le bras Programme Lidcombe. L'article ne le précise pas mais, pour les 72
enfants qui avaient terminé la phase 1 du Programme Lidcombe, le nombre moyen de séances était de
16.4 et le nombre médian de 14.5.*

Critéres de jugement secondaires

L'étude fait état de différents criteres de jugement secondaires, comprenant des %SB et une évaluation
de la sévérité du bégaiement par le parent et par |'orthophoniste au moyen d'une échelle a 8
graduations. Ces mesures ont été effectuées pré-traitement puis 3, 6, 12 et 18 mois apres le début du
traitement. L'article n'est pas entierement clair sur ce point, mais les %SB pré-traitement puis a 3, 6 et
12 mois apres le début du traitement ont été mesurés avec les mémes méthodes que le %SB a 18 mois
: a partir de trois enregistrements audio des enfants hors-clinique.* Les critéres de jugement
secondaires complémentaires correspondaient a une mesure de la qualité de vie en rapport avec la
santé (EQ-5D)*, une mesure de ['attitude de I'enfant a la communication (KiddyCat)** (voir Legon
Dix) et trois mesures des problemes émotionnels et comportementaux de I'enfant dérivés de la Child
Behavior Checklist.*®

Résultats relatifs au critere de jugement principal

18 mois apres le début du traitement, il restait 86 enfants dans le bras Programme Lidcombe et 91
dans le bras RESTART-DCM. 76.5% des enfants du groupe Programme Lidcombe et 71.4% des enfants
du groupe RESTART-DCM étaient "normofluents". Ces différences n'étaient pas significatives. Les
résultats sont restés non significatifs lorsque le cut-off de "non bégaiement" des scores de %SB ont été
passés a 1.0 %SB et 2.0 %SB.

[l convient d'interpréter ces résultats en disant qu'ils ne mettent pas en évidence de différence entre les
traitements, plutot que de dire qu'ils montrent I'équivalence des traitements. Cela a a voir avec les
intervalles de confiance de 95% correspondant aux valeurs moyennes rapportées. Il y a 95% de
chances que ces intervalles de confiance contiennent la moyenne réelle. Concernant le pourcentage
d'enfants "sans bégaiement" a 18 mois apres le début du traitement, les intervalles de confiance de
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95% étaient de 66-84% pour le Programme Lidcombe et 61-80% pour le RESTART-DCM. Concernant
les scores de %SB a 18 mois apres le début du traitement, la différence moyenne entre les traitements
était de 0.3 %SB, avec un intervalle de confiance de 95% pour la différence de -0.4-0.9 %SB. Il est
probable que la fourchette de ces intervalles de confiance comprenne des différences significatives sur
le plan clinique.

Il serait utile de pouvoir comparer les résultats de I'essai RESTART avec les résultats des essais
cliniques dédiés au Programme Licombe présentés précédemment. Il faut se prémunir de toute
comparaison de ce type, car les essais concernés ont été mené dans des pays différents, a des
moments différents et au moyen de protocoles de recherche différents également. Se pose également
le probleme des différences possibles (et

méme probables) de scores de %SB

selon les pays, comme évoqué dans la s
Lecon Quatre. Il est vraisemblable s B L
qu'une réduction des scores de %SB, —
des mesures pré-traitement aux mesures 80
effectuées 18 mois post-traitement Madian Pefcetage
permettrait de compenser en partie ces Reduction
problémes de fiabilité. Le schéma ci- 18(;;0/:f:sa|§ost
dessus présente donc les réductions de

pourcentage médianes pour |'essai

RESTART et les données des deux bras 20
de traitement standard du Programme

Lidcombe dans les essais randomisés a

18 mois post-randomisation.”"* En &
gardant en téte que ce type de &
comparaison doit étre fait avec la plus & ¥
grande prudence, les données du

schéma ne suggerent pas |'existence de différence de résultats en termes de réduction du bégaiement
entre les trois essais.
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Résultats relatifs aux critéres de jugement secondaires

L'article indique que "la plupart des mesures de criteres de jugement étaient Iégerement en faveur de
['approche directe (PL), mais les quelques termes d'interaction significatifs ont été jugés négligeables
en raison de leur faible taille d'effet" (p. 11).>* Sur I'intégralité de la période de 18 mois allant du pré-
traitement au post-traitement, il y avait un effet significatif sur le plan statistique en faveur du
Programme Lidcombe pour les %SB et les scores de sévérité parentaux (voir Tableau 2, p. 8-10) mais
avec de faibles tailles d'effet. En d'autres termes, les effets rapportés étaient significatifs sur le plan
statistique mais pas sur le plan clinique (voir Lecon Cing). Il n'y a pas eu de changement significatif
sur le plan des mesures de qualité de vie entre pré-traitement et post-traitement. Dans le groupe du
Programme Lidcombe, il y a eu des améliorations post-traitement significatives pour les trois mesures
relatives aux problemes émotionnels et comportementaux, mais elles ont pu étre attribuées a des
différences inter-groupes déja présentes avant le traitement. Concernant les scores d'attitude a la
communication, il y a eu une amélioration post-traitement presque significative pour les deux groupes
(p valeur non ajustée = 0.06). La figure ci-dessous * présente les mesures de %SB de I'essai pré-
traitement et 3, 6, 12 et 18 mois apres le début du traitement.

¥ Adapté et reproduit avec autorisation : De Sonneville-Koedoot, C., Stolk, E., Rietveld, T., & Franken, M-C.
(2015). Direct versus indirect treatment for preschool children who stutter: The RESTART randomized trial. PLoS One,
10, e0133758. © 2015 de Sonneville-Koedoot et al.
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Une évaluation économique des deux traitements

Une évaluation économique de I'essai clinique RESTART* a fait état de résultats cliniques légerement
meilleurs pour le Programme Lidcombe que pour le traitement RESTART-DCM a 18 mois apres le
début du traitement. Une mesure s'est révélée significative sur le plan statistique avec un faible effet
de taille (d de Cohen =0.17) : les années de vie pondérées par la qualité. Les auteurs ont conclu que
"les rapports colt-efficacité et colt-utilité étaient en faveur du PL. Le PL est considéré comme une
bonne alternative au traitement RESTART-DCM dans le cadre des soins primaires néerlandais" (p.
106).*

Une critique

L'essai RESTART a suscité une critique négative® attirant |'attention sur le fait qu'il n' avait pas intégré
de groupe contrdle sans traitement, et qu'il ne présentait donc "aucune valeur sur le plan de la prise
en charge clinique car il n'a pas été montré que les traitements investigués étaient plus efficace qu'une
absence de traitement" (p. 65). Le traitement a également été critiqué a cause du %SB inférieur ou égal
a 1.5 paradoxalement fixé comme critére d'absence de bégaiement. Les auteurs ont répondu* en
concédant que |'essai RESTART ne permettait pas de déterminer si I'un ou I'autre traitement était plus
efficace que la récupération spontanée, mais en faisant remarquer que ce n'était pas I'objectif de
['étude. Concernant le probleme du critére de non-bégaiement, les auteurs ont redit que les résultats
de I'essai étaient identiques lorsque des critéres différents fixés a <1.0 et <2.0 %SB ont été appliqués.*

Le Programme Lidcombe comparé a deux versions du Programme Westmead

Contexte

Motivé par les limites du Programme Lidcombe présentées dans la Legon Six et partant de I'hypothése
qu'il y avait également des avantages potentiels au Programme Westmead, un essai clinique* a été
mené. Les auteurs ont fait valoir que le Programme Westmead était potentiellement utile parce qu'il
ne nécessitait pas les séances d'entrainement dédiées comme dans le Programme Lidcombe, et que les
données des essais cliniques non randomisés suggéraient qu'il nécessitait moins d'heures de
traitement. Deux versions du Programme Westmead ont été élaborées a cette occasion, dont |'une

" Ces critiques concernant le critére de jugement principal semblent raisonnables. Par exemple, pour un enfant ayant un
débit de parole de 200 syllables par minute, un score de <1.5 %SS représente jusqu'a 180 moments de bégaiement par
heure. De toute évidence, on ne peut pas parler la d'"absence de bégaiement". On peut soutenir qu'un critere de
jugement plus simple et plus facilement interprétable aurait été le gold standard de scores de %SB post-traitement
comparé entre les groupes de traitement, ce qui est ordinairement utilisé dans les essais cliniques.
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incorporait les commentaires verbaux du Programme Lidcombe. Deux raisons ont motivé ce choix : le
taux élevé d'abandon dans un essai précédent et la suggestion "que les familles tendaient a arréter le
traitement lorsqu'un faible niveau de sévérité du bégaiement était atteint mais non stabilisé" (p. 507).*
L'article émet I'idée que "dans de tels cas, les dernieres étapes de la progression thérapeutoque
doivent étre accélérées avec |'addition de commentaires verbaux relatifs a la parole bégayée et non
bégayée" (p. 507).

Méthode

[l s'agissait d'un essai contr6lé randomisé a trois bras avec le Programme Lidcombe comme groupe
contrdle et les deux versions du Programme Westmead comme groupes expérimentaux, |'un intégrant
les commentaires verbaux et 'autre non. Des évaluations des résultats a I'insu ont été réalisées 9 mois
apres la randomisation. 91 enfants ont été recrutés : 33 pour le bras Programme Lidcombe, 28 et 30
pour les bras Programme Westmead. C'était le premier essai clinique relatif a I'un ou I'autre traitement
sans limite d'age inférieure ; quel que soit son age, un enfant présentant un bégaiement était éligible.

Les orthophonistes réalisant la prise en charge

Les traitements ont été réalisés a Melbourne et Sydney, en Australie, dans deux cliniques
communautaires et deux centres de recherche universitaires. Tous les orthophonistes ont été formés au
Programme Lidcombe par le Consortium de formateurs au Programme Lidcombe et ont été formés au
Programme Westmead par ses concepteurs.

Critéres de jugement primaire et secondaire

Le critére de jugement primaire était le %SB mesuré a 9 mois post-randomisation a partir de deux
enregistrements des enfants d'une durée de 10 minutes. L'un de ces enregistrement correspondait a
une conversation en-dehors du domicile entre I'enfant et une personne ne faisant pas partie de la
famille, et I'autre a une conversation au domicile avec un adulte membre de la famille. Le critere de
jugement secondaire était le nombre de séances en clinique nécessaires pour parvenir au bout de la
phase 1.

Résultats

Aucune différence n'a été mise en évidence entre les groupes sur le plan des scores de %SB a 9 mois
post-randomisation. Les données obtenues corroborraient les résultats d'essais antérieurs suggérant
que les durées de traitement étaient plus courtes pour le Programme Westmead, avec un nombre
médian de 30 séances en clinique pour terminer la phase 1 pour le Programme Lidcombe et
seulement 18 et 16 visites pour les groupes Westmead.

Limites
Une limite majeure de I'étude provient du fait que bien que les auteurs aient tenté de résoudre le
probléme de décrochage en adaptant le Programme Westmead, cela a échoué. Les taux d'abandon
étaient de 43% pour les deux bras Westmead et le bras Programme Lidcombe a également fait |'objet
d'un taux d'abandon conséquent de 27%. Voila qui fragilise la confiance que I'on peut placer dans les
résultats de I'étude, bien qu'une technique statistique appelée imputation multiple ait été utilisée pour
pallier ce probleme.

Les auteurs ont avancé |'argument que certains aspects innovants de |'essai pouvaient expliquer les
abandons. Il n'y a pas eu de criteres d'exclusion relatifs a la parole et au langage, et 13 enfants avaient
moins de 3 ans, ce qui n'avait jamais été le cas dans un essai clinique se rapportant a l'intervention
précoce en bégaiement. C'est aussi le premier essai relatif a I'un ou I'autre traitement qui impliquait
des cliniques communautaires. Quoiqu'il en soit, les auteurs ont conclu qu"'il est tout simplement
possible que parents et enfants trouvent le traitement rébarbatif' (p. 13).*’ Les auteurs ont également
indqué qu'ils tentaient de résoudre ce probleme en développant une version en ligne du Programme

Westmead réalisable en autonomie.
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RECHERCHE TRANSLATIONNELLE

The Lidcombe Program Le Programme Lidcombe

Une étude translationnelle®®, un essai clinique de Phase IV en clinique, a tenté de savoir si les résultats
des essais cliniques relatifs au Programme Lidcombe pouvaient étre obtenus au sein de communautés
cliniques. Cette étude a impliqué 31 orthophoniste communautaires australiens prenant en charge 57
enfants avec bégaiement précoce. Le critere de jugement consistait en des scores de %SB mesurés au
cours de conversations quotidiennes 9 mois apres le début du traitement. Un modele de régression
statistique a été utilisé pour déterminer si I'une des variables suivantes avait une valeur prédictive :
sévérité du bégaiement pré-traitement, trouble du langage ou de la parole surajouté au bégaiement,
formation de I'orthophoniste par le Consortium des formateurs au Programme Lidcombe®®, durée des
séances d'orthophonie hebdomadaires et intervalle moyen entre les séances. A 9 mois post-traitement,
12 enfants (21%) avaient abandonné leur traitement, 47 (65%) avaient terminé la phase 1 et 8 (14%)
étaient toujours en phase 1.

Le score moyen de sévérité de bégaiement était de 1.7 %SB pour I'ensemble des enfants a 9 mois
post-traitement. Toutefois, le fait d'avoir été formé par le Consortium était un facteur prédictif
d'efficacité significatif. Les enfants pris en charge par des orthophonistes ayant recu une formation du
Consortium ont atteint un score moyen de 1.1 %SB a 9 mois post-traitement, contre 2.4 %SB, soit plus
du double, pour les enfants pris en charge par des orthophonistes non formées par le Consortium.
Aucun autre facteur prédictif d'efficacité n'a été mis en évidence. Les auteurs ont conclu que des lors
que les orthophonistes avaient été formés par le Consortium, les résultats du Programme Lidcombe
obtenus au niveau communautaire pouvaient égaler ceux atteints dans les essais cliniques.

Une étude impliquant 6 orthophonistes communautaires’' a évalué le modele rentable de Programme
Lidcombe avec roulement de groupe utilisé dans un essai randomisé antérieur.'' Les participants
étaient composé de 19 enfants avec bégaiement précoce (4ge moyen : 49.1 mois) pris en charge par
six orthophonistes généralistes dans quatre villes rurales australiennes. Des mesures intra-clinique de
%SB ont été prises avant le traitement puis a 6 et 9 mois apres le début du traitement. Les scores de
pourcentage de syllabes bégayées étaient de 7.4 pré-traitement, puis 1.4 et 1.3 respectivement aux
évaluations a 6 et 9 mois. Ces résultats ont été obtenus pour des temps de traitement dans la norme
pour le Programme Lidcombe (nous reviendrons sur ces normes dans un moment). L'article a été
enrichi d'un document présentant les retours des orthophonistes ayant participé sur le modele de
traitement avec roulement de groupes.>

EXPERIENCES CLINIQUES RANDOMISEES

Selon la définition fonctionnelle d'un essai clinique présentée dans la Legon Cing, un essai clinique
implique I'évaluation d'un traitement dans son intégralité. La justification de ce critére était que les
orthophonistes ont besoin d'informations sur I'efficacité du traitement entier afin de déterminer s'ils
souhaitent |'utiliser. Cependant, plusieurs articles publiés présentent toutes les caractéristiques d'un
essai contr6lé randomisé tel que défini précédemment, hormis le fait qu'ils évaluent des parties d'un
traitement. On parlera alors d'expériences cliniques randomisées.

Le Programme Lidcombe

Seize semaines de Programme Lidcombe comparé a I'absence de traitement

Une expérience’® menée auprés d'enfants allemands est parfois citée comme réplication indépendante
de I'essai de Phase IIl sur le Programme Lidcombe’, et son titre indique qu'il s'agit d'un essai clinique.
Cependant, cette étude ne porte que sur 16 semaines de traitement. 46 enfants d'age préscolaire, dont
4 filles, ont été randomisés pour recevoir 16 semaines de Programme Lidcombe ou passer 16
semaines sans traitement. Un enfant a abandonné le groupe intervention. Apres 16 semaines de
traitement, les enfants du Programme Lidcombe avaient 1.6 %SB en situation de parole quotidienne,
contre 6.9 %SB pour les controles. Ce résultat était significatif sur les plans statistique et clinique.
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Douze semaines de Programme Lidcombe comparées a I'absence de traitement

Avec un design similaire a celui de I'étude allemande, une expérience australienne® a randomisé 29
enfants d'age préscolaire, dont 4 filles, pour recevoir 12 semaines de Programme Lidcombe ou passer
12 semaines sans traitement. 6 enfants ont abandonné ['étude, laissant 10 enfants dans le groupe
intervention et 13 dans le groupe contrle. A 12 semaines post-randomisation, les enfants du groupe
Programme Lidcombe avait une moyenne de 3.5 %SB en conversation quotidienne contre 5.8 %SB
pour les enfants du groupe contrdle. Ce résultat était significatif sur les plans statistique et clinique.

Douze semaines du Programme Lidcombe comparées au RESTART-DCM

En guise d'étude préliminaire a I'essai randomisé présenté précédemment’, une étude néerlandaise
a réparti aléatoirement des enfants d'ages préscolaire entre un groupe Programme Lidcombe et un
groupe RESTART-DCM. 30 enfants ont été randomisés. 7 ont abandonné I'étude, laissant 11 enfants
dans le groupe Programme Lidcombe et 12 dans le groupe RESTART-DCM. Sur la base
d'enregistrements hors-clinique, les résultats apres 12 semaines de traitement étaient de 3.7 %SB pour
le Programme Lidcombe et 3.1 %SB pour le RESTART-DCM. Ce résultat était non significatif sur les
plans statistique et clinique.

Interprétant leurs données avec prudence, et préfigurant leur essai randomisé ultérieur, les auteurs ont
conclu que "les essais contr6lés randomisés comparant le PL au traitement DCM sont réalisables" (p.
197).% lls ont également souligné, avec raison, que des recherches complémentaires avec des groupes
controles étaient nécessaires a |'obtention de résultats pleinement interprétables.

TAILLE D'EFFET DU PROGRAMME LIDCOMBE

L'aboutissement ultime de la recherche relative
aux essais cliniques consiste en une revue
systématique de méta-analyse d'un grand [ Lidcombe Program
nombre d'essais controlés randomisés (voir [ Control

. , .
Lecon C'lnq?. Ce n'est pas encore prss!ble pour 6
les essais cliniques portant sur le bégaiement.
Cependant, le deuxieme meilleur choix consiste  Percentage

I ses des étud Syllables

en |'analyse des données des études

L . Stuttered 4 N=134
randomisées sur le Programme Lidcombe
impliquant un groupe contrdle sans traitement.
Ces données sont issues d'essais controlés
randomisés,” " et de deux expériences cliniques
randomisées.”** La durée moyenne de la phase
post-randomisation de ces études est de 6.3
mois.

9 Months

Pre-randomisation Post-randomisation

Les résultats de cette analyse® figurent dans le
schéma ci-contre. 134 enfants sont impliqués au
total. Pré-randomisation, les niveaus de sévérité du bégaiement des groupes Programme Lidcombe et
des groupes contrbles étaient a peu pres équivalents. Des améliorations prévisibles des enfants
contrdles ont été relevées du fait du phenomene de récupération spontanée. Toutefois, les enfants des
groupes Programme Lidcombe ont mieux réussi que les enfants des groupes controles a 6.3 mois post-
randomisation en moyenne.

L'odds ratio' du Programme Lidcombe était de 7.5 pour I'obtention d'un %SB inférieur a 1.0 %SB a
6.3 mois post-randomisation. Cela signifie qu'a 6.3 mois post-randomisation, les enfants bénéficiant
du Programme Lidcombe avaient 7.5 plus de chances d'avoir "zéro bégaiement" ou "quasiment pas de

" Voir la Lecon Cinq pour plus de précisions sur les odds ratios.
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bégaiement" que les enfants n'en bénéficiant pas. L'intervalle de confiance de 95% était de 2.7-20.9,
ce qui signifie qu'il y avait une chance estimée a 95% que les rapports de cotes soient d'au moins 2.7.

Lorsqu'on interpréte ces résultat de méta-analyse, il est nécessaire de garder a |'esprit qu'avec une
phase post-randomisation de 6.3 mois en moyenne, les 134 enfants impliqués n'ont pas tous bénéficié
du traitement dans son intégralité. Les rapports de cote de ces enfants auraient pu étre supérieurs s'ils
avaient recu le traitement complet. Il serait donc justifié de conclure que le rapport de cotes est d'au
moins 7.5.

BASE DE DONNEES D'ETUDES DE CAS

Dans le cadre de ces cours, la base de données d'études de cas correspond a des articles publiés dans
des revues scientifiques a comité de lecture. Il peut s'agit d'études rétrospectives (qui concernent des
enfants ayant déja été traités), d'études qui ne comportent pas de mesures des parameétres de la parole
réalisées hors-clinique ou qui n'integrent pas de période de suivi significative sur le plan clinique.
Cependant, leurs conclusions relatives aux résultats du traitement sont axées sur les mesures des
parametres de la parole.

Le Programme Lidcombe

Dix enfants suédois ont été recrutés dans le cadre d'une étude de cas du Programme Lidcombe.”” Six
d'entre eux ont terminé le traitement et ont réduit leur bégaiement. Selon les mesures prises en
clinique, ils sont passés d'une moyenne de 6.7 %SB pré-traitement a une moyenne de 0.1 %SB post-
traitement, a la fin de phase 2. L'évaluation post-traitement a été réalisée "21 mois ou plus apres
I'obtention d'une parole fluente" (p. 251)°” , ce qui signifie vraisemblablement 21 mois aprés la fin de
la phase1. Plusieurs autres études de cas portant sur le Programme Lidcombe ont été réalisées aupres
d'enfants britanniques®, canadiens®® et américains®. Cette derniére étude correspondait a un data-
based follow-up de 15 enfants 1 a 5 ans aprés le traitement. A partir d'enregistrements vidéo des
enfants en train de parler chez eux, la moyenne des scores pré-traitement était de 12.6 %SB contre 0.5
%SB post-traitement, soit une réduction de 96%. Plusieurs études de cas individuels dans le cadre du
Programme Lidcombe ont été réalisées aupres d'enfants canadiens francophones présentant un
bégaiement précoce.®’*** Les résultats de ces études de cas étaient en accord avec les résultats d'une
étude portant sur des enfants malaisiens traités avec le Programme Lidcombe®’, qui montrait que les
effets du traitement réalisés dans une langue se généralisaient dans I'autre langue. Une étude® portant
sur un enfant belge agé de 3 ans 4 mois a montré |'efficacité du traitement par webcam.

La thérapie par Interaction Parent-Enfant du Centre Michael Palin

Une analyse rétrospective des dossiers® de 55 enfants pris en soins au Centre Michael Palin a Londres
a inclus 38 garcons et 17 filles, d'une moyenne d'age de 53 mois au début de |'étude. Le pourcentage
de syllabes bégayées a été mesuré pré-traitement puis 3, 6 et 12 mois apres le début du traitement. Les
mesures ont été prise a partir d'enregistrements vidéos en clinique "dans lesquels I'enfant décrit une
série d'images de la série "Qu'est-ce qui cloche ?" aux orthophonistes de la clinique" (p. 1214).% La
durée des enregistrements n'a pas été précisée. Par ailleurs, le KiddyCAT (une évaluation parentage de
['attitude de I'enfant a la communication - voir Lecon Dix) a été administré.

Entre le début du traitement et 12 mois apres le début du traitement, les scores de %SB étaient
respectivement de 6.7 et 2.3, ce qui correspond a une réduction de 66%. Ces résultats sont en accord
avec la réduction de 64% rapportée pour les 12 enfants des deux essais cliniques,***° présentés
précédemment. Les scores au KiddyCAT sont passés de 4.6 a 2.0, ce qui montre une amélioration de
['attitude des enfants a la communication.

Une approche de traitement centrée sur la famille et fondée sur un modéle multifactorie!

Un rapport d'étude de cas® relatif a un traitement globalement semblable aux traitements fondés sur
des modeles multifactoriels présentés (la thérapie par Interaction Parent-Enfant du Centre Michael
Palin et le RESTART-DCM) a été publié. Il s'agit d'un traitement élaboré au Stuttering Center of
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Western Pennsylvania a I'Université de Pittsburgh, qui s'appuie spécifiquement sur le modele des
Demandes et Capacités pour certains aspects. Un manuel du traitement est disponible.®”

A l'instar du processus de traitement du PCI, cette approche de traitement centrée sur la famille
"consiste typiquement en 6 a 8 sessions de 45 minutes, programmées chaque semaine ou toutes les
deux semaines (p. 120).° Cette approche rejoint également le PCI en ce que I'objectif du traitement
ne consiste pas ouvertement en une absence ou quasi-absence de bégaiement. Le traitement est plutdt

concu pour aider les jeunes enfants qui bégaient (4gés de 2 a 6 ans) a
améliorer leur fluence tout en garantissant le developpement d'attitudes de
communication saines. (p. 119)*

Cette approche partage aussi avec le PCl et le RESTART-DCM le fait que des procédures "directes de
fluence et de modification du bégaiement" (p. 119)** sont mises en oeuvre si besoin. Une autre
similarité est que I'orthophoniste travaille avec les parents pour élaborer un plan thérapeutique
individuel en fonction des besoin. L"analogie du seau" multifactorielle (voir le schéma de la Lecon
Trois) est présentée aux parents durant ce processus :

Par exemple, si les parents indiquent que I'emploi du temps est bien rempli a la
maison et qu'ils se sentent souvent pressés, et s'ils pensent que cela contribue a
la pression temporelle qui affecte la parole de I'enfant, alors les parents et
['orthophoniste pourront réfléchir ensemble a des maniéres de réduire ces
sources de pression. Les parents pourront ensuite travailler a réserver un temps
donné chaque jour, de fagon a ce que I'enfant puisse interagir avec eux avec
moins de pression temporelle, ou ils pourront envisager une répartition
différente des activités de |'enfant pour permettre davantage de temps seul a
seul. (p. 121)%

Les "modifications de la communication des parents" spécifiques envisagées sont les suivantes :

(a) utilisation et modélisation d'une maniére de parler plus simple et plus
détendue [...] (b) augmentation du temps de pause entre tours de parole de
facon a réduire la pression temporelle que I'enfant peut ressentir lorsqu'il
communique ; (c) réduction des demandes de parler et de la pression
temporelle majorée fréquemment associée au questionnement "mitraillette", s'il
y en a; et (d) réflexion, reformulation et développement des énoncés de I'enfant
pour fournir un modéle de communication positif. (p. 123)*

Les résultats de cette étude étaient plutot en accord avec ceux des deux essais cliniques consacrés au
PCl, % indiquant que 6 enfants sur 17 "ont continué de bégayé suite au traitement centré sur les
parents" (p. 128).% Les scores moyens de "types de dysfluences pour 100 mots" (p. 126) étaient de 16.4
avant intervention et 3.2 apres. Les parents ont évalué "la fréquence a laquelle I'enfant était capable
de parler sans (en italique dans le texte) bégayer" (p. 126-127) a I'aide d'une échelle allantde 1 a5 : 5
= toujours ; 4 = presque toujours ; 3 = parfois ; 2 = rarement et 1 = jamais. La moyenne obtenue post-
traitement lors de trois situations de parole hors-clinique avoisinait 2.8

Une étude de cas de plusieurs traitements

Une étude sur six enfants iraniens présentant un bégaiement précoce® impliquait le Programme
Lidcombe, le PCl et un traitement hybride combinant ces deux approches. Pour plusieurs raisons,
cette étude ne fournit pas d'informations utiles aux orthophonistes. Aucune raison n'a été apportée au
fait de combiner les deux traitements. Il y a également des problemes de fidélité du traitement qui
transparaissent dans |'article de fagon évidente. Par exemple, certains éléments décrits comme faisant
partie du Programme Lidcombe n'existent pas, comme "suivre le modele de I'enfant au sein du jeu",
"réduire le débit de parole des parents" et "observer les tours de parole dans les familles" (p. 33).® Au
final, tous les enfants ont regu une combinaison des trois traitements pendant 12 semaines, rendant
impossible I'interprétation des résultats.
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RECHERCHE RELATIVE A LA FIDELITE DES TRAITEMENTS

Le Programme Lidcombe

La dérive du thérapeute

La fidélité d'un traitement renvoie a la question de savoir si celui-ci est administré comme prévu. Il
s'agit d'un élément important a prendre en compte lorsqu'on traduit des programmes de traitement en
général,*®”? et particulierement dans le cas des traitements du bégaiement.”'”? On considere que
I'éloignement des procédures établies, ou dérive du thérapeute” pour employer la terme précis, est
défavorable sur le plan clinique. L'hypothése qu'il faut observer soigneusement le guide de traitement
du Programme Lidcombe pour obtenir un résultat optimal est sans doute justifiée. A ce jour, il n'y a
toutefois que tres peu d'éléments empiriques pour étayer cette hypothese, mais trois études font état
de dérive du thérapeute dans le cadre du Programme Lidcombe. Ce sont ces études que nous
présentons a présent.

Dérive du thérapeute dans une étude translationnelle

Dans le cadre de I'étude translationnelle évoquée précédemment,* les 31 orthophonistes
communautaires ont dans I'ensemble suivi le guide de traitement du Programme Lidcombe..
Cependant, environ la moitié d'entre eux ont dévié des 45-60 minutes prescrites par séance et ont
utilisé des séances de 30 minutes a la place. Par ailleurs, les séances ont souvent eu lieu toutes les
deux semaines au lieu d'une fois par semaine comme demandé, parfois du fait de I'emploi du temps
de I'orthophoniste et parfois du fait des absences des patients. Le nombre moyen de jours entre
chaque séance était de 15.4 au lieu de I'intervalle de 7 jours spécifié dans le guide de traitement.
Aucune donnée ne permet toutefois de dire que ces problemes de fidélité ont impacté les résultats. Le
résultat montrant qu'un rythme de séances toutes les deux semaines n'affecte pas les résultats est en
accord avec une autre analyse de dossiers portant sur 134 enfants d'age préscolaire des Etats-Unis
traités avec le Programme Lidcombe.”

L'étude translationnelle a également montré que pres de la moitié des 31 orthophonistes n'avaient pas
demandé aux parents de faire une démonstration des commentaires verbaux a chaque séance
hebdomadaire, comme recommandé. Sur le plan statistique, il n'a pas été possible de déterminer si
ces problemes de fidélité ont impacté les résultats. Quoi qu'il en soit, les auteurs ont conclu que :

Le fait que seule la moitié des orthophonistes de cette étude aient
systématiquement demandé aux parents de faire la démonstration du traitement
en séance est cependant préoccupant. S'il n'observe pas les parents montrer
comment ils réalisent le traitement, I'orthophoniste ne peut pas confirmer qu'ils
mettent en oeuvre ce traitement correctement et sans risque, et que I'enfant y
répond de maniére positive. Le design de I'étude n'a cependant pas permis
d'explorer les raisons pour lesquelles les orthophonistes participant a I'étude ont
pour une grande part choisi de ne pas adhérer a cet élément important de la
procédure de traitement. (p. 601-602)*

Dérive du thérapeute dans deux études observationnelles

Cette problématique de fidélité cruciale (le fait que les parents ne fassent peut-étre pas les
commentaires verbaux de la fagon dont |'orthophoniste leur a appris pendant le Programme
Lidcombe) a été explorée durant le traitement de trois enfants présentant un bégaiement précoce.” Le
fait que, comme spécifié dans le guide de traitement, les trois parents émettent plus de commentaires
verbaux pour la parole fluente que pour la parole bégayée était encourageant. C'était également le cas
pour les commentaires verbaux en conversation spontanée, bien que plus de commentaires relatifs au
bégaiement soient faits dans ces situations.

L'article rend cependant compte de faits préoccupants. L'un des parents a continué a proposer une
activité pendant la session d'entrainement alors que son enfant disait qu'elle ne lui plaisait pas. Un
autre parent s'est concentré sur les regles du jeu plutdt que sur la parole de I'enfant. Des
commentaires verbaux incorrects tels que des compliments relatifs a la parole bégayée ont été relevés
chez I'ensemble des parents pendant les sessions d'entrainement.
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Pour aider les orthophonistes a garantir la fidélité au traitement du Programme Lidcombe, cet article”
a inclus une checklist expérimentale de procédures relatives aux sessions d'entrainement mettant
['accent sur les éléments essentiels des commentaires verbaux des parents. Il présente également deux
cas cliniques avec utilisation de la checklist.

Une étude de plus grande amplitude’® a été menée auprés de 40 bindmes parent-enfant pendant la
phase 1 du Programme Lidcombe. Les parents ont enregistré les sessions d'entrainement quotidiennes
et ont noté dans un journal les commentaires verbaux utilisés en conversation spontanée. Des résultats
positifs ont été mis au jour. La durée moyenne des sessions d'entrainement était de 12.7 minutes, pour
un nombre médian de sessions de 1 par jour. Ces résultats étaient en accord avec les
recommandations du guide de traitement du Programme Lidcombe. La plupart des commentaires
verbaux produits en session d'entrainement (91%) concernaient la parole fluente, comme spécifié
dans le guide de traitement. 6.8 % concernaient le bégaiement non ambigu et seulement 2.7% des
commentaires verbaux étaient attribués de maniére incorrecte.

Cependant, d'apres les journaux tenus par les parents, le nombre de commentaires verbaux émis
durant les conversations spontanées était plus bas que prévy : 8.5 commentaires verbaux relatifs a la
parole fluente et 1.7 commentaires verbaux pour la parole bégayée en moyenne. De plus, un lien
inattendu et surprenant entre le nombre de commentaires verbaux relatifs au bégaiement produits en
conversation spontanée et le nombre de séances nécessaire pour terminer la phase 1 a été mis en
évidence. On s'attendait a ce qu'un plus grand nombre de commentaires verbaux soit associé a une
moindre quantité de séance, mais |'article fait état d'une tendance inverse.

Dérive du thérapeute dans une étude par sondage

Une enquéte auprés de 277 orthophonistes australiens’” a révélé que pres de la moitié d'entre eux
avaient indiqué qu'ils s'éloignaient des procédures spécifiées dans le guide de traitement du
Programme Lidcombe. Une raison fréquemment invoquée était que les autorités de santé publique
australiens ne permettaient parfois pas que le traitement soit donné dans son intégralité, n'allouant que
des "blocs" de temps de traitement pour un enfant donné, blocs trop courts pour effectuer tout le
traitement. (Cela n'est pas sans rappeler les modalités selon lesquelles les autorités de santé
britanniques ont alloué les ressources relatives a la thérapie par Interaction Parent-Enfant du Centre
Michael Palin, comme évoqué au chapitre précédent).

L'enquéte a également recensé les problemes liés aux restrictions du lieu de travail, faisant notamment
état du cas d'un enfant qui avait du attendre 12 mois avant d'avoir accés au traitement. Parmi les
autres problémes identifiés figurait également I'allocation d'un temps suffisant au sein des écoles ou
travaillaient certains orthophonistes. 23% des orthophonistes participant a I'étude exercaient au sein
d'une école. La situation est particulierement problématique aux Etats-Unis, ou la législation publique
stipule que tout enfant désavantagé par une incapacité doit rapidement bénéficier d'une
remédiation.”® Par conséquent, la loi interdit aux orthophonistes des Etats-Unis gérant un grand
nombre de dossiers d'enfants d'avoir une liste d'attente ; tous les enfants concernés doivent étre
rapidement pris en soins. Dans ce cadre, il est fréquent que des enfants ne puissent pas bénéficier d'un
traitement Programme Lidcombe complet tel que spécifié dans le guide de traitement.

MECANISMES D'ACTION

Comme évoqué au chapitre précédent, les traitements fondés sur des modeéles multifactoriels et le
Programme Westmead sont sous-tendus par des "mécanismes d'action”" transparents et hypothétiques
expliquant tout effet du traitement. Bien qu'il n'y ait pas a ce jour de données étayant de telles
notions, I'efficacité des premiers pourrait provenir du fait que les modéles multifactoriels sont corrects,
et celle du Programme Westmead pourrait provenir des effets acoustiques du syllable-timed speech.
En revanche, aucun mécanisme flagrant ne permet d'expliquer les effets du Programme Lidcombe.

[l est néanmoins raisonnable de faire I'hypothese que, d'une fagon ou d'une autre, le traitement
rectifie les problemes de traitement neurologique de la parole en lien avec le bégaiement (voir Legon
Trois). Peut-étre qu'un traitement efficace comme celui du Programme Lidcombe incite les enfants a
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"adopter un schéma de croissance neurale compensatoire compensant efficacement les aires
cérébrales déficitaires" (p. 77).%° Un autre auteur a émis la suggestion d'un mécanisme similaire en
terme de malléabilité du cerveau en développement.’' Les résultats d'une étude sur des enfants
dyslexiques d'age scolaire corroborrent cette hypothese, puisqu'ils font état de modifications du
volume de la matiére grise aprés 8 semaines de thérapie.”

Cette idée recouvre la notion bien connue de "plasticité corticale". Non seulement le cerveau influe
sur le comportement, mais le comportement influe sur le cerveau. Une revue du sujet® présente des
données convergentes qui "suggerent un role actif de la myélinisation dynamique dans la plasticité
cérébrale chez I'adulte et indiquent que la plasticité de la myéline pourrait constituer un moyen
supplémentaire par lequel I'expérience fagonne les structures et fonctions cérébrales" (p. 86). Par
exemple, apprendre a jongler peut modifier la structure de la matiere grise dans des zones qui sous-
tendent |'apprentissage visuel.** Une autre étude a mis en évidence des changements dans le cortex
occipito-temporal aprés seulement sept jours d'apprentissage du jonglage.®

Le Programme Lidcombe

Plusieurs études ont tenté de trouver des explications aux processus sous-tendant le Programme
Lidcombe. Nous les présentons a présent.

Langage du parent et de I'enfant

Il a été suggéré™ que les enfants ou les parents simplifient leur langage en production apres le
traitement. Une étude initiale®® portant sur neuf binémes parent-enfant a conclu que ce n'était pas le
cas apres avoir établi que toute une série de mesures de langage oral restaient inchangées post-
traitement, qu'il s'agisse des parents ou des enfants. Les parametres mesurés comprenaient le débit de
parole, le nombre de mots différents utilisés, la durée de latence inter-tour de parole, la longueur
moyenne d'énoncés, les types de phrases produites, le nombre de mots différents utilisés, les
demandes de clarification et les demandes d'information. Aucune différence n'a été trouvée entre les
mesures pré et post-traitement. En réalité, le débit de parole maternel a augmenté apres le traitement
et les taux de questionnement des parents a diminé. Il a toutefois été suggéré que les enfants n'avaient
peut-étre pas atteint les objectifs développementaux sur cette période sur le plan du langage.

Par la suite, ce résultat d'absence de changement sur le plan du langage entre pré et post-traitement a
été répliqué chez quatre enfants. Aprées le traitement, les enfants avaient augmenté leur longueur
moyenne d'énoncé, le pourcentage de phrases complexes produites et le nombre de mots différents.
Ce résultat a été répliqué chez huit autres enfants®’, avec une absence de changement de la longueur
moyenne d'énoncé, de ratio types-jetons et une absence de changement relative a une mesure
phonologique du pourcentage de consonnes correctement réalisées.

Une étude réalisée sur une période plus étendue® a été menée aupres de 11 enfants avec bégaiement
précoce avec une prise de mesures avant le Programme Lidcombe, 9 mois post-traitement et 18 mois
post-traitement. Il s'agissait de mesurer la longueur moyenne des énoncés, le nombre de mots
différents ainsi qu'un indice de subordination. Durant la période étudiée, aucun élément n'a permis
d'associer le Programme Lidcombe a une restriction du développement langagier. Les enfants n'ont
présenté de déviation des trajectoires développementales pour aucune des trois mesures langagieres.

Parameétres acoustiques

A ce jour, il y a eu une tentative de trouver une explication acoustique a I'efficacité apparente du
Programme Lidcombe®® peut-étre les enfants utilisent-ils des patterns de parole légerement différents
post-traitement que les controles qui bégaient. Cette étude ne fait cependant état d'aucun changement
sur le plan de la durée vocalique, des intervalles vocaliques, du débit articulatoire ou du délai
d'établissement du voisement.

L'apport des commentaires verbaux

Le Programme Lidcombe s'appuie sur des études expérimentales montrant que le bégaiement a des
propriétés de type opérantes car il répond aux stimuli contingents (voir Lecon Une). L'élaboration du
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traitement autour des cinq commentaires verbaux des parents laisse supposer que ces commentaires
sont essentiels a |'obtention des effets du traitement constatés.

Une expérience®® a été menée afin d'explorer cette hypothése en randomisant 34 bindbmes parent-
enfant en deux groupes. Le premier groupe a bénéficié du Programme Lidcombe standard tandis que
le second a recu une version omettant le commentaire verbal demande d'auto-correction. Les
chercheurs ont mesuré le nombre de semaines et le nombre de séances nécessaires a |'obtention
d'une réduction de la sévérité du bégaiement de 50% chez ces enfants. Aucune différence
significative n'a été rapportée entre les groupes. Ce résultat remettait en cause la contribution du
commentaire verbal de demande d'auto-correction a |'efficacité du traitement et suggérait la nécessité
de recherches complémentaires sur le sujet. Cette étude vient compléter |'étude relative a la fidélité du
traitement pour les commentaires verbaux des parents présentée précédemment.”® Ensemble, ces deux
études souleve une question a laquelle une réponse doit étre apportée : comment les commentaires
verbaux contribuent-ils aux effets du Programme Lidcombe ?

L'étude de cette problématique a été approfondie au moyen d'un essai randomisé contr6lé avec un
design de non-infériorité®. Le bras contréle a regu le traitement standard du Programme Lidcombe,
tandis que tous les commentaires verbaux ont été retirés dans le bras expérimental. L'essai a porté sur
74 enfants agés de 3,0 ans a 5,10 ans. 37 enfants ont été répartis aléatoirement dans chaque groupe.
18 mois plus tard, il restait 31 enfants dans le groupe contréle et 26 dans le groupe expérimental. Les
auteurs ont conclu que :

Concernant le critere d'évaluation principal (la sévérité du bégaiement), les résultats relatifs a la non-
infériorité n'ont pas été concluants, sur la base d'une marge de 1.0 pourcentage de syllabes
bégayées. [...] L'incertitude relative aux résultats de non-infériorité signifie qu'il est possible que les
commentaires verbaux contribuent a I'effet du traitement du Programme Lidcombe. (p. 1).

Les traitements fondés sur les modéles multifactoriels

Une revue sur le sujet” et un article ultérieur® n'ont pas trouvé d'éléments en faveur d'un
comportement verbal parental inhabituel dans le bégaiement précoce, ni d'éléments permettant de
penser que des modifications du comportement verbal des parents serait utile sur le plan clinique dans
le bégaiement précoce.

Comme mentionné au chapitre précédent, tous les parents réduisent leur débit de parole et
augmentent leur temps de pause entre chaque tour de parole dans le RESTART-DCM. Dans la thérapie
par Interaction Parent-Enfant du Centre Michael Palin, ces changements semblent survenir
fréquemment pendant le traitement. Des données expérimentales permettant de vérifier les capacités
de ces variables a contréler le bégaiement précoce sont donc intéressantes. Une revue récente” de
cing études expérimentales portant sur la réduction du débit de parole chez les parents d'enfants avec
bégaiement précoce’?>?*?7% 3 conclu a I'observation d'une réduction globale du bégaiement
d'environ 50% dans ces conditions. Toutefois, ces effets n'ont pas été observés chez chaque enfant
étudié. L'une de ces études expérimentales” a conclu qu'une étude des effets d'une utilisation
intensive et quotidienne de ces techniques par les parents était nécessaire.

L'étude expérimentale d'un enfant 4gé de 5 ans 9 présentant un bégaiement™ a impliqué une
augmentation du temps de latence entre les tours de parole au cours du diner pendant 15 sessions
s'étendant sur 7 semaines. Les parents et le frere de I'enfant, 4gé de 10 ans, ont participé. L'enfant a
utilisé des blocs de bois pour indiquer le besoin que ce soit son tour de prendre la parole. Les résultats
suggerent que cette procédure était responsable d'une réduction du bégaiement de 40 a 50% dans les
conditions expérimentales, comparé a la ligne de base. Une expérience'® menée auprés de trois
garcons présentant un bégaiement a impliqué trois sessions expérimentales de "pas d'interruption"
pour deux d'entre eux durant une conversation avec un chercheur. Pour |'un des garcons, 4gé de 6
ans 2, une réduction du bégaiement d'environ 50% a été observée. Aucun effet n'a été observé chez
I'autre garcon, 4gé de 5 ans 6. Une étude portant sur 27 enfants avec bégaiement précoce'" (age
moyen de 4 ans 0) a montré qu'on pouvait apprendre aux parents a ralentir leur débit de parole et a
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augmenter le temps de latence entre les tours de parole. En clinique, les "Disfluences de Type
Bégaiement" (voir Legon Quatre) des enfants ont diminué de 36%.

SECURITE DES TRAITEMENTS

Le Programme Lidcombe

Comme mentionné au chapitre précédent, une des limites potentielles du Programme Lidcombe est la
possibilité d'un mésusage du traitement, avec un parent qui ferait des commentaires verbaux de
maniére excessive et punitive. Une situation de ce genre peut devenir problématique sur le plan
clinique si I'orthophoniste de I'identifie pas et ne réagit pas adéquatement. En effet, dans les premiers
temps du développement du Programme Lidcombe, certains avaient exprimé de l'inquiétude vis-a-vis
du risque qu'il renvoie aux enfants un message globalement négatif impactant leur estime d'eux-
mémes et instaurant des cognitions négatives.'*'%*1%*

En réponse a ces inquiétudes, les concepteurs du Programme Lidcombe ont vérifié la stireté du
traitement sur le plan psychologique auprés de huit enfants avec bégaiement précoce.'” Les mesures
réalisées au moyen de la Child Behaviour Checklist'® avant et aprés le traitement n'ont montré
aucune indication comportementale de changements suggérant la survenue d'anxiété, d'agressivité,
d'attitudes de retrait ou de dépression en lien avec le traitement. De plus, les résultats a I'Attachment
Q-Set, qui permet de mesurer la force du lien parent-enfant, ont montré qu'il n'y avait aucun
changement apres le traitement. En fait, les résultats allaient plutot dans le sens d'une amélioration de
I'attachement. Ces résultats ont été confirmés par I'essai randomisé évoqué précédemment*, qui
suggérait une amélioration des scores au Child Behavior Checklist et au KiddyCat apres le Programme
Lidcombe.

Les traitements fondés sur les modéles multifactorielst

Comme pour le Programme Lidcombe, se pose la question fondamentale de la s(ireté de ces
traitements. Les traitements fondés sur les modeles multifactoriels modifient des aspects de la vie
quotidienne de I'enfant qui semblent essentiels a un développement harmonieux. On sait que la
participation active aux conversations'®”"'* et I'interaction prolongée avec des adultes'*""° sont
fondamentales pour le développement linguistique précoce. Une revue analysant la littérature des
trente derniéres années''" a mis en évidence quatre dimensions majeures du bon développement du
langage oral chez I'enfant : "la dynamique familiale, [...] l'interaction avec les parents,
['environnement social immédiat et les encouragements fait a I'enfant dans les premiéres années de
vie" (p. 350). A ce jour aucune recherche ne s'est penchée sur les effets des modifications de ces
aspects de la vie du jeune enfant au cours des traitements s'appuyant sur les modéles multifactoriels,
mais de tels travaux sont indispensables.

COMBIEN DE TEMPS PREND LE TRAITEMENT ?*

Le Programme Lidcombe

Les données existantes sont suffisamment complétes pour donner une indication du nombre de
séances nécessaires pour la phase 1 du Programme Lidcombe ; en d'autres termes, du nombre de
séances d'orthophonie requises pour atteindre "l'absence de bégaiement" ou "la quasi-absence de
bégaiement". Plus d'un millier d'enfants ont participé aux recherches cliniques sur le Programme
Lidcombe, et la figure ci-dessous présente des informations tirées de six analyses de
dossiers, 07+ 11213 AATT gent essais cliniques,**°'%">?*% d'une étude prospective de suivi,®® d'une étude
translationnelle” et d'une étude d'observation prospective.”® Chacune de ces études, qui ont concerné

t PN . . .
Merci a Juliet Imeson pour ses conseils sur le contenu de cette section.

* Merci a Michelle Donaghy pour ses conseils sur le contenu de cette section.
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un total de 894 enfants, a renseigné un nombre médian de séances. 17 séances en moyenne ont été
nécessaires pour remplir les critéres du passage en phase 2.7 L'étendue des nombres de séances
médians nécessaires au passage en phase 2 va de 11 a 30.
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La représentation graphique de ces données’ est une courbe de récupération ; on y voit la proportion
d'enfants qui atteignent la phase 2 et le nombre de séances nécessaires pour y parvenir.. Pour un
nombre de séances médian a 17, la moitié de ces 730 enfants ont eu besoin de moins de 17 séances
pour la phase 1 et la moitié en ont eu besoin de plus. Le 90eme percentile de cette courbe de
récupération est estimé a 28 séances. Dit autrement, 90% des cas auront atteint la phase 2 a 28
séances.

[l est important de préciser ici que ces données décrivent des cas d'enfants issus de la population
générale, de méme que les résultats des essais cliniques décrits précédemment. De ce fait, et dans la
perspective d'un raisonnement fondé sur les données probantes, il faut prendre le soin de se demander
dans quelle mesure ces données s'appliquent a tout enfant regu en clinique. Il faudra notamment
prendre en considération les comorbidités diagnostiques et les caractéristiques individuelles. Deux des
articles précédents'''"* décrivent par exemple neuf enfants (3% des dossiers) qui ont abandonné le
Programme Lidcombe en raison de troubles de la parole et du langage associés, de difficultés
comportementales et de problématiques familiales complexes. En effet, peu de données sur le
traitement des enfants présentant des troubles de la parole concomitants au bégaiement sont
disponibles a ce jour.""®

* Deux de ces publications concernent environ 40% de la cohorte (N=136) ayant regu le traitement entre 1989 et 2001.
A cette époque, le conditions de passage en phase 2 du Programme Lidcombe devaient étre remplies pendant une
semaine seulement, contre trois semaines consécutives dans la version actuelle. Ces études rendent compte d'un
nombre médian de 11 séances, contre 16 dans les autres études. Par conséquent, on a corrigé les durées de traitement
de ces études en ajoutant 5 séances a leur valeur médiane, ce qui permet de les harmoniser avec les études ultérieures.

¥ Adapté et reproduit avec autorisation : Jones, M et al (2000), Treating stuttering in young children: Predicting treatment
time in the Lidcombe Program, Journal of Speech, Language, and Hearing Research, 43, 1440-1450. © 2000 American
Speech-Language-Hearing Association.

204



LE BEGAIEMENT ET SON TRAITEMENT : ONZE LECONS Septembre 2020

Par ailleurs, des données concernant le temps de traitement, que ['on vient de décrire, se rapportent a
une population d'orthophonistes, et il faut étre prudent lorsqu'on les transpose a un orthophoniste
individuel. Les temps de traitement des orthophonistes individuels varieront selon la nature de leurs
cas cliniques, leur expérience clinique et leur formation.

La figure ci-dessous® présente le SS moyen donné par les parents a partir d'une étude regroupant 141
patients,'"* et montre une réduction moyenne d'environ un tiers au cours des cinq premiéres séances
(4 semaines de traitement).

5
N=141

4
Mean
Parent

Severity 3
Rating

2

Visit 2 Visit 3 Visit 4 Visit 5

DANS QUELLE MESURE LES DELAIS DE TRAITEMENT AFFECTENT-ILS LE PROCESSUS
THEAPEUTIQUE ?

Le Programme Lidcombe

La figure ci-dessous’ présente les résultats obtenus par les 316 enfants des études mentionnées
précédemment. La courbe de récupération sur la gauche montre les enfants qui bégayaient depuis
plus de 12 mois, et la courbe de récupération de gauche ceux qui bégayaient depuis moins de 12
mois. Les enfants qui bégayaient depuis moins de 12 mois présentent une courbe de récupération de
méme forme que les autres, mais celui-ci est décalé a droite a un degré significatif sur le plan
statistique. Cela signifie que les deux groupes d'enfants ont globalement réagi de la méme fagon au
traitement, mais que les enfants qui bégayaient depuis moins de 12 mois ont eu besoin de quelques
séances supplémentaires pour atteindre la phase 2.

* Adapté et reproduit avec autorisation : Onslow, M et al (2002), Beyond-clinic speech measures during the Lidcombe
Program of early stuttering intervention, ACQuiring Knowledge in Speech, Language and Hearing, 4, 82-85. © 2002
Speech Pathology Australia.

" Adapté et reproduit avec autorisation : Jones, M et al (2000), Treating stuttering in young children: Predicting treatment
time in the Lidcombe Program, Journal of Speech, Language, and Hearing Research, 43, 1440-1450. © 2000 American
Speech-Language-Hearing Association
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[l semble donc peu probable que retarder le Programme Lidcombe jusqu'a un an apres |'apparition du
bégaiement mette en péril la réceptivité de I'enfant en termes de temps requis pour atteindre la phase
2.

Ce résultat de la recherche est intuitif, étant donné que le Programme Lidcombe implique que I'enfant
accede a une certaine compréhension du processus de traitement, ce qui induit une charge cognitive.
Ces résultats montrent que les enfants qui bégaient depuis un peu plus longtemps, et qui sont donc un
peu plus agés et plus avancés dans leur développement cognitif, sont un peu plus réceptifs en termes
de temps requis pour atteindre la phase 2.

LES VARIABLES INDIVIDUELLES AFFECTENT-ELLES LE PROCESSUS DE TRAITEMENT
?

Le Programme Lidcombe

Niveau de sévérité du bégaiement pré-traitement

Six études**° 074112113 gnt utilisé une technique statistique appelée régression logistique pour prédire

le temps de traitement nécessaire pour le Programme Lidcombe.. Ces analyses montrent que le niveau
de sévérité du bégaiement pré-traitement représente environ 20% du nombre de séances requises en
phase 1. C'est du bon sens : s'il y a davantage de bégaiement, il faut plus de temps pour le contrdler.
L'étude observationnelle prospective sur les parents faisant le Programme Lidcombe présentée
précédemment’® a fait état du méme effet, avec une association forte entre ces deux parametres.
L'étude sur le Programme Lidcombe menée dans une clinique étudiante également présentée
auparavant'"” fait aussi état de cet effet. Dans une analyse de dossiers cliniques'"’, les 10 enfants qui
ont pris le plus de temps a terminer la phase 1 présentaient un bégaiement plus sévere que les 10
enfants qui I'ont terminée le plus rapidement.

Une autre perspective clinique intéressante sur le sujet provient du rapport de traduction du
Programme Lidcombe réalisé auprés d'orthophonistes communautaires.”® Une augmentation du
nombre de séances de 17% pour chaque graduation de SS pré-traitement a été mise en évidence. Cela
peut constituer une différence importante entre un enfant avec un SS a 4 et un enfant avec un SS a 8.
Une telle différence pourrait motiver la décision clinique de débuter I'intervention plus tot lorsque
I'enfant présente un bégaiement plus sévere, de fagon a ce que le traitement soit terminé avant |'entrée
en CP.

Développement phonologique et langagier

Les données de régression logistique d'un essai clinique® indiquent que le développement
phonologique n'est pas prédictif du temps de traitement. L'article indique toutefois que conjointement
au niveau de sévérité de bégaiement pré-traitement, les scores des épreuves de langage en réception
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et le niveau de développement du langage (Longueur Moyenne des Enoncés) prédisaient 34% de la
variance du nombre de séances requises pour la phase 1.

Ce résultat est un peu difficile a comprendre, car un meilleur niveau de développement langagier est
associé a un temps de traitement plus court, mais des scores plus élévés pour les épreuves de langage
en réception sont associées a un temps de traitement plus long. Le premier résultat semble intuitif,
mais les raisons pour lesquelles un meilleur niveau de langage réceptif serait associé a un temps de
traitement plus long sont loin d'étre claires. Sans réplication de ces résultats, il est possible que ce
deuxieme résultat, non intuitif, constitue une erreur statistique de type Il (lorsqu'un résultat est
communiqué alors qu'il est en réalité inexact.

Prise en charge antérieure de la fratrie

L'analyse de dossiers cliniques mentionnée précédemment'"’ fait état d'une découverte inédite mais
intuitive. L'une des variables caractérisant les enfants du groupe "temps de traitement court" était qu'il
était plus probable qu'un frére ou une soeur ait fait le programme auparavant.

Prévision des résultats du traitement

Toutes les études mentionnées jusqu'a présent ont porté sur des prévisions relatives au temps de
traitement pour le Programme Lidcombe, mais une étude a porté sur les résultats du traitement '8, A
partir d'une cohorte de 277 enfants ayant suivi le Programme Lidcombe, 32 variables ont été utilisées
pour prédire les résultats du traitement sur le court terme et sur le moyen terme. L'échelle parentale de
mesure de la sévérité du bégaiement a été utilisée pour mesurer les résultats a 6-9 mois et 12-18 mois
apres le début du traitement. L'étude s'est également intéressée aux facteurs permettant de prévoir si
les parents étaient susceptibles d'abandonner le traitement. Les 32 variables de prévision recouvraient
des domaines allant des statistiques démographiques a la sévérité du bégaiement, aux caractéristiques
du langage et de la parole de I'enfant ou encore aux données psychométriques relatives a |'enfant et
aux parents.

Les résultats de cette étude montrent une corrélation statistique entre un meilleur niveau de langage et
un tempérament de |'enfant "facile", et de meilleurs résultats de traitement. Toutefois, ces résultats
(quoiqu'intuitivement corrects et significatifs sur le plan statistique) ne sont pas significatifs sur le plan
clinique. Ces variables n'ont rendu compte que d'une partie infime de la variance des résultats de
traitement. Aucun prédicteur d'abandon du traitement n'a été mis en évidence, a I'exception
(curieusement) de I'élément suivant : les parents ayant échoué a un test de personnalité évaluant
['impulsivité étaient 3.5 fois plus susceptibles d'abandonner le traitement que les parents |'ayant
réussi. Les auteurs précisent qu'il faut attendre la réplication de ce dernier résultat au sein d'une
évaluation complete de la personnalité avant qu'on puisse lui accorder du crédit.

EXPERIENCE DES PARENTS

Le Programme Lidcombe
De I'importance de cette question

Trois études ont été menées sur la fagcon dont les parents vivent le Programme Lidcombe.""*"?*"* Elles
apportent des informations utiles qui permettent aux orthophonistes d'anticiper les éléments positifs
comme négatifs que les parents peuvent rencontrer. Les orthophonistes peuvent notamment étre
prévenus des expériences potentiellement néfastes vécues par les parents. A ces éléments viennent
s'ajouter un compte rendu d'entretien'*” auprés d'un parent et de son enfant 7 ans apres avoir terminé
le Programme Lidcombe.

Une étude'" a interrogé 35 parents dont I'enfant avait récemment terminé la phase 1 du traitement.

Les résultats montrent que le Programme Lidcombe constitue généralement une expérience positive
pour les parents. Certains ont indiqué manquer de confiance en eux pour le mener a bien, mais
apprécier le soutien de I'orthophoniste pour surmonter ce ressenti. Certains parents ont indiqué se
sentir valorisés et responsabilisés en faisant le traitement. D'autres ont fait état de difficultés, se
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rapportant principalement au fait de trouver le temps chaque jour pour le faire. La plupart des parents
ont fait part d'une réaction positive des enfants au traitement, mais certains n'aimaient pas étre
interrompu par les commentaires des parents. Aucun parent n'a rapporté de réactions négatives, telle
qu'une réduction de I'appétence a la parole, et "en fait, de nombreux parents ont indiqué que leur
enfant était plus bavard et montrait plus de confiance en lui a la suite du traitement" (p. 422).

Une autre étude'® a mis en évidence trois cas de figure représentatifs (détaillés ci-dessous) a partir
d'entretiens avec 14 parents d'enfants traités. Six parents ont été interviewés a deux reprises. Tous les
entretiens sauf un étaient avec les meres.

Premier cas de figure : expérience parentale simple

Le premier cas de figure décrit est simple, avec des parents enthousiastes et inventifs. lls ont aisément
intégré le traitement dans leur quotidien de maniére joyeuse et sont capable de résoudre certains
problémes par eux-mémes au lieu de trop dépendre de I'orthophoniste. Ces familles atteignent un
résultat thérapeutique rapide et constant, et I'enfant prend sa part de responsabilité vis-a-vis du
traitement.

Deuxiéme cas de figure : expérience parentale simple suivie de problemes

Le deuxieme cas de figure est initialement simple, avec des problemes qui apparaissent ensuite. Les
parents commencent a manifester de la culpabilité vis-a-vis de leur incapacité a s'engager pleinement
dans le traitement et vis-a-vis du bégaiement lui-méme. Ils se montrent en demande excessive de
soutien, les séances d'orthophonie deviennent un fardeau pour eux et ils trouvent le traitement difficile
a mettre en oeuvre sur le long terme. Les enfants de ces parents commencent a ne plus réagir ou
méme a montrer de |'irritation envers les commentaires verbaux des parents.

Troisiéme cas de figure : des problémes des le début

Dans le troisieme cas de figure (minoritaire), les difficultés surviennent dés le début. Ces parents ont
du mal a faire les commentaires verbaux et ne parviennent pas bien a inviter I'enfant a faire le
traitement. Ces parents doutent de leurs capacités a faire le traitement, et se concentrent sur les
problémes rencontrés plutdt que sur les maniéres de les résoudre. Plus que les autres, ces parents
parlent de "leur anxiété, leurs sentiments d'inadéquation, de culpabilité et de détresse" (p. 24)."* Les
croyances de ces parents sur le bégaiement et de |'éducation font que le Programme Lidcombe n'est
pas adapté. Il semble clair que si le Programme Lidcombe se poursuit avec des progrés minimes ou
intermittents, ces parents peuvent devenir angoissés.

Probléemes dans la mise en oeuvre du traitement

Une autre étude'' impliquait 16 méres, chacune interrogée a neuf reprises en I'espace de 6 mois au
cours du traitement. Les résultats principaux de I'étude concernaient la mise en oeuvre du traitement,
sa perception ainsi que les émotions des parents.
Le premier constat concernait les obstacles a la mise en oeuvre du traitement. Ceux-ci peuvent étre
résumés ainsi :

(1) Difficultés a trouver le temps pour le traitement

(2) Oublis de faire le traitement

(3) Difficultés a gérer les freres et soeurs pendant le traitement
Parmi ces 16 meéres, 14 avaient plus d'un enfant et le probléme (3) était donc notable. Malgré ces
difficultés de mise en oeuvre, un certain nombre de bénéfices ont été rapportés tels que
['augmentation des moments privilégiés passés avec les enfants, le renforcement des liens et
['augmentation des connaissances sur le bégaiement. Une amélioration des compétences parentales a
également été rapportée, ce qui n'est pas surprenant car il s'agit d'un traitement comportemental qui
comporte des exigences envers |'enfant.
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Perceptions des parents

La thématique de la crédibilité du traitement et des attentes envers celui-ci a également émergé.
Comme évoqué dans la Legon Trois, il s'agit d'élements importants en lien avec |'observance du
traitement. La perception des meres pouvait étre trop ambitieuse, s'attendant a ce que tout soit terminé
en quelques semaines. Il y avait également le probleme de ne pas s'attendre a ce que cela fonctionne :

Je n'hésiterais pas a recommander ce traitement car je ne pensais pas que ¢a
marcherait. Je ne pensais pas que de dire belle parole ou petite bosse ferait une
telle différence, mais ca a été le cas. (p. 76)"'

Les parents ont également pu étre pris par surprise s'ils ne s'attendaient pas a réaliser le traitement
eux-mémes et pensaient que |'orthophoniste allait faire le travail a leur place. Ils ont émis des
suggestions pour |'amélioration du traitement et exprimé le besoin d'informations plus globales sur le
traitement, de davantage de documentation sur le traitement et d'un groupe de soutien.

Un autre aspect de cette problématique était la réaction des enfants au traitement. Il a fréquemment
été rapporté qu'ils se rendaient désormais compte des moments ou ils bégayaient et qu'ils auto-
évaluaient donc leur bégaiement. lls ont finalement gagné en confiance en eux et sont devenus moins
timides. Les signes directs montrant que les enfants appréciaient le traitement et les commentaires
relatifs a la parole fluente rappelaient aux parents de le faire. Deux themes émergents ont toutefois
suggéré |'existence de réactions négatives au traitement. Il s'agit des réactions négatives aux
commentaires verbaux et de la suggestion que |'enfant avait fait quelquechose de mal en bégayant.
Fait intéressant, certains enfants semblaient réagir négativement au mot "doux" et mieux réagir lorsque
les parents utilisaient une expression différente, telle que "super parole".

Les émotions des parents

Neuf émotions ressenties par les parents durant le traitement ont été mises en évidence.'” Les cinq
plus fréquentes ont été identifiées d'apres celles qui étaient le plus souvent mentionnées et
apparaissaient le plus vivement, et en fonction du nombre de meres les évoquant. La premiére était
"responsabilisation”, quand les parents réalisent que cela ne tient qu'a eux d'incorporer le traitement
dans leur vie. La responsabilité qui en découle peut mener a de I'anxiété et a la pression de bien
réaliser le traitement. En effet, |""anxiété" était une thématique émotionnelle qui revenait souvent. Les
parents pouvaient étre préoccupés par le fait de faire le traitement correctement et par la peur que leur
enfant fasse I'objet de moqueries et de harcelement a ['école. lls pouvaient également s'inquiéter a
I'idée que leur enfant bégaie toujours a I'entrée au CP.

La "culpabilité parentale" était citée pour de nombreuses raisons, telles que la croyance que le
bégaiement était de leur faute, la culpabilité de ne pas faire le traitement correctement et de ne pas
trouver de temps pour le faire dans la journée. “Huit meres ont fait part d'un sentiment détresse vis-a-
vis de la sévérité du bégaiement et de I'expérience d'avoir a regarder leur enfant bégayer pendant le
traitement. La derniere émotion parentale était appelée "cycle de la confiance". La confiance des
meres suivait les hauts et les bas du bégaiement de leur enfant et de leur réussite dans la mise en
oeuvre du traitement. Ce cycle de la confiance a été évoqué tout au long des 6 mois qu'a duré I'étude.

LES DONNEES PROBANTES SUR L'INTERVENTION EN BEGAIEMENT PRECOCE :
RESUME ET CONCLUSIONS

Le Programme Lidcombe

Des revues de littératures indépendantes indiquent unanimement que les données probantes les plus
completes sur les traitements du bégaiement précoce sont celles qui se rapportent au Programme
Lidcombe.'?3124125:126127,128129.130 Ceg données sont issues d'essais cliniques, d'expériences cliniques
randomisées, d'études de cas, de rapports de processus thérapeutique et d'analyses qualitatives de
I'expérience des parents. Les publications de recherche continuent de paraitre, comme décrit
précédemment dans ce chapitre.
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Le fait que ces données impliquent une évaluation directe de la taille d'effet du traitement a partir
d'essais randomisés controlés et d'expériences randomisées controlées comparant le traitement a un
groupe controle sans traitement leur confere une grande force. Elles tirent également leur puissance du
fait qu'elles contiennent des résultats répliqués indépendamment des concepteurs originaux du
Programme Lidcombe, les plus notables provenant de I'essai randomisé qui a comparé le Programme
Lidcombe au RESTART-DCMX.** Cela étant dit, I'essai randomisé contrdlé sur le Programme
Lidcombe” montrant un effet plus important que la récupération spontanée dans un groupe controle
sans traitement n'a pas été répliqué.

Pendant plus de vingt ans, des travaux de recherche se sont employés a mettre au jour le ou les mécanismes
sous-tendant les effets de traitement du Programme Lidcombe. Ces recherches se poursuivent aujourd'hui,
axées sur les parametres acoustiques et linguistiques ainsi que sur les commentaires verbaux. A ce jour, le
ou les mécanismes qui sous-tendent le Programme Lidcombe restent peu clairs. Il est possible que leur
découverte mene au développement d'un traitement bien différent du Programme Lidcombe.

Les traitements fondés sur les modéles multifactoriels

Une caractéristique forte des données probantes relatives a ce type de traitement est qu'elles incluent
le plus grand essai clinique randomisé d'un traitement randomisé publié a ce jour,** bien que la
réplication de résultats cliniques positifs de ce type de traitement soit attendue. Il s'agit d'un probleme
majeur étant donné que les essais de Phase | non randomisés du PCI n'ont pas donné lieu a des
données convaincantes en faveur d'un effet du traitement. Ces essais ont fait état d'un niveau de
sévérité du bégaiement post-traitement inférieur a 1.5 %SB pour un quart des enfants, comparé aux
trois quarts des enfants dans I'essai randomisé. On a également avancé I'argument qu'une limite des
données probantes pour les traitements s'appuyant sur les modeles multifactoriels est que,
contrairement au Programme Lidcombe, elles ne contiennent aucune estimation directe de la taille
d'effet du traitement issue de la comparaison avec un groupe controle n'ayant pas recu le traitement.*’
Mais comme noté précédemment, I'essai RESTART n'apporte aucun élément de preuve de nature a
démontrer que les tailles d'effet sont différentes de celles du Programme Lidcombe en termes de
pourcentage de réduction du bégaiement.

Le Programme Westmead

Ce traitement en est aux premiéres étapes de son développement. Il n'a a ce jour donné lieu a aucune
donnée probante randomisée controlée, et les seules données disponibles sont issues d'essais non
randomisés de Phase | et Il. Pour atteindre le niveau de preuve des données disponibles pour le
Programme Lidcombe et le traitement RESTART-DCM, des données probantes issues d'un essai
randomisé sont requises.
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LECON HUIT : TRAITEMENTS DE RESTRUCTURATION DE LA PAROLE
FONDES SUR LES DONNEES PROBANTES

LES TRAITEMENTS DE RESTRUCTURATION DE LA PAROLE

Contexte

Présentation

La restructuration de la parole renvoie a I'utilisation d'un nouveau pattern de parole dans le but de
réduire ou d'éliminer le bégaiement en gardant une parole aussi naturelle que possible." En
restructuration de la parole, le patient apprend d'abord a parler avec un pattern de parole lent et
trainant, sans bégaiement. Le pattern de parole est ensuite modifié jusqu'a obtenir une parole dénuée
de bégaiement la plus naturelle possible. Les questionnaires réalisés aupres des personnes ayant
entrepris une rééducation du bégaiement®** confirment que cette approche est appréciée par bon
nombre d'entre eux.

Terminologie

[l existe de nombreuses variantes de cette technique clinique, a laquelle renvoient différents termes :
parole prolongée, parole douce, parole tranquille, modelage de la fluence ou encore modelage de
précision de la fluence. Ces derniers désignent des comportements de parole cibles enseignés aux
patients tels que réduction du débit de parole, production vocalique prolongée, contacts articulatoires
légers, démarrage progressif de la phonation (aussi connu sous le nom de démarrages en douceur) et
flux d'air continu pendant la parole.

Les mécanismes de la restructuration de la parole

Toutes ces techniques ont I'air assez similaires, et il est probable qu'elles fonctionnent toutes
globalement de la méme fagon pour contrdler le bégaiement. Les comportements de parole ciblés par
le traitement ont été associés a des modifications acoustiques post-traitement telles qu'une réduction
du débit articulatoire, une diminution des durées d'intervalle de phonation, une réduction de la
variabilité de la durée vocalique et une augmentation du délai d'établissement du voisement, de la
durée vocalique et de I'intervalle intervocalique.”®”**'° Toutefois, aucun processus acoustique sous-
jacent qui expliquerait le fonctionnement du traitement n'a été identifié. Comme évoqué dans la
Lecon Trois, I'idée que les moments de bégaiement sont |'expression d'un systeme moteur de la parole
fondamentalement instable se tient d'un point de vue théorique. Si c'est bien le cas, il est plausible
que ces patterns de parole contrebalancent ce phénomene en stabilisant le systeme moteur de la
parole d'une maniére que nous ne comprenons pas encore.

Une variante historique

Les expressions bégayer de facon plus fluente et modification du bégaiement sont liés a la
restructuration de la parole. Bien qu'elles semblent étre moins employées aujourd'hui, elles renvoient
a une approche alternative de controle du bégaiement au moyen d'un nouveau pattern de parole.
Charles Van Riper a été un clinicien extrémement influent, en grande partie parce qu'il a développé la
technique de "bégayer de facon plus fluente"."" Cette technique ne vise pas a imposer un pattern de
parole dominant pour contrbler le bégaiement. Elle permet plutét au patient de moins lutter, ou de
cesser de lutter vis-a-vis des moments de bégaiement individuels. Les termes d'annulations, groupes
préparatoires et retraits renvoient a cette technique. Ces techniques et I'histoire de leur développement
sont décrites dans un texte de référence (p. 429-431)."* Cependant, comme mentionné dans ce
dernier,

la "modification du bégaiement" [...] est une thérapie populaire dans de
nombreux endroits, bien que les données a grande échelle vérifiant son
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efficacité restent relativement rares, plus de cinquante ans apres que son
utilisation a été rapportée pour la premiére fois. (p. 431)

Depuis cette affirmation, deux études se sont penchées sur des traitements incorporant les techniques
de Van Riper"'* bien qu'aucune des deux ne corresponde a la définition de I'essai clinique appliqué
au traitement du bégaiement telle que présentée dans la Lecon Cing. La premiére étude présente
toutes les caractéristiques d'un essai clinique, hormis le fait que les mesures de parole ont été réalisées
en clinique a 6 mois post-traitement, tandis que la deuxiéme étude est une analyse de dossier
clinique.

Le bégaiement volontaire

[l s'agit d'une autre procédure en lien avec la modification du bégaiement, qui, rappelons-le, a peu de
preuves d'efficacité clinique. Elle est également connue sous le nom de pratique négative,
pseudobégaiement et bouncing. Son utilisation pour réduire la lutte relative aux moments de
bégaiement semble rejoindre les techniques de modification du bégaiement et de bégaiement plus
fluent, mais elle vise également "a réduire la peur, 'anxiété et/ou les émotions négatives associées au
bégaiement" (p. 290)." De ce fait, on peut la classer parmi les stratégies de gestion de I'anxiété connues
sous le nom d'expériences comportementales, que I'on abordera plus longuement dans la Legon Onze.
L'étude que nous venons de citer'” a interrogé 206 participants ayant appris cette technique, et montre
qu'environ la moitié d'entre eux ont indiqué qu'elle les avait aidés par rapport a leur peur de bégayer,
tandis qu'un tiers ont indiqué qu'elle avait augmenté leur confiance en eux vis-a-vis de leur parole. Sur
le plan clinique, il est cependant important de noter que I'étude indique que deux-tiers de patients ont
signalé de la géne vis-a-vis de cette technique et que "lorsqu'ils ont commencé a bégayer
volontairement, c'était trop difficile émotionnellement pour qu'ils puissent utiliser cette technique dans
des situations de vie quotidienne" (p. 5)."

Un bref historique
Les premiéres mentions de son utilisation

La longue histoire de la restructuration de la parole a été décrite en détail.'® La Lecon Une décrit la
fagon dont Satyre semble avoir utilisé la parole rythmée au troisieme siecle avant JC pour soigner le
bégaiement de Démosthéne. Il semble qu'il s'agisse de la premiere mention de I'utilisation d'un
nouveau pattern de parole pour contrdler le bégaiement. La légende veut également que Satyre ait
recommandé a Démosthene de parler au-dessus du rugissement de I'océan. Il est entierement possible
qu'il s'agisse d'une autre utilisation de la restructuration de la parole ; I'augmentation de 'intensité a
pu induire un nouveau pattern de parole.

Vingt siécles plus tard

Ce bref apercu historique saute 20 siécles jusqu'a arriver a 1724, moment ot un ministre du culte
américain, Cotton Mather, a publié au sein d'un traité médical le texte suivant, qui décrit une
technique clairement similaire sur le plan conceptuel a la restructuration de la parole moderne :

Si vous avalez vos Mots a la hate, et que vous étes trop prompts a les
prononcer, vous serez interrompu mille fois en un Jour. Mais d'abord utilisez
une Maniere de Parler trés délibérée : une Voix Trainante quasiment Chantante.
Méme cette voix trainante sera mieux que de Bégayer ; surtout si ce que vous
dites, vaut bien qu'on attende.'” (p. 460)

[l est clair que des variantes de techniques de restructuration de la parole ont été largement utilisées
au cours des siecles suivants, et un texte de 1984 en fournit un historique complet.'® Notre bref
historique fait toutefois un saut jusqu'en 1951, ou les effets du retour auditif différé (présentés dans la
Lecon Une) ont été décrits. On a initialement désigné les particularités de la parole provoquées par le
retour auditif différé sous le nom de bégaiement artificiel.'” Ainsi commenga une longue période de
recherches sur les effets du retour auditif différé sur le bégaiement, qui ne déboucha finalement sur
aucune compréhension réelle de la nature du trouble ou de sa cause.
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A partir des années 1960...

Bien que la découverte des effets du retour auditif différé n'ait fourni aucun éclairage théorique, son
impact fut majeur sur le plan clinique. Au début des années 1960, Israel Goldiamond découvrit que
les personnes qui bégaient pouvaient surmonter les effets du retour auditif différé en utilisant un
pattern de parole lent et trainant. Il se trouva que ce pattern de parole permettait de contrdler le
bégaiement. Il fut le premier a employer le terme de parole prolongée en référence a ce pattern de
parole, publia un article sur sa valeur clinique en 1965 et une révolution du traitement du
bégaiement persistant fut lancée. La technique de Glodiamond consistait a mettre en place un
nouveau pattern de parole lente pour controler le bégaiement, a I'aide d'un dispositif de retour auditif
différé. Le traitement consistait ensuite a réduire progressivement le délai et a augmenter
progressivement le débit de parole.

Le texte de référence mentionné précédemment'® présente un historique détaillé de la maniére dont ce
type de traitement s'est répandu dans le monde occidental et probablement au-dela. L'utilisation du
retour auditif différé a rapidement été jugée inutile. Elle a été remplacée par des modeles enregistrés
du pattern de parole cible et par des instructions cliniques. Les méthodes de restructuration de la
parole ont donné lieu a plus d'essais cliniques qu'aucun autre traitement du bégaiement, avec
davantage de participants et plus de réplications indépendantes. A la fin des années 1970,
suffisamment de travaux de recherche avaient été publiés pour donner lieu a une méta-analyse de
I'efficacité des traitements de restructuration de la parole. La conclusion en était que cette méthode
était plus efficace qu'aucune autre’’. Rien n'a changé depuis, cette méthode restant le moyen le plus
prometteur de contrbler le bégaiement pour les adultes qui le souhaitent.

L'ENSEIGNEMENT PROGRAMME

Une technique de contréle comportemental

Partout dans le monde, les traitements de restructuration de la parole incorporent le plus souvent
I'enseignement programmé, une technique inventée par le comportementaliste B. F. Skinner. Ses
principes et leur application a I'orthophonie ont été décrits en détail.” Il s'agit d'une technique
permettant d'apprendre a contrbler un comportement (le bégaiement dans ce cas précis) par gradation
fine de ce qu'on présume étre le plus simple jusqu'au plus complexe. Les patients apprennent a
maitriser les étapes hiérarchiques en progressant petit a petit au sein d'une séquence pré-établie.

Une progression soumise a la performance

Pour toute séquence d'enseignement programmé donnée, certains patients auront besoin de plus de
temps que d'autres. Cela s'explique par le fait que la progression d'étape en étape est soumise a la
performance. Dit autrement, il y a un ou plusieurs critéres requis pour terminer chaque étape. Par
exemple, ['un des critéres pour terminer une étape pourra étre |'absence de bégaiement. Auquel cas, si
un moment de bégaiement survient alors qu'un patient cherche a terminer un niveau dans la
hiérarchie de I'enseignement programmé, celui-ci devra retourner au début de la séquence.

Un postulat fondamental

La restructuration programmeée de la parole part du postulat clinique que chaque étape de la
progression est plus difficile a atteindre pour le patient que la précédente. De ce fait, on suppose
également que la progression d'étape en étape est un moyen d'apprentissage productif et que la
réussite d'une étape depend de celle de I'étape précédente. Il est bien possible que ces postulats
soient vrais, mais ils n'ont été validés par aucune recherche.

Modeles d'enseignement programmé

La plupart des essais cliniques relatifs a la restructuration de la parole comportent une séquence
précise d'enseignement programmé. En général, on emploie des formats de traitement intensifs, ce qui
souleve la question d'une utilisation efficace des ressources cliniques (une problématique de santé
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publique). Il a par exemple été observé” que les résultats d'un traitement intensif de 5 jours hors
établissement’* semblaient similaires a ceux d'un traitement de 3 semaines en établissement.”

En réalité, il semble qu'un traitement intensif de restructuration de la parole ne soit pas nécessaire
pour obtenir des résultats positifs. Un essai clinique®® a suggéré que 10 sessions individuelles d'une
heure produisaient les mémes résultats qu'une version du traitement condensée en une journée
intensive. Un autre essai clinique®” a également montré que 16 sessions de deux heures réparties sur 4
jours consécutifs produisaient des résultats équivalents a deux sessions de 2 heures pendant 8
semaines.

Dans de nombreux traitements du bégaiement par enseignement programmé, la séquence
hiérarchique implique une gradation sur le plan du débit de parole, souvent exprimé en syllabes par
minute (SPM). Le débit de parole visé augmente selon une progression en six étapes, en partant d'une
lenteur extréme a 50 SPM jusqu'a un débit de parole cible de 200 SPM. Il n'est pas réaliste d'exiger
que les patients parlent avec un débit de parole correspondant exactement aux valeurs de SPM
spécifiées ; on leur donne donc un peu de marge (plus ou moins 20 SPM dans ce cas). Dans cet
exemple, chaque étape comprend neuf taches de parole. Il peut s'agir de monologues ou d'une
conversation avec |'orthophoniste.

Mise en place et transfert

On se réfere souvent a la phase du traitement que |'on vient de décrire sous le nom de mise en place
ou parfois d'installation. Par la suite, le patient entre traditionnellement dans une phase de transfert.
Pendant la phase de transfert, on introduit des procédures visant a généraliser les habiletés de parole
nouvellement apprises a des situations de parole de tous les jours. La phase de transfert peut
comprendre toute une nouvelle séquence d'enseignement programmé impliquant des taches de parole
présentées de fagon hiérarchique, de la plus simple a la plus complexe.

LES DONNEES PROBANTES ISSUES DES ESSAIS CLINIQUES RELATIFS AUX
TRAITEMENTS DE RESTRUCTURATION DE LA PAROLE

Les traitements du bégaiement persistant par restructuration de la parole ont fait I'objet de plus d'essais
cliniques positifs (plus de 30) qu'aucun autre traitement. Ces essais ont été menés par de nombreux
chercheurs indépendants au sein de différents pays, des 1973. Une revue systématique effectuée en
2019°® a confirmé que ce traitement du bégaiement persistant avait donné lieu a des preuves
d'efficacité plus grandes qu'aucun autre.

Taille d'effet

Comme évoqué dans la Legon Cing, la taille d'effet d'un traitement peut étre évaluée au sein d'un
essai clinique en comparant un bras intervention a un bras contréle ne recevant pas de traitement.
Toutefois aucun des essais randomisés sur la restructuration de la parole n'a comporté de bras
controle sans traitement, et la taille d'effet du traitement ne peut donc pas étre estimé.

Un autre probléme pour connaitre la taille d'effet des traitements de restructuration de la parole est le
fort taux d'abandons des essais cliniques. Dans I'un des essais®®, 20 participants sur 32 ont abandonné
I'étude, contre 13 sur 30 dans un autre.”” Il est également préoccupant que certains essais comportant
un nombre important de participants (36°°, 39°' et 44 sujets) n'aient pas indiqué s'il y avait eu des
abandons. En fait, seul un essai’** avec un nombre conséquent de participants a fait état de peu
d'abandons : 2 participants sur 80. Ainsi le biais habituel selon lequel les essais non randomisés
surestiment la taille d'effet”” serait amplifié par ces taux d'abandon.” Seuls deux essais cliniques

" Ce raisonnement part du principe que les abandons sont en lien avec des caractéristiques négatives du traitement. Il est
toutefois possible que des participants se retirent de I'essai parce que le traitement est efficace si rapidement qu'ils ne
prennent pas la peine de prolonger leur participation a I'essai.
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portant sur des traitements de restructuration de la parole ont utilisé la technique de I'analyse en
intention de traiter, mentionnée dans la Lecon Cing, pour compenser ce probleme.*®**

A la lumiere de tous ces éléments, une position raisonnablement prudente pourrait étre de dire que
parmi ceux qui aspirent a une réduction de leur bégaiement significative sur le plan clinique, certains
pourront y parvenir. On ne connait pas la proportion de ceux qui y parviennent. La teneur globale des
essais cliniques (aussi biaisés qu'ils soient) va dans le sens de la réduction d'un bégaiement significatif
a moins de 4 %SB ou méme moins d'1 %SB.

Gardant a I'esprit la réserve que les essais cliniques concernés sont peut-étre biaisés, il semble que des
réductions du bégaiement significatives sur le plan clinique puissent étre obtenues sur des périodes

d'T ou 2 ans, ce qui correspond a la période de suivi habituelle dans les essais cliniques. Les plus
longues périodes de suivi d'essais cliniques montrant un maintien de la réduction du bégaiement
étaient de I'ordre de 9 a 12 ans (N=12)**, dans le cadre du suivi a long terme d'un essai antérieur™ et
de 10 ans (N=17).%° Ces deux résultats correspondent a des traitements en établissement intensifs se
déroulant sur plusieurs semaines.

Comme mentionné a plusieurs reprises au sein de cet ouvrage, la rechute post-traitement est un
probléme récurrent dans les traitements de restructuration de la parole.””*® Certains essais cliniques
pour adultes publiés ont spécifiquement précisé les taux de rechute. Par exemple, un essai® a fait état
de 30 & 60% de rechute a 12-18 mois, selon la facon dont la rechute était définie, et un autre essai* a
fait état de 24% de rechute, définie a plus de 6.0 %SB a 12 mois post-traitement.

Le caractére naturel de la parole
Comment la parole est percue

Comme évoqué dans la Legon Quatre, les bénéfices tirés des traitements de restructuration de la
parole sont généralement obtenus au prix d'un certain manque de naturel de la parole. Ce probleme
est connu depuis des dizaines d'années.” Tout un pan de la littérature scientifique traite du probléme
du naturel de la parole post-traitement dans les traitements de restructuration de la parole ; 30
publications pertinentes sont documentées dans un texte de référence'” (p. 341-342). Il n'y a pas de
données de la recherche permettant d'étayer cette allégation, mais il semble probable que le fait que
la parole manque de naturel au terme d'un traitement contribue au probléme de rechute.’” Une
explication théorique possible pourrait étre qu'une parole peu naturelle incite |'interlocuteur a évaluer
celle-ci négativement, provoquant de ['anxiété
chez le locuteur. On sait que cette anxiété a un

effet délétere sur le maintien des bénéfices des g

traitements de restructuration de la parole, comme 8

on le verra en détail dans la Lecon Dix. ./

Voici une affirmation récente au sujet du caractere :/

naturel de la parole dans le cadre des traitements 6 ./

de restructuration de la parole*® : Speech

S N N Naturalness *

L'efficacité de la communication peut étre @
diminuée si les gains en fluence sont 4
obtenus [...]Jau moyen de techniques de 3
parole si contraignantes et artificielles que @
I'individu a du mal a les utiliser 2 8
régulierement. (p. 290) : ®

Par conséquent, depuis le début des années 1990,
les éditeurs des revues scientifiques n'acceptent Participants Controls
généralement de publier des essais cliniques
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portant sur la restructuration de la parole que s'ils integrent une évaluation du caractére naturel de la
parole. Le schéma ci-contre,* issu d'un essai clinique,*' illustre le probleme. Des auditeurs ont attribué
des scores évaluant le caractere naturel de la parole (NAT) a des échantillons de parole post-traitement
de 18 participants ayant bénéficié d'un traitement de restructuration de la parole et de leurs controles
appariés. Collectivement, les participants traités ont obtenu un score correspondant a un peu moins
d'une valeur d'échelle de NAT de plus que les contréles, avec des moyennes a 4.5 et 3.6
respectivement. Le schéma montre qu'a I'exception de quatre participants identifiés par des fleches, le
groupe intervention a atteint des scores de NAT du méme ordre que les controles.

Comment la parole est ressentie

L'orthophoniste ne peut pas présumer du fait que le patient ressent sa parole au méme niveau de
naturel que ce qu'on en pergoit ; il s'agit [a d'un enjeu clinique majeur. En réalité, des recherches
montrent que la fagon dont le caractére naturel de la parole est pergu et celle dont il est ressenti
pourraient étre bien distinctes.**** Cette derniére étude porte sur des entretiens avec des patients au
terme d'un traitement de restructuration de la parole. Les résultats ont montré que |'une des
motivations des patients a entreprendre un traitement était qu'ils se sentaient différents du fait de leur
bégaiement. Pourtant, le traitement n'a pas du tout fait disparaitre ce sentiment mais I'a remplacé par
un autre : celui de se sentir différent par rapport a leur maniére de parler habituelle. Il s'agit [a
d'informations importantes pour les orthophonistes. Un traitement qui controle le bégaiement mais
dont le résultat est artificiel ou est ressenti comme tel risque de ne pas étre utile au patient.

RESTRUCTURATION DE LA PAROLE | : LE PROGRAMME CAMPERDOWN

Contexte

Présentation

Ce traitement constitue un exemple de modele de restructuration de la parole non programmé a
destination des adultes. En résumé, le traitement comporte une démonstration vidéo du Modéle
d'Entrainement du Programme Camperdown. L'orthophoniste guide le patient dans I'utilisation du
pattern de parole du modéle d'entrainement afin de développer une technique de fluence individuelle
pour réduire ou éliminer le bégaiement dans la parole quotidienne et paraitre aussi naturel que
possible.

Enseignement non programmé

Le développement du Programme Camperdown comme traitement non programmé a été initié par
une expérience** aupres de trois adultes n'ayant jamais entrepris de traitement de restructuration de la
parole. lls ont appris un pattern de restructuration de la parole et ont ensuite été en mesure de ['utiliser
pour controler le bégaiement et avoir |'air raisonnablement naturel, simplement parce qu'on le leur
avait demandé. L'enseignement programmé n'a pas été nécessaire pour qu'ils atteignent ce résultat
expérimental.

Absence d'objectifs de parole

Comme décrit précédemment, les procédures cliniques de restructuration de la parole impliquent
habituellement d'enseigner aux patients des comportements de parole cibles : prolongation de
['émission des voyelles, contacts articulatoires légers, démarrage progressif de la phonation et flux
d'air continu en phonation. Ces objectifs ont cependant été identifié comme des obstacles a la
reproductibilité du traitement.* Le terme de "reproductibilité du traitement" désigne le fait de savoir si
les orthophonistes peuvent mettre en oeuvre un traitement de la méme fagon que dans un essai
clinique publié.

* Adapté et reproduit avec autorisation : O'Brian, S et al (2003), The Camperdown Program: Outcomes of a new
prolonged-speech treatment model, Journal of Speech, Language, and Hearing Research, 46, 933-946. © 2003
American Speech-Language-Hearing Association.
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Le probléme de reproductibilité de ces objectifs de parole a été illustré dans une étude*® ot I'on a
montré a sept orthophonistes ayant I'habitude d'un certain traitement de restructuration de la parole
des enregistrements vidéos de patients faisant la démonstration d'un pattern de parole cible a
différentes étapes du traitement. Les orthophonistes étaient en désaccord sur le fait de savoir si les
patients utilisaient les comportements cibles du programme de fagon correcte ou incorrecte.

Ce résultat a entrainé la décision de développer le Programme Camperdown sans objectifs de parole
pendant le processus de traitement. A la place, I'orthophoniste montre le Modele d'Entrainement du
pattern de parole souhaité au patient et lui demande de I'imiter et ce faisant de contréler son
bégaiement. L'orthophoniste fait un retour sur le degré de proximité du modele atteint par le patient,
en utilisant les instructions adéquates.

Absence de phase de transfert

Une autre étude®” ayant influencé le développement du Programme Camperdown a montré que les
traitements de restructuration de la parole traditionnels comprenant une phase de transfert restaient
efficaces lorsque cette phase était remplacée par de I'entrainement de parole. Suite a cette
publication, le Programme Camperdown a été élaboré sans phase de transfert formelle.

Ressources documentaires

On peut télécharger le Guide de Traitement du Programme Camperdown a partir du site internet de
I'Australian Stuttering Research Centre.*® On peut également y télécharger différents fichiers cliniques :
(Camperdown Program Situations Measurement Chart eForm, Camperdown Program Fluency Cycles
Chart eForm, Camperdown Program Daily Measurement Chart eForm) ainsi que des démonstrations
vidéo du Modele d'Entrainement du Programme Camperdown, a environ 70 SPM. D'autres fichiers
cliniques utilisables durant le traitement y sont également disponibles. Dans les sections qui vont
suivre, la description du Programme Camperdown s'appuie librement sur le guide de traitement. Un
article distinct*” décrit I'utilisation d'outils technologiques tels que le site internet Scenari-Aid*® dans
le cadre du traitement.

Phase | : Apprentissage des éléments du traitement

La Phase | comprend généralement des séances hebdomadaires d'environ une heure. L'un des
objectifs de la Phase | est que le patient apprenne a imiter le Modele d'Entrainement du Programme
Camperdown au moyen d'un des exemples vidéo téléchargeables. Un autre objectif est d'apprendre a
utiliser I'Echelle de Sévérité du Bégaiement et |'Echelle de Technique de Fluence. L'Echelle de Sévérité
du Bégaiement est graduée de 0 a 8, avec 0 = pas de bégaiement, 1 = bégaiement extrémement léger
et 8 = bégaiement extrémement sévere. L'Echelle de Technique de Fluence s'appuie sur des travaux de
recherche ayant développé I'échelle de caractére naturel de la parole décrite dans la Legon Quatre.
Elle comporte neuf graduations, avec 0 = pas de technique et 8 = technique trés évidente. L'utilisation
de ces échelles est décrite en détail dans le Guide de Traitement du Programme Camperdown.
L'Echelle de Technique de Fluence est présentée ci-dessous.

0 1 2 3 4 5 6 7 8
No < Less More 3 Training
Technique Technique Technique Model

On demande au patient d'imiter le Modéle d'Entrainement en utilisant un niveau de technique de
fluence a 7-8 et de parler en ['utilisant spontanément sans bégayer, avec un score de sévérité du
bégaiement a 0. Le patient imite la vidéo du modele d'entrainement et |'orthophoniste lui fait un
retour sur ses tentatives sans mentionner d'objectif de parole. L'orthophoniste peut attirer |'attention
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du patient sur certaines parties du modele d'entrainement et I'encourager a réécouter et a essayer
d'imiter davantage une section donnée.

Le patient apprend a utiliser I'échelle de sévérité du bégaiement en attribuant un score a sa parole a
partir d'enregistrements et en temps réel, pour des périodes de 1 a 5 minutes. Le patient compare son
score de sévérité du bégaiement a celui attribué par I'orthophoniste. On demande au patient
d'accorder son score de sévérité a celui de I'orthophoniste a un point pres.

Phase Il : Obtention d'une parole sans bégaiement
Durant la Phase Il, le patient :
(1) Consolide son apprentissage du Modéle d'Entrainement de la Phase |
(2) Travaille avec son orthophoniste a mettre en place une technique de
fluence individualisée qui ait un rendu naturel et qui permette de controler
le bégaiement
(3) Poursuit I'auto-évaluation de la sévérité de son bégaiement et de sa
technique de fluence
(4) Met en place des habiletés de résolution de problemes pour la Phase II, qui
implique la généralisation d'une parole sans bégaiement aux situations de
vie quotidienne
La Phase Il peut étre réalisée au moyen de séances individuelles hebdomadaires d'une durée
d'environ une heure ou dans un format de groupe intensif. En général, les orthophonistes trouvent que
la premiére option est la plus fonctionnelle.

Les cycles de fluence : Présentation

Durant la Phase Il, le patient passe d'un cycle de fluence a un autre selon un systeme de rotation. Ces
cycles sont fondés sur la notion de pratique continue, de maniére a ce que le patient établisse sa
propre technique de fluence qui permette de contréler son bégaiement et, en fin de compte, d'obtenir
une parole la plus naturelle possible. Un cycle est constitué de trois parties : Entrainement a la
Technique de Fluence, Expérimentation et Planification. Chaque partie prend 3 a 4 minutes. Le patient
réalise autant de cycles que nécessaire pour atteindre les objectifs du programme et passer a la Phase
[l.

Les cycles de fluence : I. Entrainement a la Technique de Fluence

Le but de I'Entrainement a la Technique de Fluence est que le patient consolide son apprentissage du
Modele d'Entrainement de la Phase I. La répétition de ce processus de consolidation au cours d'une
série de "cycles de fluence" garantit que I'habileté de base du contréle du bégaiement soit
continuellement renforcée. Le patient ne doit pas du tout essayer d'avoir I'air naturel. Il s'entraine a la
technique de fluence de niveau 7-8 du modele d'entrainement. Tout au long de I'Entrainement a la
Technique de Fluence, I'objectif est que la parole du patient continue de ressembler a celle du modele
et qu'il n'y ait aucun bégaiement. Apres s'étre entrainé, le patient note un score de sévérité du
bégaiement et un score de technique de fluence. L'orthophoniste lui fait un retour de la méme fagon
que dans la Phase I.

Cycles de fluence : Il. Expérimentation

La partie Expérimentation suit la partie Entrainement a la Technique de Fluence d'un cycle de fluence.
L'objectif est alors que le patient élabore une technique de fluence individualisée et commence a
avoir une parole d'aspect plus naturel tout en maintenant un faible niveau de bégaiement. Le patient
expérimente et s'entraine a utiliser et a évaluer autant de parametres du Modeéle d'Entrainement que
nécessaire pour controler le bégaiement. A terme, chaque patient est censé développer une technique
de fluence individualisée pour contrbler le bégaiement.

La partie Expérimentation consiste en trois étapes : Fixer des objectifs, S'évaluer apres avoir parlé et
S'évaluer apres avoir écouté |I'enregistrement de sa parole.
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Fixer des objectifs. Le patient fixe des objectifs a atteindre en termes de sévérité du bégaiement et de
technique de fluence. L'objectif principal est qu'il n'y ait pas de bégaiement ; I'objectif de score de
sévérité du bégaiement est donc toujours fixé a 0. Le patient décide toutefois de I'objectif de
technique de fluence, différent a chaque fois si nécessaire. Le patient détermine |'objectif de technique
de fluence en :
(1) Analysant les évaluations de cycles précédents sur le plan de leur efficacité
a controler le bégaiement

(2) Evaluant la quantité de technique de fluence qui sera nécessaire pour
controler le bégaiement.

[l est important que le patient fixe ces objectifs sans trop d'indications de la part de I'orthophoniste. La
capacité a planifier une stratégie de controle du bégaiement fondée sur I'évaluation de performances
passées est essentielle a la réussite du Programme Camperdown. Le patient parle ensuite pendant 3 a
4 minutes en essayant d'atteindre les objectifs fixés. Cet exercice fait I'objet d'un enregistrement
audio.

Evaluation en direct. La deuxieme étape consiste en une évaluation de la tiche de parole par le patient
sans écouter |'enregistrement. Il renseigne un score de sévérité du bégaiement et un score de
technique de fluence. L'orthophoniste ne commente pas ces scores a ce stade. Ce processus a pour
objet de simuler les situations quotidiennes dans lesquelles le patient doit évaluer sa parole et prendre
des décisions sur le plan du contréle du bégaiement sans I'aide de I'orthophoniste.

Evaluation de I'enregistrement. La troisiéme étape consiste en une évaluation de |'enregistrement
audio. Le patient écoute |'enregistrement audio de sa parole afin de confirmer ou corriger les scores
attribués a |'étape précédente. Cette étape prend place en séance avec |'orthophoniste et tous deux
doivent parvenir a un accord vis-a-vis des scores a

attribuer.

Les cycles de fluence : Ill. Planification Hliercy

La derniére partie d'un cycle de fluence correspond ~ Technique

a la planification. L'objectif est que le patient se Fracuce

serve de ses auto-évaluations des cycles de fluence

précédents pour planifier une stratégie et fixer des

objectifs de sévérité du bégaiement et de technique

de fluence pour le cycle suivant, d'abord avec I'aide

de I'orthophoniste et a terme seul. Il y a deux fagons

de procéder pour cette étape, comme le montre le diagramme ci-contre.

Experimentation

Planning

Si un patient atteint un score de sévérité de 2 ou plus lors de la la derniere partie Expérimentation d'un
cycle de fluence, il revient a la partie Entrainement a la Technique de Fluence pour commencer le
cycle suivant.

S'il atteint un score de sévérité de 0-1 durant la partie Expérimentation lors de la derniere partie
Expérimentation d'un cycle de fluence, le patient peut choisir de commencer le cycle suivant par
['"Entrainement a la Technique de Fluence ou par I'Expérimentation. Les patients qui choisissent de
débuter par cette derniere pourront choisir de parler avec pour objectif d'avoir une parole plus
naturelle que la fois précédente.

Quel que soit le choix du patient lors de la partie Planification d'un cycle de fluence, il débutera par
la partie Entrainement a la Technique de Fluence tous les trois cycles au minimum. L'objectif est de
consolider en permanence ses habiletés de base de techniques de fluence.

Phase Ill : Généralisation

Pendant la Phase lll, le patient vient en séance chaque semaine pour :

(1) Consolider son utilisation de la technique de fluence pour contréler le
bégaiement

(2) Comparer ses scores de la séance avec ceux attribués par |'orthophoniste
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(3) Réviser sa routine d'entrainement a la technique de fluence avec
I'orthophoniste et la corriger si besoin

(4) Apporter des enregistrements de sa parole et les scores associés dans des
situations quotidienne et les commenter avec |'orthophoniste

(5) Utiliser ces enregistrements et mesures comme axes de discussion avec
I'orthophoniste pour résoudre tout probleme qui se présenterait

(6) Définir une hiérarchie des situations de parole difficiles afin d'aider a la
généralisation

(7) Modifier ses procédures de prises de mesure pour la semaine suivante si
nécessaire

Le patient passe a la Phase IV lorsque les objectifs de niveau de bégaiement et de technique de
fluence sont atteints pendant trois consultations hebdomadaires consécutives.

Phase IV : Maintien des bénéfices du traitement
Les objectifs de la Phase IV sont que le patient :

(1) Maintienne une parole-cible sans bégaiement pendant la séance
(2) Présente des scores-cibles de sévérité du bégaiement et de technique de
fluence pour des situations de parole habituelles
(3) Apporte des enregistrements audio de lui-méme pour confirmer ces scores
(4) Discute avec I'orthophoniste de la fagcon dont il a géré tout probleme en
vue de maintenir les bénéfices du traitement
Le patient bénéficie de séances d'une heure qui s'espacent de plus en plus en fonction de ses progres.
La prise en soins se termine lorsque I'orthophoniste et le patient sont sdrs que ce dernier a développé
des habiletés d'auto-gestion suffisantes pour maintenir les bénéfices du traitement. Les patients ont
fréquemment acces a des groupes de self-help locaux, qui peuvent se révéler utiles durant la Phase IV.

Données probantes issues d'essals cliniques pour le Programme Camperdown
Essais cliniques de Phase | et de Phase Il

Si I'on se base sur la définition de I'essai clinique vu dans la Lecon Cing, on recense plusieurs essais
de Phase | et de Phase Il positifs portant sur le modele de restructuration de la parole du Programme
Camperdown. Trois essais ont un format standard de traitement en clinique,”*'** (le dernier ayant été
réalisé aupreés d'adolescents) et un essai a rendu compte des résultats d'une clinique universitaire.”
Un autre a porté sur la téléorthophonie par téléphone avec des adultes”, et un autre encore était un
essai de téléorthophonie avec trois adolescents™.

Une autre étude encore a porté sur la version expérimentale d'une présentation en ligne du traitement
ne nécessitant pas de clinicien.” Les

résultats de cet essai de Phase | aupres de
deux adultes étaient encourageants. Un
essai ultérieur portant sur cette version en
ligne a réaliser en autonomie a recruté 20 [ Telehealth
adultes.”® Comme tous les programmes de 5 [ Clinic
traitement en ligne réalisables sans

L , . N Percentage
clinicien, I'observance a posé probleme. Syllables
Cinq participants ont terminé le traitement Stuttered
et cing en ont fait plus de la moitié. Parmi Ko
les cinq ayant terminé le traitement, quatre 2 oiitlier
ont réduit la sévérité de leur bégaiement de /
plus de moitié, et deux d'entre ceux qui ont 1
réalisé plus de la moitié du traitement ont

eu une réduction équivalente de la sévérité
de leur bégaiement. Les résultats ont été Pre-randomisation Ionts:

. t ez Post-randomisation
confirmés par les rapports de sévérité du
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bégaiement des participants. Ces résultats suggérent que ce Programme Camperdown en ligne
réalisable en autonomie peut s'insérer efficacement dans le systeme de soins par paliers décrit au
chapitre précédent.

Un essai clinique de Phase Il en téléorthophonie

Comme mentionné dans la Legon Six, le systeme de téléorthophonie présente des avantages
séduisants dans le cadre du bégaiement précoce. Appliqué aux adultes, il permet en plus I'acces aux
soins aux nombreux jeunes adultes qui souhaitent réduire leur bégaiement dans une perspective
d'emploi et sont réticents a s'absenter du travail pour se rendre a leurs séances. De plus, la réalisation
du traitement depuis le domicile du patient maximise le soutien culturel et communautaire pendant le
traitement.”” Une étude®® portant sur des évaluations en téléorthophonie a inclus 14 adultes présentant
un bégaiement, dont 7 ont bénéficié d'une évaluation en présentiel et 7 autres une évaluation via
webcam. Ces évaluations d'une durée de 70 minutes ont été réalisées par des étudiants en
orthophonie, et comprenaient une anamneése et des épreuves formelles. Les résultats ont montré que
les deux méthodes d'évaluation étaient comparables sur le plan du temps requis, des résultats obtenus
et du ressenti des patients vis-a-vis de I'évaluation.

Un essai randomisé de Phase [11*° a comparé la présentation du Programme Camperdown standard en

clinique avec une version expérimentale low-tech par téléphone. Pour I'adaptation en télésoins,
"|'entrainement a la maison a remplacé la journée intensive de groupe en présentiel" (p. 110).** Cet
essai a utilisé un design de non-infériorité, qui examine si la variante expérimentale d'un traitement
n'est pas inférieure a l'originale. Vingt participants adultes ont été recrutés pour chaque bras de I'essai.

Les résultats sont présentés dans la figure ci-dessus.* Le groupe en téléorthophonie présentait un
bégaiement plus sévere que le groupe recevant le traitement classique en clinique. Cela peut se
produire avec de petits nombres de participants, méme si ceux-ci sont répartis aléatoirement dans
chaque groupe. Trois participants ont abandonné le traitement (8%) et leurs données ont été analysées
en intention de traiter avec report de la derniére observation (voir Lecon Cing). Il n'y avait aucune
différence de résultats entre les deux groupes au terme du traitement, et on peut méme avancer que le
groupe en téléorthophonie a mieux réussi étant donné que le bégaiement de ses participants était plus
sévere pré-randomisation.

[l y a une autre raison de penser que le groupe en téléorthophonie a obtenu de meilleurs résultats que
le groupe standard : a cause de la présence d'une valeur dite aberrante. L'un des participants du
groupe standard n'a pas répondu du tout au traitement. Lorsque les auteurs ont retiré ce participant de
['analyse (décision controversée), les résultats du groupe de téléorthophonie ont eu ['air encore
meilleurs.

Le traitement du groupe en téléorthophonie a nécessité 10 heures et 17 minutes en moyenne, contre
12 heures 54 minutes pour le groupe standard. Une fois ces valeurs soumises a un ajustement
statistique lié aux différences de variables pré-traitement, telles que la sévérité du bégaiement ou les
antécédents médicaux et familiaux, on a pu mettre en évidence que le groupe en téléorthophonie
avait utilisé 221 minutes (soit 3.7 heures) de temps de contact de moins que le groupe standard.
C'était un résultat significatif sur le plan clinique comme sur le plan statistique.

Un groupe controle a été utilisé comme référence pour |'évaluation du caractere naturel de la parole.
Un résultat significatif sur le plan statistique a montré que les deux groupes de traitement ont obtenu
un score de naturel moyen d'un point de moins sur |'échelle que les controles. En d'autres termes, le
contréle du bégaiement a été atteint au prix d'une parole semblant quelque peu artificielle. Ces
résultats sont similaires a ceux d'un essai de Phase | du Programme Camperdown.*'

* Adapté et reproduit avec autorisation : Carey, B et al (2010), Randomized controlled non-inferiority trial of a telehealth
treatment for chronic stuttering: The Camperdown Program. International Journal of Language and Communication
Disorders, 45, 108-120. © 2010 Taylor & Francis.
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Absence de réplication

Dans I'ensemble, ces données d'essai clinique pourraient étre considérées comme une base de
données fiable attestant de I'efficacité du Programme Camperdown. Il n'y a toutefois eu de réplication
indépendante pour aucun de ces résultats, et tous les essais cités précédemment ont été menés par le
méme groupe de recherche, bien que les chercheurs résident dans trois villes différentes. De ce fait, la
plus grande prudence est requise pour l'interprétation de ces résultats.

RESTRUCTURATION DE LA PAROLE Il : LE COMPREHENSIVE STUTTERING PROGRAM

Présentation

Ce modele de traitement fondé sur les données probantes est présenté comme s'opposant au
Programme Camperdown. Il s'agit d'un traitement de 3 semaines en établissement qui comporte des
objectifs de restructuration de la parole, un apprentissage programmé et une phase de transfert. Le
Comprehensive Stuttering Program a été élaboré au cours des années 1980° et est proposé a |'Institute
for Stuttering Treatment and Research® a Edmonton au Canada. Il semble qu'un manuel du traitement
ne soit pas disponible en téléchargement. Une description du traitement tel qu'il est actuellement
administré est toutefois disponible.®’

Bien que le modéle de traitement intensif sur 3 semaines en établissement puisse étre adapté si
nécessaire, "c'est le format que la majorité des patients préferent" (p. 214)." Ce format intensif
comprend 90 heures de thérapie réparties en 6 heures par jour. Le Comprehensive Stuttering Program
comprend trois phases formelles : acquisition (mise en place), transfert et maintien. La phase de
transfert comprend une série de taches de parole hors-clinique telles que parler a des inconnus,
téléphoner a des commerces, des missions shopping et des présentations a un groupe.

La séquence d'apprentissage programmé débute a 40 SPM, avec un objectif final de 190 SPM +/-40
SPM. L'apprentissage du pattern de parole se fait au moyen des objectifs de parole suivants :
"prolongation," "respiration libre", "démarrage en douceur", "fondus doux," "contacts légers" (p. 217).*!

L'apprentissage de ces objectifs de parole se fait tout en visant constamment a atteindre une parole
naturelle, et les patients apprennent a utiliser I'échelle de caractere naturel de la parole sur 10 points
utilisée pendant le traitement. Ce traitement incorpore les techniques de "bégaiement plus fluent" de
Van Riper décrites précédemment.

Le Comprehensive Stuttering Program comporte une composante non comportementale majeure et
propose une thérapie cognitivo-comportementale (un type d'intervention psychologique : voir Legon
Onze) a chaque patient. Le Comprehensive Stuttering Program ne comprend aucune mesure standard
de psychologie clinique, et il semble que ce soit les orthophonistes de I'équipe qui effectuent la
thérapie cognitivo-comportementale et non des psychologues cliniciens.

Données probantes issues d'essais clinigues portant sur le Comprehensive Stuttering Program

Comme dans le cas du Programme

Camperdown, il n'y a pas encore eu de

réplication indépendante des résultats 12
obtenus pour ce traitement au cours d'essais

cliniques. Des essais cliniques de Phase | et

de Phase Il ont été publiés dans les années

1990°>%, le premier impliquant 42 8
participants, dont 17 adultes et 25 Percentage
adolescents. Un essai de Phase Il impliquant Syllables N=38
39 participants dont 14 Canadiens et 25 Stuttered =
Néerlandais a été présenté ultérieurement.’' 4
Bien que I'essai prétende porter sur des

adultes, la tranche d'age du groupe

néerlandais allait de 17 a 53 ans et la
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tranche d'age du groupe canadien de 15 a 42 ans. Un petit nombre (non précisé) de participants
étaient donc des adolescents.

Des mesures de parole ont été réalisées pré-traitement, en post-traitement immédiat puis a 1 et 2 ans
post-traitement. A 2 ans post-traitement il n'y avait qu'un seul perdu de vue. Les données relatives a 8
des participants n'ont pas été accessibles 1 an post-traitement. Les résultats sont présentés dans le
schéma ci-dessus, les participants canadiens et néerlandais ayant été regroupés.

Des données relatives au caractére naturel de la parole ont été présentées dans le cadre de cet essai
clinique, mais elles sont difficiles a interpréter. Le caractere naturel de la parole des participants
néerlandais a été mesuré au moyen d'une échelle de naturel bidirectionnelle sur 7 points, procédure
inhabituelle en recherche clinique sur le bégaiement.

La mesure standard de naturel de la parole (NAT) a été utilisée pour les participants canadiens,
toutefois leurs échantillons de parole ont été présentés aux auditeurs en méme temps que "140 autres
échantillons de parole" (p. 238).”" Aucune indication n'a été donnée quant a la nature de ces
échantillons et la fagon dont ils ont pu influencer les scores NAT des participants de I'essai. Avec cette
réserve, le score NAT moyen était de 2.9 deux ans post-traitement, ce qui suggere assurément une
parole ayant I'air naturelle. Cependant, le débit de parole moyen présenté dans |'article (Tableau 1, p.
241)*" est de 135 SPM a deux ans post-traitement pour les participants néerlandais et 153 SPM pour
les canadiens. L'intervalle de SPM visé dans le traitement du Comprehensive Stuttering Program est de
190 SPM +/- 40 SPM, sachant que "la plupart des patients [...] parlaient avec un débit de 150 a 190
SPM, ce qui se situe dans la fourchette inférieure de la norme" (p. 219). On pourrait en déduire que
cela suggere que le Tableau 1 (p. 241) de I'article fait état d'une parole inhabituellement lente et donc
peu naturelle.

Dans un autre article portant sur une période de suivi parmi les plus longues jamais enregistrées®®, le
méme groupe de recherche a indiqué que 17 participants appelés a I'improviste 10 ans aprés le
traitement ont montré qu'ils avaient maintenu des effets du traitement similaires a ceux des
participants évalués 2 ans post-traitement.”’ Aucune donnée portant sur le caractére naturel de la
parole n'a été présentée pour étayer ces résultats. Le rapport d'auto-évaluation indique toutefois que

dans le cadre du suivi a 10 ans, la majorité des participants ayant répondu ont
indiqué que (1) ils étaient généralement satisfaits de leur parole actuelle, (2) ils
étaient en capacité d'utiliser les techniques pour contréler leur parole la plupart
du temps ou plus souvent, (3) leur confiance dans leur capacité a parler s'était
améliorée et (4) ils devaient faire attention a leur parole la plupart du temps ou
presque toujours pour étre fluents. (p. 120)*

RESTRUCTURATION DE LA PAROLE IIl : SMOOTH SPEECH INTENSIF

Un essai de Phase Il

Le traitement smooth speech ("parler doux") est une variante de restructuration de la parole, qui
implique

un apprentissage du contréle respiratoire, dans lequel une respiration

diaphragmatique libre et détendue est démontrée en phonation [...] une autre

caractéristique fondamentale du smooth speech est I'utilisation de démarrages

et de fins en douceur. Pour ce faire, on commence sa phrase avec un flux d'air

exagéré et on atténue les contacts articulatoires. Par ailleurs, un pattern de

parole alternant phrases et pauses est enseigné. (p. 812)%

Ce traitement comprend un apprentissage programmé avec des incréments de 50 syllabes par minute
(SPM) et un objectif final de 160-200 SPM. Il comprend les phases classiques de transfert,
généralisation et maintien. La phase de maintien dure 12 mois.

Un essai de Phase 11°a comporté trois bras de traitement et un groupe controle, bien qu'il n'y ait pas
eu de randomisation. Deux des bras concernaient le smooth speech, tous deux en intensif, I'un réalisé
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en présence des parents et |'autre en |'absence des parents. L'essai était destiné a des enfants de 9 a 14
ans.

Dans le bras de smooth speech en I'absence des parents, les participants ont recu une formation de 5
jours avant le traitement pour s'assurer que le pattern de parole requis avait été appris. Des groupes de
3 a5 participants ont ensuite regu un traitement intensif 7 heures par jour pendant une semaine. Dans
le bras smooth speech en présence des parents, 2-5 bindmes parent-enfant ont participé a des groupes
de 7 heures organisés une fois par semaine pendant 4 semaines. Les parents étaient impliqués dans le
processus de traitement et ont réalisé le traitement a la maison les jours ou ils n'étaient pas en
clinique.

Les données issues des enregistrements hors-clinique n'étaient pas disponibles pour le groupe standard
avec orthophoniste, mais |'étaient pour le groupe parents-orthophoniste. 25 enfants ont été recrutés
dans ce groupe, avec un dge moyen de 10.5 ans et un niveau de sévérité du bégaiement pré-
traitement de 10.9 %SB hors-clinique. 27 enfants ont été recrutés dans le groupe standard avec
orthophoniste, avec un dge moyen de 10.6 ans. Le groupe contrdle comportait 20 enfants avec un age
moyen de 10.9 ans et un niveau de sévérité du bégaiement a 8.8 %SB pré-traitement.

Résultats

L'article ne dit pas clairement s'il y a eu des abandons. A 1 mois post-traitement, le niveau moyen de
sévérité du bégaiement dans le groupe parents-orthophoniste était de 2.9 %SB. Les données relatives
au groupe contrdle n'étaient pas disponibles a 12 mois post-traitement. Le groupe parents-
orthophoniste a vu son débit de parole passer de 131 SPM pré-traitement a 174 SPM a 12 mois post-
traitement. Pour évaluer plus précisément le caractére naturel de la parole, les chercheurs ont soutenu
qu'une échelle sur 9 points était

trop complexe pour que le parent et I'enfant puisse réaliser une estimation
précise et facile, elle a donc été adaptée en une échelle de Likert sur 5 points, 1
correspondant a un caractere naturel de la parole "médiocre," 2 a "passable," 3
a "modéré," 4 a "bon" et 5 a "trés bon." (p. 815)*

Contrairement a |'échelle initiale sur 9 points décrite dans la Legon Quatre, cette échelle était
accompagnée d'un guide d'utilisation détaillé. Le score moyen de naturel de la parole des enfants était
de 2.6 pré-traitement et 3.5 a 12 mois post-traitement, ce qui suggere qu'ils avaient atteint une parole
relativement naturelle. Il est toutefois difficile d'interpréter ce résultat, car aucun groupe contréle
n'était disponible a 12 mois post-traitement et aucune précision méthodologique sur le mode
d'obtention de ces scores de caractére naturel de la parole n'a été fournie.

Réduction de I'anxiété

Cet essai a utilisé |'Inventaire d'Anxiété Etat-Trait pour Enfants®* comme critére de jugement
secondaire. Des différences significatives ont été observées sur le plan de I'anxiété entre le pré-
traitement et 12 mois post-traitement chez les groupes intervention. Il semble cependant que ces
bénéfices n'aient pas été significatifs d'un point de vue clinique, car les enfants se situaient dans la
norme pré-traitement.

Suivi

L'essai a donné lieu a un article distinct® concernant le suivi a 2-6 ans de 22 enfants dans le groupe
parents-orthophoniste et de 21 enfants dans le groupe orthophoniste. Les bénéfices du traitement
semblent s'étre maintenus en termes de %SB, avec des débits de parole encore plus rapides que dans
['article initial, et de meilleurs scores de naturel de la parole avec une moyenne a 4.5. Les résultats de
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I'essai initial et de I'étude de suivi sont présentés dans la figure ci-dessous,” avec la moyenne des
scores de %SB obtenus aux évaluations hors-clinique.
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RESTRUCTURATION DE LA PAROLE IV : ETUDES DE CAS MULTIPLES

Deux études de cas multiples

Il est intéressant de noter qu'une étude de cas multiples®® portant sur un traitement intensif de
restructuration de la parole et réalisée aupres de quinze enfants de 6-8 ans pendant une semaine a
montré une réduction cliniquement significative du bégaiement en clinique a 18 mois post-traitement,
et des éléments en faveur d'une parole plutét naturelle. Les mesures de parole hors-clinique n'ont
toutefois pas été communiquées. Une autre étude de cas multiples sans données hors-clinique® a
porté sur six enfants dgés de 5 a 8 ans. Il s'agissait d'un traitement intensif de restructuration de la
parole sur une semaine, incluant un entrainement au retour auditif différé. Cet article a toutefois fait
état de réductions modestes du bégaiement post-traitement.

Le rapport Kassel

Une étude de cas multiples plus compléte®® portant sur des enfants a été menée par I'Institut Kassel de
Thérapie du Bégaiement en Allemagne. Le titre de cet article mentionne un "essai thérapeutique", mais
la légitimité de cet intitulé est contestable pour des questions de méthodologie. Plus généralement, on
peut remettre en cause le statut d'essai clinique de cette étude car elle ne rend pas compte de
pratiques fondées sur les preuves (au sens de la réplicabilité par des cliniciens dans un autre
environnement). L'article n'est pas accompagné d'un guide de traitement ou d'acces aux logiciels
nécessaires. Si un clinicien souhaite que I'un de ses patients bénéficie de ce traitement, la seule option
a ce jour consiste a le rediriger vers ce programme commercial. Le traitement est financé dans son
intégralité par les caisses d'assurance maladie allemandes. Quoi qu'il en soit, le nombre de parents et
d'enfants figurant dans cette étude mérite qu'on s'y attarde.

* Adapté et reproduit avec autorisation : Craig, A et al (1996), A controlled clinical trial for stuttering in persons aged 9 to
14 years, Journal of Speech and Hearing Research, 39, 808-826. © 1998 American Speech-Language-Hearing
Association.
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Le traitement

Ce traitement est congu pour des enfants dgés de 7 a 9 ans. Il s'agit d'un format résidentiel intensif, ou
six a huit enfants et leur parent recoivent 8 heures de traitement par jour pendant 6 jours consécutifs,
suivi de trois "stages de rappel de deux jours" (p. 3) durant une phase de maintien de 6 mois. Ces
week-ends impliquent vraisemblablement aussi 8 heures de traitement par jour. La constitution de
['équipe présente lors des stages de deux jours n'est pas précisée, mais la phase intensive implique
"trois thérapeutes et peut-étre un ou deux stagiaires" (p. 30). Le contenu du stage de rappel n'est pas
précisé. Cependant, le contenu du programme intensif de 6 jours est décrit comme suit :

En plus des entralnement orthophoniques spécifiques et des exercices sur ordinateur, de jeux
centrés sur la parole, d'activités (nécessitant de préférence des interactions verbales), de la
peinture, de brefs exposés sur le bégaiement et la physiologie de la parole, le programme inclut
des échanges d'expérience et des activités de loisirs®.

Apres une présentation de la technique par des cliniciens, un logiciel informatisé "entraine la
production d'attaques syllabiques douces en début d'énoncé" (p. 3). On demande aux parents
d"utiliser des attaques syllabiques douces en permanence ou la plupart du temps, et a I'enfant
uniquement dans des situations distinctes et explicitement identifiées" (p. 3). Suite a la semaine
d'entrainement intensif, I'enfant utilise la technique au sein de situations structurées a la maison, puis

est encouragé a |'utiliser dans des situations de parole spontanées.

Participants

119 enfants (108 garcons et 11 filles, 4ge moyen de 8.0 ans) ont participé a I'étude. La classe d'age
n'est pas précisée, mais les auteurs indiquent qu'environ un tiers des enfants étaient agés de moins de
7 ans, avec un nombre indéterminé d'enfants de moins de 6 ans et un nombre indéterminé d'enfants
de plus de 9 ans.

Résultats

Les cliniciens administrant le traitement ont mesuré en clinique le pourcentage de syllabes bégayées
avant le traitement, apres la phase intensive et apres la phase de maintien de 6 mois. Les mesures ont
été réalisées en clinique a partir de brefs "échantillons de parole d'au moins 500 syllabes (parfois
moins, surtout avant traitement)" (p. 5). Ces méthodes ne permettent pas de considérer cette étude
comme un essai clinique si I'on se réfere aux critéres présentés dans la Legon Cing. Entre les mesures
pré-traitement et la fin de la période de maintien de 6 mois, les scores de %SB moyens sont passés de
9.4 a 5.6, ce qui correspond a une réduction de 40%.

18 mois et 3 ans apres la phase intensive, les scores de %SB moyens étaient respectivement de 4.7 et
3.9. Ces données ne peuvent toutefois pas étre comparées aux données recueillies plus tét dans
['étude, car la méthodologie de recueil des données a changé. Bien qu'aucun détail méthodologique
ne soit présenté, il semble que les cliniciens aient téléphoné aux familles a leur domicile pour ces
dernieres évaluations.

Les scores OASES-S sont passés de 2.4 pré-traitement a 2.0 3 ans apres la phase intensive, ce qui
correspond au passage d'une altération "modérée" de la qualité de vie a une altération "légere a
modérée". Cependant, comme le font remarquer les auteurs, ce résultat est difficile a interpréter car
I'auto-évaluation OASES-S a été congue pour des enfants agés de 7 a 12 ans, alors qu'un tiers des
sujets de I'étude étaient agés de moins de 7 ans.

Quelques mises en garde

L'interprétation des résultats de cette étude présente quelques problemes. Elle donne a voir un
scénario unique d'économie de la santé en orthophonie, puisque le traitement est entierement financé
par le systtme de santé allemand. Les compagnies d'assurance financent notamment I'acces des
familles au logiciel informatisé sous réserve que les obligations de la période de maintien de 6 mois
soient respectées. Ceci fait qu'il est difficile de déterminer la fagon dont le traitement pourrait
s'appliquer dans d'autres contextes de systeme de santé.
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Comme le font remarquer les auteurs, le fait que les patients aient parlé aux cliniciens durant les
évaluations de la parole a probablement biaisé les données en faveur d'un effet du traitement a cause
de I'apprentissage discriminatif. C'est pourquoi la méthode habituelle de mesure des %SB chez
['enfant consiste a demander aux parents d'enregistrer leur enfant au cours d'une conversation du
quotidien. Dans ce contexte, il est difficile d'interpréter le degré de significativité clinique d'une
réduction de 40% de la sévérité du bégaiement mesurée.

En réalité, I'étude ne fournit aucune information sur le degré de généralisation des "attaques
syllabiques douces" auquel les enfants sont parvenus, ni sur la fagon dont leur parole était pergue par
leurs interlocuteurs lorsqu'ils utilisaient cette technique. Les auteurs ont mené une évaluation du
caractere naturel de la parole a partir d'échantillons de parole pré et post traitement, au moyen d'une
échelle standard du caractére de naturel de la parole (voir Lecon Une : 1 = trés naturelle, 9 = trés peu
naturelle). Les auteurs ont conclu que, dans I'ensemble, la parole des enfants ayant recu le traitement
n'est pas devenu aussi naturelle que celle d'enfants ne bégayant pas" (p. 9).

Au final, il faut considérer le contexte des ressources impliquées dans le programme Kassel au
moment d'en juger les mérites. Le traitement a pour objet de réduire le bégaiement au moyen
d"attaques syllabiques douces", mais il semble qu'il n'existe pas de critere de progression du
traitement fondé sur la réussite a atteindre cet objectif. Par conséquent, chaque enfant regoit un
traitement global I'impliquant lui et I'un de ses parents 8 heures par jour durant 12 jours : 6 jours
pendant la phase intensive et trois weekends pendant la phase de maintien. Si I'on considére qu'un
groupe intensif rassemble 6 a 8 enfants avec 3 a 5 professionnels, cela impliquerait 50 a 60 heures de
travail d'un clinicien par enfant recevant le traitement. La pertinence de ['utilisation d'autant de
ressources de santé et de ressources familiales doit étre évaluée a la lumiere des preuves de leur
efficacité. Leur pertinence doit également étre évaluée dans le contexte d'essais cliniques de
traitement ayant impliqué des enfants agés de 6 a 9 ans et faisant état de résultats n'ayant nécessité
qu'une fraction du temps requis pour le traitement Kassel. Ces traitement sont présentés dans la Legon
Neuf.

RESTRUCTURATION DE LA PAROLE V : SELF-MODELING PAR VIDEO

Le processus

Le self-modeling désigne un changement comportemental positif obtenu en s'observant soi-méme sans
le comportement qui pose probleme. Son utilité a été démontrée dans la gestion de différents
comportements problématiques®, et on peut en théorie I'utiliser en complément de tout traitement du
bégaiement pour en améliorer les effets. L'orthophoniste peut réaliser un enregistrement vidéo du
patient en train de parler sans bégayer, en utilisant les techniques de restructuration de la parole. Le
patient est ensuite simplement invité a visionner la vidéo régulierement.

Recherche fondamentale

Les processus qui sous-tendent le self-modeling ne sont pas clairement connus, mais on a suggéré un
lien avec |'auto-efficacité et la confiance en soi.”%”" Dans le cadre du bégaiement, deux études
expérimentales a sujet unique’”* ont obtenu des résultats prometteurs chez I'enfant et |'adolescent,
avec le maintien de résultats encourageants mis en évidence sur un suivi de 2 a 4 ans.”* Une étude
expérimentale” a par la suite été menée aupres de trois adultes avec un design expérimental a sujet
unique. Les chercheurs ont réalisé des vidéos de self-modeling des participants en leur faisant répéter
tout énoncé bégayé jusqu'a ce qu'ils soient fluents, puis en coupant les moments de bégaiement au
montage. Dans la condition expérimentale, on a demandé aux participants de parler comme sur les
vidéos. L'un des participants a fait preuve d'une réduction significative du bégaiement dans ces
conditions.
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Une étude de cas multiples du self-modeling par vidéo : Gestion de la rechute
Design

Un rapport d'étude de cas’ a exploré les mérites potentiels du self-modeling par vidéo vis-a-vis du
probléme de rechute survenant fréquemment apres les traitements de restructuration de la parole.
L'étude a recruté 12 adultes ayant rechuté suite a un traitement de restructuration de la parole. Les
chercheurs leur ont fait faire une séance clinique d'une heure durant laquelle les participants ont ré-
établi une parole dénuée de bégaiement aussi naturelle que possible. Pour chacun des participants,
trois vidéos de 5 minutes sans bégaiement ont été réalisées. Le score de NAT correspondant était de
3.8. On a demandé aux participants de regarder la vidéo une fois par jour pendant 1 mois. Sur les 12
participants recrutés, 2 (17%) ont abandonné I'étude.

Résultats

Les résultats sont présentés
dans la figure ci-contre,* qui

montre les scores de sévérité 16 @ Pre-treatment
du bégaiement pré-traitement [ Post-treatment
et post-traitement, 12
immédiatement apres avoir Pgr?le';tlage

. " yllables
regardé les vidéos pendant 1 Shies

mois. Les participants 1 a 8

ont retrouvé un niveau de 4
sévérité du bégaiement

équivalent a ce qu'on associe

a la réussite d'un traitement

de restructuration de la Participants

parole. Le participant 10 a

réduit son bégaiement, sévere, de moitié environ et un participant n'a pas du tout réagi au traitement.

Le score de NAT post-traitement moyen était de 3.9, soit un résultat comparable a ceux obtenus pour

un autre traitement de restructuration de la parole par le méme groupe de recherche*', ce qui suggére
que la reprise du controle du bégaiement nécessitait un compromis sur le plan du caractere naturel de
la parole.

Applications cliniques

Ces résultats suggerent qu'en une heure de temps de séance seulement, les orthophonistes peuvent
accompagner de maniére efficace les patients ayant rechuté apres un traitement de restructuration de
la parole. Cette technique pourrait en outre étre utilisée dans un but de prévention de la rechute. Voila
qui est potentiellement bien plus efficace que les sessions "de rappel" ou "de mise a jour" habituelles
que I'on retrouve dans les descriptions des traitements de restructuration de la parole, ©'777%7% ou les
patients reviennent voir |'orthophoniste et reprennent un certain nombre de séances pour restaurer les
bénéfices du traitement ou pour pallier la survenue d'une rechute.

Essai de Phase !l de self-modeling par vidéo : un complément a la restructuration de la parole
Design

Les résultats de I'essai de Phase | relative au self-modeling par vidéo ont incité ces chercheurs a se
demander si I'intégration du self-modeling par vidéo au sein d'un traitement de restructuration de la
parole pouvait en améliorer les résultats. 89 participants (64 adultes et 25 adolescents) ont ainsi été
recrutés dans le cadre d'un essai de Phase Il1.>* Un bras impliquait une restructuration de la parole

* Adapté et reproduit avec autorisation : Cream, A et al (2009), Self-modelling as a relapse intervention following speech-
restructuring treatment for stuttering, International Journal of Language and Communication Disorders, 44, 587-599. ©
2009 Taylor & Francis.
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classique tandis que le bras expérimental impliquait une restructuration de la parole et du self-
modeling par vidéo. Les participants ont recu le traitement dans différentes cliniques australiennes
utilisant différents modeles de traitement de restructuration de la parole.

Vers la fin du traitement, les chercheurs ont réalisé un enregistrement vidéo de self-modeling d'une
durée de 4.5 minutes pour tous les patients. On a demandé aux patients du groupe expérimental de
visionner leur vidéo de self-modeling 5 minutes par jour pendant un mois, avec la consigne suivante :
"Essayez de parler sans bégayer, en utilisant votre technique de parole comme vous vous voyez le
faire dans la vidéo" (p. 890-891).>* Cinq participants (6%) ont abandonné I'étude et leurs résultats ont
été analysés en intention de traiter par report de la derniere observation.

Le critere de jugement principal était le %SB mesuré a partir d'appels téléphoniques inopinés
d'inconnus aux participants. Plusieurs critéres de jugement secondaires ont été sélectionnés : des
scores d'Unités Subjectives de Détresse®® portant sur |'état d'anxiété apres les appels téléphoniques,
une auto-évaluation de scores de sévérité du bégaiement dans huit situations de parole déterminées,
['évitement de ces situations de parole, la satisfaction relative a la fluence et la qualité de vie mesurée
au moyen de I'OASES®' (voir Lecon Quatre).

Résultats

Trois résultats significatifs ont été mis en évidence : la satisfaction relative a la fluence, I'amélioration
dans la situation de parole ayant donné lieu a I'auto-évaluation la plus sévere et ['OASES. Les scores
OASES du groupe expérimental sont passés de "incapacité modérée" pré-traitement a "incapacité
[égere a modérée" post-traitement. Les résultats sont présentés dans le schéma ci-dessous. L'article ne
présente pas les données relatives aux adultes et aux adolescents séparément, bien que les auteurs
affirment qu'il n'y ait pas eu de différences de résultats entre les deux groupes d'age. Ainsi, le schéma
est susceptible d'étre plutot raisonnablement représentatif des résultats du groupe d'adultes méme s'il

représente les résultats combinés des adultes et des adolescents.

@ Control [ Experimental

Fluency Satisfaction Worst Self SR OASES
6 p=.04 6 p=.01 60 p=.03
40
4 4
20
2 2
Pre- 6 Months Pre- 6 Months Pre- 6 Months
treatment  Post-treatment treatment  Post-treatment treatment Post-treatment

L'application des résultats des deux essais de self-modeling par vidéo en pratique clinique peut donner
lieu a une certaine souplesse. Un orthophoniste pourra par exemple demander au patient de visionner
des vidéos de self-modeling tous les jours pendant un mois apres le traitement puis réduire la
fréquence de visionnage de fagon systématique jusqu'a ce que le patient puisse maintenir les
bénéfices de son traitement sans regarder la vidéo du tout. Dans le cas d'une rechute imminente, le
patient pourra ensuite reprendre les visionnages quotidiens. Ce n'est que dans le cas ou un visionnage
quotidien échouera a prévenir les signes d'une rechute imminente que le patient aura besoin de
retourner voir |'orthophoniste pour plus de séances.
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Une expérience clinique

Les participants de cette expérience® étaient trois adultes ayant regu un traitement intensif de
restructuration de la parole en établissement.®"® Ils ont été étudiés au moyen de lignes de bases
multiples, ce qui correspond a I'un des nombreux designs expérimentaux utilisés pour les sujets
étudiés individuellement. Avant |'expérience, leur niveau de sévérité du bégaiement était de 6.4 %SB,
7.7 %SB et 16.2 %SB. On a donné a chacun d'eux une vidéo de self-modeling de 4 minutes, qu'on
leur a demandé de visionner au moins deux fois par semaine pendant 5 semaines. Durant les 5
semaines de la période expérimentale, la sévérité du bégaiement a été mesurée chaque semaine au
moyen de trois enregistrements, dont I'un était réalisé hors clinique. Les chercheurs ont fait état d'une
diminution de la sévérité du bégaiement chez deux des participants. Un participant a réduit ses scores
de %SB d'environ un cinquiéme, et un autre d'un tiers. Les données sont toutefois difficiles a
interpréter car les %SB indiqués étaient un amalgame de mesure en clinique et hors-clinique. Les trois
participants ont indiqué que la procédure de self-modeling leur avait été bénéfique : "les améliorations
les plus notables des auto-évaluations étaient la réduction des comportements d'évitement, suivi d'une
réduction de I'anticipation du bégaiement" (p. 9).

RESUME

Adultes

D'apres les essais cliniques, la restructuration de la parole constitue le traitement le plus efficace du
bégaiement persistant a |'dge adulte. Malgré ses nombreuses limites, ce traitement est clairement en
mesure de permettre a certains adultes de contréler leur bégaiement de fagon significative sur le plan
clinique, et ce durant une période significative également. Toutefois, en |'absence de données
contr6lées randomisées, on n'a a ce jour aucun élément concernant les tailles d'effet auxquelles
s'attendre. Il existe des données convaincantes montrant que le self-modeling par vidéo constitue un
complément utile aux traitements de restructuration de la parole.

Adolescents

En ce qui concerne les adolescents, la restructuration de la parole constitue le traitement adapté a
cette tranche d'age qui a donné lieu aux données probantes les plus solides, avec des réplications
indépendantes. Les données de la recherche montrent I'utilité du self-modeling par vidéo pour cette
tranche d'age. Compte tenu des bénéfices potentiels comparés au peu d'effort nécessaire pour mettre
en place une procédure de self-modeling par vidéo, celle-ci devrait sans doute étre systématiquement
proposée pendant et apres tout traitement de restructuration de la parole chez I'adolescent. Nous
reprenons cette thématique plus en détail a la fin du prochain chapitre. Il faut également préciser que
['inconvénient majeur de ce type de traitement (une parole qui manque quelque peu de naturel) peut
étre une problématique clinique particuliere chez I'adolescent.

Enfants d'age scolaire

Concernant les enfants d'age scolaire, les données en faveur de la restructuration de la parole sont
moins convaincantes que pour les adolescents, avec un seul essai clinique conséquent publié,® qui
n'a pas fait I'objet d'une réplication indépendante. Cet essai clinique avait inclus des participants agés
de 9 ans et plus. Par conséquent, il n'existe pas de données probantes issues d'essais cliniques
indiquant que des enfants plus jeunes agés de 6 a 8 ans pourraient bénéficier de ce traitement. Notons
toutefois qu'il existe une étude de cas multiple portant sur la restructuration de la parole intensive
chez les enfants de 6 a 8 ans.®® Comme chez I'adolescent, il est probable qu'une parole qui manque
de naturel constitue une problématique clinique particuliere pour cette tranche d'age.
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LE SYLLABLE-TIMED SPEECH

Méthode

Un

Ce traitement' est une adaptation du Programme Westmead pour le bégaiement précocé évoqué dans
les Lecons Six et Sept. Deux rapports préliminaires ont suggéré que ce protocole pouvait étre utile
chez les enfants plus agés.”* Une autre étude mentionnée dans la Legon Six* a exposé un groupe
d'enfants dgés de 9 a 11 ans au battement d'un métronome ; leur bégaiement a diminué sans qu'on
leur ait donné la moindre instruction.

Le traitement est constitué de deux phases. Pendant la Phase 1, les enfants utilisent le syllable-timed
speech pour mettre en place un faible niveau de bégaiement puis |'objectif de la Phase 2 est de
maintenir les bénéfices du traitement pendant une période significative sur le plan clinique. Pendant la
Phase 1, les enfants viennent en séance pendant 30 a 45 minutes avec |'un de leurs parents ; ils y
apprennent la technique du syllable-timed speech et s'y entrainent. L'orthophoniste apprend a I'enfant
a utiliser ce pattern de parole de fagon a obtenir une parole la plus naturelle possible au cours de ces
séances. Pendant les séances, le parent recoit la consigne de complimenter son enfant lorsque celui-ci
utilise le pattern de parole et de lui rappeler de ['utiliser s'il retombe dans son mode de parole
habituel.

Lorsque I'enfant est capable de maintenir I'utilisation du syllable-timed speech pendant toute une
conversation, le parent regoit la consigne de s'entrainer a la technique avec I'enfant pendant 5-10
minutes, 4 a 6 fois par jour. Le parent doit ensuite inciter I'enfant a utiliser le pattern de parole a divers
moments de la journée. A ce stade, les séances ont lieu toutes les deux semaines.

Le traitement integre I'échelle de sévérité du bégaiement, et I'enfant peut passer a la Phase 2 si le %SB
en clinique est inférieur a 1.5 et les SS quotidiens renseignés lors de deux séances consécutives a deux
semaines d'intervalle sont a 0-1. Pendant la Phase 2, I'enfant doit maintenir ces objectifs de parole
pendant 10 a 12 mois avec un programme de maintien performance-dépendant.

essal de Phase |

Dix enfants agés de 6 a 11 ans ont été recrutés pour un essai de Phase I'. Un enfant a abandonné le
traitement. Les criteres de jugement ont donné lieu a des mesures pré-traitement et a des mesures 9
mois apres le début du traitement.

Résultats

Sévérité du bégaiement

Deux enfants n'ont pas répondu au traitement. A la consultation de suivi de 9 mois, parmi les sept
enfants ayant répondu au traitement, cing avaient réduit leur bégaiement de plus de 50% et deux
avaient montré d'importantes réductions de 81% et 87%. La réduction était de 54% en moyenne pour
les neuf enfants. Les résultats sont présentés dans la figure ci-dessous.” Deux enfants présentant un
niveau de bégaiement sévere sont a gauche et les sept autres sont a droite.

* Adapté et reproduit avec autorisation : Andrews, C et al (2012), Syllable-timed speech treatment for school-age children
who stutter: A Phase | trial, Language, Speech, and Hearing Services in Schools, 43, 359-369. © 2012 American
Speech-Language-Hearing Association.
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Caractere naturel de la parole

Pour évaluer le caractere naturel de la parole, les chercheurs ont enregistré des extraits de parole sans
bégaiement de 15 secondes a la consultation de suivi et les ont fait écouter a 10 auditeurs naifs. Les
auditeurs ont regu la consigne de noter des mots ou des phrases décrivant la parole des enfants. La
notion d'une association avec le syllable-timed speech n'a été suggérée qu'en une occasion, avec un
commentaire indiquant qu'un enfant semblait "un peu monotone" (p. 365)." L'enfant en question
faisant toutefois partie de ceux qui n'avaient pas fait de progres.

Qualité de vie

Pour les septs enfants ayant terminé le traitement, le niveau de satisfaction moyen relatif a la parole a
chuté de 6.0 pré-traitement a 2.7 a la consultation de suivi. Le score de qualité de vie de L'OASES est
passé d'une moyenne de 54 a 40 pour cette tranche d'age, traduisant le passage d'un handicap
modéré a léger-modéré.

TRAITEMENT CONTINGENT A LA REPONSE VERBALE | : PAUSE AUTO-IMPOSEE

Le protocole

Dans la Legon Une, nous avons présenté les nombreuses données expérimentales montrant les
propriétés de régulation du stimulus contingent a la réponse tandis que la Legon Six a détaillé le
modele de stimulus verbal contingent a la réponse du Programme Lidcombe dans le cadre du
bégaiement précoce. Il existe un modele de stimulus verbal contingent a la réponse adapté aux
adultes connu sous le nom de pause auto-imposée. Cela signifie que lorsqu'un moment de bégaiement
survient, le patient s'arréte de parler pendant un instant, puis reprend la parole. Il semble que la durée
de ce temps de pause auto-imposée n'ait pas d'importance.’ Il semble que la seule chose qui compte
soit qu'il soit contingent au bégaiement.® Les participants des recherches choisissent généralement un
temps assez bref.”

Avantages cliniques

L'avantage de la technique de la pause auto-imposée est qu'elle n'implique pas de pattern de parole
explicite. De plus, des éléments indiquent qu'elle pourrait mettre en jeu des habiletés de parole
existantes, telles que celles que I'on apprend en restructuration de la parole.®? De fait, trois des quatre
participants & une étude expérimentale®, qui présentaient un bégaiement sévére et ont atteint une
réduction du bégaiement de plus de 60% avec la pause auto-imposée, avaient par le passé regu un
traitement de restructuration de la parole.

Données probantes d'essais cliniques relatives a la pause auto-imposée
Essais de Phase |

Les premiers essais concernant le stimulus verbal contingent a la réponse menés aupres d'adultes
étaient des essais de Phase 1'%, si I'on se réfere a la définition de I'essai clinique de la Legon Cing.
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Ces études démontrent la valeur potentielle de cette technique au moyen de designs expérimentaux a
sujet unique, chaque étude se focalisant sur un participant.

La technique de "respiration controlée", que nous décrirons bient6t, semble se concentrer surtout sur
la pause auto-imposée, bien qu'elle inclue plusieurs autres éléments. Faisant suite a une expérience
clinique sur 21 adolescents et enfants d'age scolaire présentant un bégaiement'?, une expérience a
sujet unique a été menée aupres de garcons agés de 9 et 14 ans.” (Des expériences a sujet unique
portant sur cinq enfants agés de 5 a 11 ans' et huit enfants de 6 a 10 ans'” ont fait référence a une
variante de cette technique. Toutefois, aucune de ces études n'a inclus de données hors-clinique. Les
variantes comprenaient "expirez [égérement avant de commencer a parler sur une expiration naturelle
de I'air [p. 296]."%)

Un essai randomise de Phase Il

Un traitement décrit comme renversement des habitudes'® a été initialement élaboré pour traiter "les
manies et les tics" et a été ensuite appliqué aux patients adultes présentant un bégaiement dans un
essai clinique randomisé de Phase II'” décrit comme de la respiration contrdlée. Ce traitement est
multidimensionnel mais semble principalement axé sur les pauses auto-imposées :

Pour réguler sa respiration, le patient a recu la consigne de s'arréter de parler
lorsqu'un moment de bégaiement survenait et de prendre une respiration
profonde en expirant puis en inspirant. (p. 41)"

Quarante adultes ont été randomisés dans cinq bras de traitement, dont quatre correspondaient a une
variante du protocole de régulation de la respiration et le cinquiéme était un placebo d'auto-controle.
[l est difficile d'interpréter les résultats d'un essai a cing bras comportant seulement 8 participants par
groupe, mais de modestes réductions du bégaiement d'environ 50% ont été rapportées.

Un essai de Phase Il non randomisé

A ce jour, le dernier essai s'intéressant a la pause auto-imposée'® était un essai non randomisé de
Phase Il ayant recruté 30 participants dont 26 adultes et 4 adolescents. L'essai comprenait des phases
de mise en place, de généralisation et de maintien. Vingt-deux participants ont terminé les deux
premiéres phases ; 18 d'entre eux ont terminé la phase de maintien et sont restés dans |'essai 6 mois
post-traitement. Cet essai a donc été impacté par un fort taux d'abandon de 40%.

Au début de la phase de mise en place, I'orthophoniste a imposé les pauses puis le patient a appris a
se les auto-imposer. Par la suite, les participants ont appris a s'auto-imposer des pauses dans des
situations de parole quotidiennes et a auto-évaluer leur performance de parole. Une phase de
maintien ultérieure a aidé les participants a conserver les bénéfices du traitement.

Entre le pré-traitement et une semaine post-traitement, la réduction moyenne des scores de %SB était
de 54% pour les 22 participants. Ce résultat a été maintenu pour les 18 participants dont les données
étaient disponibles 6 mois apres la fin des phases de mise en place et de généralisation.

Comme on le voit dans la figure ci-contre,*
plus de la moitié des participants ont réduit
leur bégaiement de plus de 50% et quatre
d'entre eux ont réduit leur bégaiement de 80 a
90%. L'article indique qu'aucune différence
n'a été relevée entre les adultes et les quatre 4
adolescents en termes de réceptivité. La figure ~ Number
montre la réduction des pourcentages de 22 P of

. N . X rticipants
participants a la fin de la phase de mise en
place.

2

* Adapté et reproduit avec autorisation : Hewat, S et al (2001) 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

preliminary outcome data, Asia Pacific Journal of Speech, L: )
Percentage Reduction of %SS
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Le degré de naturel de la parole des participants a été évalué au moyen de I'échelle de NAT, et les
résultats obtenus étaient qu''environ la moitié des participants sont parvenus a des scores de naturel
de la parole dans la tranche des sujets controles ou proches de cette tranche." (p. 38)."®

Applications cliniques

Le modele de traitement verbal contingent a la réponse semble avoir certains effets sur le bégaiement
persistant, mais pas aussi importants que ceux observés pour le bégaiement précoce. Il est plutot clair
que les données issues des essais cliniques pour ce type de traitement ne sont globalement pas aussi
completes ni convaincaintes que pour la restructuration de la parole. On peut toutefois argumenter
que ces données sont suffisamment solides pour suggérer une certaine valeur clinique chez
['adolescent et I'adulte.

Le nombre limité de données issues d'essais clinique constitue |'inconvénient le plus évident du
traitement. Et bien que la pause auto-imposée exige clairement moins d'efforts de la part du patient
que la restructuration de la parole, il est difficile de connaitre le niveau d'effort exact a fournir par le
patient pour maintenir des bénéfices au quotidien. A ce jour, on ne connait par exemple pas la
proportion de moments de bégaiement sur lesquels doivent porter les pauses, et on ne sait pas s'il faut
la prolonger pour en maintenir I'effet. L'essai de Phase Il précise simplement qu'"une majorité de
participants ont indiqué n'utiliser les pauses que "quelquefois" 6 mois apres le traitement" (p. 40).'®

Si I'on en croit les données issues des essais cliniques, le modele de traitement verbal contingent a la
réponse ne constitue pas forcément le choix a proposer en premiére intention aux adultes et aux
adolescents. Il existe cependant des situations dans lesquelles I'orthophoniste pourra estimer que c'est
le cas. On citera par exemple le cas ou un patient n'est pas en mesure d'apprendre un pattern de
restructuration de la parole, ou ne parvient pas a un degré de naturel suffisant, ou encore présente de
nombreux antécédents d'échecs a des traitements de restructuration de la parole ou n'apprécie tout
simplement pas cette technique.

TRAITEMENT VERBAL CONTINGENT A LA REPONSE Il : LE PROGRAMME LIDCOMBE

Un essai de Phase Il

Un essai clinique de Phase Il s'est intéressé
au Programme Lidcombe appliqué aux
enfants.'” Quinze enfants ont été recrutés 5
dans le cadre de cet essai et quatre |'ont

abandonné. Les enfants restants étaient dgés ~ Percentage 4

6 n=11

e 8,3 ans en moyenne, avec un intervalle Slinaed 3
compris entre 6,10 ans et 12,4 ans.
. 2 =1
Résultats i
n=11 n=11 n=11
Les résultats de |'essai ont montré une 1
réduction du bégaiement de 89% a partir | | | | I
d'un niveau de sévérité du bégaiement de Y S - © @
P i & \ ) )
5.3 %SB pré-traitement. Pour atteindre la S e@‘(\@\‘ é@o‘ & @o&&e& ‘@*‘@e&
Phase 2, 15 h de trai ité < & o F o F O F
ase 2, eures de traitement ont été @ W« x & & N
4 H Z s d X 54 A
nécessaires en moyenne, avec une médiane & & F &

de 12 heures. Les données sont présentées

sur la figure ci-contre. L'article ne mentionne aucune évaluation du caractere naturel de la parole,
partant peut-étre du principe que ce parametre ne poserait pas probléeme dans le cadre d'un traitement
par stimulus verbal contingent a la réponse.

Ces résultats corroborent ceux d'une étude de suivi portant sur onze enfants de 6 a 10 ans recevant le
Programme Lidcombe.? Les enfants ont recu trois appels téléphoniques en une semaine, a 70
semaines en moyenne de |'entrée en Phase 2, avec un intervalle de 9 a 187 semaines. Lors de cette
étude de suivi, leur score de %SB était de 1.9 en moyenne.
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TRAITEMENT VERBAL CONTINGENT A LA REPONSE III: GILCU

Méthode

Le GILCU (Gradual Increase in Length and Complexity of Utterance - Augmentation Graduelle de la
Longueur et de la Complexité de I'Enoncé) est un autre modele de stimulus verbal contingent a la
réponse. Ce programme bien connu a été décrit en détail dans les deux éditions d'un ouvrage.”"** Les
aspects fondamentaux du protocole ont été décrits pour la premiere fois en 1965*, et des variantes
ont également été décrites ailleurs.”**>?® Le concepteur du GILCU a passé des dizaines d'années a
former des orthophonistes états-uniens a son utilisation.” Le GILCU a également été utilisé au
Royaume-Uni*®, en Allemagne® et a Hong-Kong®. Plusieurs publications traitent de ce
programme,”’?'3? § destination d'enfants.

Le programme GILCU commence par une phase de mise en place par enseignement programmé, qui
contient de nombreuses étapes. L'enfant doit d'abord prononcer un mot sans bégayer puis progresse a
travers une série d'exercices pour finir par 5 minutes de lecture, un monologue puis une conversation.
[l peut étre considéré comme un modele de stimulus contingent a la réponse verbale, car la parole
fluente donne lieu a des compliments, parfois couplés a des jetons échangeables. Les commentaires
verbaux demandés pour le bégaiement sont (étonnament) "arréte" et "parle de maniere fluente" (p.
64).°

Les parents sont formés a identifier le bégaiement et a mettre en oeuvre un entrainement a la maison.
Une arborescence d'étapes est incluse pour fournir une remédiation supplémentaire si I'enfant échoue
a un moment. Le protocole comprend une phase de transfert et une phase de maintien durant
lesquelles les commentaires verbaux sont progressivement abandonnés.

Un essai de Phase |

Seule une étude menée par les concepteurs de ce traitement peut étre considérée comme un essai
clinique de Phase | tel que défini dans la Legon Cing. Cet essai*® a recruté quatre enfants, dont un a
abandonné I'étude. L'article ne dit pas clairement si certains étaient adolescents. Il est toutefois
probable que la plupart d'entre eux aient été d'age scolaire car leur moyenne d'age étaient de 11,3
ans.

Résultats

Les participants présentaient un taux de bégaiement moyen de 5.9 mots bégayés par minute pré-
traitement, et lors du controle a 9 mois les trois enfants restants avaient un score moyen de 1.0 mot
bégayé par minute, soit une réduction de 83%. 9.6 heures de traitement ont été nécessaires en
moyenne pour la phase de mise en place, 6.4 heures pour la phase de Transfert et 2.0 heures pour la
phase de Maintien. L'article ne rend compte d'aucune évaluation du caractére naturel de la parole,
partant peut-étre du principe que ce parametre ne serait pas problématique dans le cadre d'un
protocole GILCU.

Observations finales

Les études cliniques sur le GILCU ont impliqué un total de 208 participants de tous dges.*” Pourtant,
seuls les trois participants de cet article ont correspondu a des exigences d'essai clinique raisonnables
sur le plan des mesures de parole hors-clinique avec une période de suivi. On peut donc observer que
la base de données issues d'essais cliniques du GILCU ne se situe pas a un stade trés avancé bien que
"cela fait 40 ans que le programme est utilisé" (p. 228).>> Un autre article relatif au GILCU* semble se
rapporter a un essai clinique avec un contréle a 14 mois sur 6 enfants. Les cliniciens ont cependant
recueilli les données en clinique. Des mesures hors-cliniques ont été obtenues au cours de I'étude,
mais les derniéres correspondaient a la fin de la phase de Transfert, sans période de suivi.
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TRAITEMENTS HYBRIDES | : LE PROGRAMME OAKVILLE

Méthode

Les chercheurs ayant publié I'essai de Phase | relatif au syllable-timed speech pour enfants' ont
cherché a améliorer leurs résultats modestes et incohérents correspondant a une réduction du
bégaiement d'environ 50%. lls ont suggéré que |'ajout de commentaires verbaux des parents pouvait
étre un moyen d'améliorer le traitement.**

Ce traitement hybride est essentiellement le méme que le syllable-timed speech’, a I'exception du fait
qu'au cours de la Phase 1, des commentaires verbaux des parents sont introduits apres la mise en
place de I'entrainement au syllable-timed speech a la maison.

Un essai de Phase Il

Vingt-deux enfants dgés de 6 a 11 ans (16 gargons et 6 filles) ont été recrutés dans le cadre de cet
essai.’* 14 de ces enfants avaient bénéficié d'une prise en charge et 9 présentaient des comorbidités,
principalement des troubles de la parole et du langage. Les criteres de jugement ont été mesurés avant
le traitement et a 6 et 12 mois de la fin de la premiére étape.

Résultats
Sévérité du bégaiement
Trois enfants se sont retirés de |'essai 6| nN=
avant d'avoir terminé la premiere
étape ; 19 enfants sont restés. Les 5

résultats sont présentés dans la figure

ci-contre.* La réduction de %SB 3 12 Percentage 4

. o e Syllables
mois post premiéere étape était de Stuttered 3
77% en moyenne, avec un score
moyen de 1.9 %SB (intervalle 2 N=11
compris entre 0.2 et 5.§, ET.=1.6). ] N=11 Nimi i Kiaii
Lors de chaque évaluation, les
enfants ont indiqué leur niveau de | | | |
sévérité du bega.ler.nent'typlqu.e' d/ans o O & & ©
chacune des huit situations utilisées 656“ 6&30\6‘ @o&‘\ & \\}o\‘ & @oﬂ\\é‘\
dans I'essai de Phase I." 12 mois & & o F o FH O F
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apres la fin de la premiére étape, le & g o N

score moyen pré-traitement était de
54et1.9 (ET.=1.2).

Qualité de vie

Lors de chaque évaluation, les enfants ont rempli I'Assessment of the Child's Experience of Stuttering,
qui correspond a une ancienne version de I'OASES-S (voir Lecon Quatre). Le score moyen était de
50.6 pré-traitement et de 33.9 12 mois apres la premiere étape. Ce changement correspond a des
répercussions sur la qualité de vie passant de modérées a légeres-modérées.

Parole post-traitement

En vue de déterminer si les interlocuteurs pouvaient détecter le moindre signe de rythmicité dans la
parole au terme du traitement, 10 secondes d'échantillon de parole fluente respectivement pré et post-
traitement ont été sélectionnées pour chaque enfant. Il a été demandé a un groupe d'auditeurs de
noter chaque échantillon sur une échelle de 0 a 4 ou 0 = parole pas du tout rythmée et 4 = parole

* Adapté et reproduit avec autorisation : Andrews, C et al (2016), Phase Il trial development of a syllable-timed speech
treatment for school-age children who stutter. Journal of Fluency Disorders, 48, 44-55. © 2009 Elsevier.
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extrémement rythmée. Les résultats obtenus n'ont montré aucun élément en faveur d'une rythmicité
détectable dans la parole des enfants post-traitement.

Etude sur le processus de traitement

Dans une étude? distincte, le méme groupe de recherche a analysé des données relatives a la parole
de quatre enfants agés de 8 a 11 ans et ayant suivi le Programme Westmead'. Comme prévu, le
traitement basé sur le syllable-timed speech a réduit la variabilité de la durée vocalique en post-
traitement. Il n'y a cependant pas eu de consensus sur le plan du débit de parole (mesuré a partir du
débit articulatoire) ni sur le plan de I'utilisation du langage (mesurée a partir de la longueur et de la
complexité des énoncés). Pour I'un des enfants, la présence d'effets de la rythmicité en post-traitement
a été suggérée a partir du jugement perceptif d'observateurs.

TRAITEMENTS HYBRIDES Il : LE TRAITEMENT DELPHIN

Méthode

Les méthodes de ce traitement allemand pour enfants et adolescents sont décrites dans I'unique article
en anglais a leur sujet.’® Bien que ce ne soit pas entierement clair, ce traitement semble incorporer des
éléments de restructuration de la parole :

Le premier objectif est |'acquisition d'une respiration costo-abdominale [...] Puis
le patient apprend au cours de séances individuelles ce que Schiilz appelle
['"élan de déblocage," une sorte de soupir, de laisser aller. L'élan de déblocage
est réalisé sans pression. Il entraine une détente de la région péri-laryngée et
empéche la crispation des plis vocaux et des bandes ventriculaires. Cet élan de
déblocage devrait étre utilisé pour chaque syllabe portant ['accentuation
principale [...] Environ cinq jours plus tard, la deuxiéme étape est introduite. Le
patient apprend alors ce que Schiiltz appelle "l'accent nasal oscillant" : un
démarrage en douceur du voidement avec une composante nasale pour les
mots commencgant par une voyelle. La dimension nasale facilité un démarrage
en douceur du voisement. (p. 4)*°

Aucun protocole du traitement n'est accessible au public, mais il intégre une détente musculaire
progressive ainsi que 'ajout inhabituel de

[...] cours de percussions européennes pour développer le sens de la
communauté et améliorer les habiletés de concentration et de coordination. |[...]
A la différence des percussions africaines, ou I'on utilise surtout la main droite,
le joueur change ici de main aprés chaque battement ; les deux hémisphéres
cérébraux sont activés et seraient méme mieux connectés. Les techniques de
parole sont utilisées pendant les cours de percussions, et pour certains patients
le mouvement des mains facilite la mise en oeuvre de ces techniques.

Un essai de Phase Il

56 participants dont 42 garcons ont été recrutés. L'age médian était de 13.0 ans. Pour une raison
inconnue, quelques adultes (dont le nombre précis n'est pas indiqué) ont été inclus, donnant lieu a
une tranche d'age de 8 a 36 ans pour les participants. Les participants ont été traités par groupes de 7
a 10. Les détails relatifs a la durée du traitement ne sont pas clairs, hormis le fait qu'il nécessitait de
nombreuses séances : "au cours de la thérapie intensive, le patient se rend a 140 séances (des séances
de groupe pour la plupart)" et "au cours des 2 années qui suivent la thérapie intensive, le patient a
deux semaines et 4 jours au plus pour la phase de stabilisation, généralement 50-80 séances
d'orthophonie" (p. 5).”° Différentes mesures de parole sont réalisées avant le traitement puis a

" Le Programme Westmead est un traitement fondé sur le syllable-timed speech, sans contingences verbales. Il est le plus
souvent utilisé chez les enfants d'age préscolaire, comme décrit dans la Legon Six.
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différents moments jusqu'a 12 mois post-traitement, et I'une de ces mesures comprend un appel
téléphonique aux participants hors-clinique. Le Questionnaire Points forts-Points faibles’” a été utilisé
pour évaluer les difficultés émotionnelles et comportementales pré-traitement et post-traitement.

Résultats
Sévérité du bégaiement
Les résultats des scores de %SB relatifs aux conversations téléphoniques pré-traitement et post-

traitement sont difficiles a interpréter car ils ont été réalisés a partir de brefs échantillons de 250
syllabes. La moyenne pré-traitement était de 12.7 %SB, contre 4.3 %SB post-traitement.

Caractéere naturel de la parole

Une échelle sur cing points a été utilisée pour évaluer si les parameétres "prosodie," "respiration" et
"tonicité en phonation" étaient "normaux" ou "nettement déviants". Bien que des améliorations aient
été rapportées, il n'est pas possible de déterminer a quel point les participants avaient |'air naturel
post-traitement.

Questionnaire Points forts-Points faibles

Des améliorations ont été rapportées entre les scores pré-traitement et post-traitement. Il n'est
cependant pas possible d'attribuer ces améliorations au traitement de la parole ou aux éléments non
langagiers (détente musculaire progressive et activités de groupes tels que "cours de percussions").

THERAPIES ASSISTEES PAR DES MACHINES

Contexte

Bénéfices potentiels

Pour des raisons évidentes, une machine qui pourrait réaliser un traitement du bégaiement de fagon
automatique sans orthophoniste, ou dont le port permettrait de réduire le bégaiement de maniére
significative, serait souhaitable car I'orthophoniste n'aurait rien a faire, ou trés peu. Si la machine était
portable et peu colteuse, les patients pourraient faire leur traitement ou et quand ils le souhaitent. Et si
le port de la machine réduisait le bégaiement, elle permettrait simplement d'occulter tout le probleme
de bégaiement persistant de celui qui le porte pendant ce temps.

Des précédents contestables

Pour toutes ces raisons, les tentatives crédibles de développement de thérapies assistées par des
machines sont les bienvenues. L'histoire de la recherche clinique sur le bégaiement contient de
nombreuses tentativements de traitements assistés par les machines’”. Malheureusement, ces tentatives
ont souvent été teintées de mercantilisme et dénuées de preuves suffisantes d'efficacité clinique. Les
dispositifs portables les plus mémorables sont le métronome électronique et le Masqueur
d'Edimbourg.

Ces dispositifs se sont tous les deux appuyés sur deux conditions favorisant la fluence mentionnées
dans la Lecon Une. Le métronome électronique était un dispositif semblable a une prothese auditive
monaurale produisant un battement de métronome pres de I'oreille. Le Masqueur d'Edimbourg
produisait un signal de masquage pendant I'émission de parole. Ce dispositif comprenait un
microphone au niveau de la gorge fixé contre le larynx par une sangle, un casque et une unité de
masquage portée sur une ceinture ou dans une poche. Sur le long terme cependant, la valeur de ces
dispositifs n'a jamais été déterminée par un essai clinique et il semble qu'ils ne soient plus disponibles
ni vraiment utilisés en clinique.
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Retour auditif modifié
Un intérét actuel

La condition favorisant la fluence appelée retour auditif modifié (voir Legon Une) correspond a un
retour auditif différé auquel s'ajoute une altération de la hauteur vers les aigus ou vers les graves. De
nombreux travaux de recherche fondamentale se sont intéressés au retour auditif modifié et |'ont
identifié comme condition favorisant la fluence. Autant de travaux de recherche fondamentale ont été
menés sur la pause auto-imposée, bien que les effets du retour auditif modifié ne soient pas aussi
fiables pour tous les participants que la pause auto-imposée. Une étude expérimentale récente®
analyse la plupart de ces travaux.

SpeechEasy

A I'heure actuelle, le retour auditif modifié est devenu un sujet de controverse dans le champ de la
recherche en bégaiement depuis la commercialisation et la promotion d'un dispositif connu sous le
nom de SpeechEasy.*’ Il ressemble & une prothése auditive monaurale et fournit un retour auditif
modifié a celui qui le porte. Une publication*' citant le dispositif comme exemple de pseudoscience a
contribué a lancer une controverse a son sujet. Comme on pouvait s'y attendre, de vifs échanges ont
fait suite dans la littérature.** Au cours de ces échanges, les concepteurs du dispositif ont déclaré
avoir un intérét financier.*

Un essai de Phase | de SpeechEasy

Comme pour la pause auto-imposée, les données issues des essais cliniques sur le retour auditif altéré
ne sont pas particulierement encourageantes. Le seul essai clinique publié a ce sujet est un essai de
Phase I sur le SpeechEasy mené par un groupe indépendant de ses concepteurs.**

Onze participants adultes ont été recrutés et équipés du dispositif, et I'ont porté pendant 4 mois avec
la consigne de le porter au moins 5 heures par jour. L'article relatif a I'essai clinique inclut une
présentation du dispositif. Celle-ci indique notamment qu'il ne s'agit pas d'un dispositif a utiliser seul,
mais qui est prévu pour étre combiné a des éléments de restructuration de la parole. Les participants
ont regu la consigne d'utiliser Conversation Question

plusieurs techniques actives pour 40 _
modifier son pattern de parole, 1 2
telles que les démarrages

phonatoires en douceur, les 30
prolongations, la phonation

continue, les sons de démarrage Percentage ® O

[...] et de remplissage. On a dit Syllables 20 @
aux participants que ces stratégies Stuttered
actives pouvaient étre introduites

comme ils le souhaitaient pour les 10
aider a initier le voisement et/ou =
améliorer leur receptivité [...]. (p.
5200

%

>

NS N

(8) o
«

La parole des participants a été mesurée & O
. N . . . ' < AN\

hors-clinique a trois reprises, tandis qu'ils

conversaient et posaient des questions a un inconnu : avant le traitement, au cours des 4 mois de port

du dispositif et au cours d'une phase de sevrage sans le dispositif. Les résultats sont résumés dans la

figure ci-contre ;* les moyennes ne montre aucun effet du port du dispositif. Les barres d'erreur

correspondent aux intervalles de confiance a 95%.
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* Adapté et reproduit avec autorisation : Pollard, R, et al (2009), Effects of the SpeechEasy on objective and perceived
aspects of stuttering: A 6-month, Phase | clinical trial in naturalistic environments, Journal of Speech, Language, and
Hearing Research, 52, 516-533. © 2009 American Speech-Language-Hearing Association.
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Des interprétations divergentes de I'essai

Les chercheurs ayant mené I'essai n'ont pas recommandé le passage a un essai de Phase Il. Les
concepteurs du dispositif ont vigoureusement protesté*, soutenant que |'essai était déficitaire sur le
plan méthodologique. Les chercheurs ont rétorqué que leurs méthodes étaient irréprochables.*®

Une étude ultérieure

Les concepteurs du dispositif SpeechEasy ont par la suite publié un article*” décrit comme "essai
clinique randomisé" portant sur 18 adultes brésiliens lusophones ayant un diagnostic de bégaiement.
Un groupe de 11 participants ont bénéficié du traitement Speecheasy pendant 6 mois "sans avoir regu
aucune formation a I'utilisation de techniques de fluence" (p. 3). Un autre groupe de sept participants
aux regu un traitement comprenant

a la fois du modelage de fluence et des techniques de modification du
bégaiement : parole douce, résistance a la pression temporelle et bégaiement
volontaire. En plus de I'entrainement aux habiletés motrices de la parole, le
programme a mis |'accent sur |'auto-observation et a inclus une intervention
cognitive et comportementale systématique. (p. 3)*

Des évaluations ont été réalisées avant le traitement et a 6 mois post-traitement, mais il est impossible
d'interpréter les résultats présentés dans I'article car il fait état d'une réduction de 40% de sévérité du
bégaiement seulement pour les deux groupes et que les mesures ont été prises uniquement sur 200
syllabes de "parole en monologue, parole conversationnelle et lecture a voix haute" (p. 3) et ce en
clinique.

Modifications des intervalles de phonation
Le contraire de la restructuration de la parole ¢

Ce dispositif part d'une idée ingénieuse qui semble étre I'inverse de la restructuration de la parole.
Plutdt que d'ajouter des éléments de pattern de parole pour contrbler le bégaiement, il en retire. Ce
sont ici de brefs intervalles de phonation qui sont retirés. Cela est réalisé au moyen d'un laryngophone
maintenu en place par un élastique, un boitier de traitement du signal et un affichage sur écran
d'ordinateur portable. Cet affichage indique les proportions d'intervalles de phonation au sein de
certaines fouchettes de durées et fournit un retour au locuteur vis-a-vis de ses tentatives de réduction
du nombre d'intervalles de phonation. Le potentiel du dispositif est soutenu par plusieurs études
expérimentales.*®**°% || est a noter qu'une étude’’ a montré que sur sept patient ayant recu un
traitement classique de restructuration de la parole, quatre avaient réduit la fréquence d'intervalles
brefs de phonation a la suite du traitement. De fait, quel que soit le succés d'un traitement fondé sur la
modification des intervalles de phonation, il semble que cette derniére ne soit pas nécessaire pour
obtenir une réduction du bégaiement.

Les phases du traitement comprenaient un apprentissage programmé demandant au patien de parler
sans brefs intervalles de phonation. La machine sanctionne le patient a tout moment s'il ne respecte
pas le critere d'intervalle de phonation. Le programme de modification d'intervalles de phonation
comprend des phases de mise en place, de généralisation et de maintien. La phase de mise en place
est intensive et recquiert 6 sessions de trois heures par semaine, sur une période de 3 a 12 semaines
en fonction du rythme de progression du patient.

Deux études de cas multiples

Aucun essai clinique portant sur un traitement de modification d'intervalles de phonation n'a été
publié a ce jour. Toutefois, a I'issue des résultats des travaux de recherche expérimentale initiaux,
deux études de cas multiples ont été publiées.’”** Il ne s'agit pas d'essais cliniques car les mesures
relatives aux critéres de jugement (des conversations de 3 minutes dont le nombre de syllabes n'a pas
été communiqué), réalisées en clinique et hors clinique, faisaient partie du traitement. En d'autres
termes, les patients ont été entrainés a parler sans bégayer dans des situations qui ont été utilisées pour
évaluer les résultats du traitement.
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La premiére étude, une expérience a sujet unique, portait*’sur cinq participants adultes. La figure

suivante montre les scores de %SB et de NAT pour les cinq participants pendant une période de 3
mois pré-traitement. Elle montre également les scores relatifs a la période de traitement, qui
comprenait 2 semaines de mise en place et 8 semaines de généralisation. Les données de la période
de suivi de 12 mois sont ensuite présentées. Sur plusieurs ensembles de données relatifs au traitement
présentés par les auteurs, la figure en montre un. Cells-ci sont tirées de conversations téléphoniques en
clinique, sans aucun retour de la machine. Les mesures de paroles réalisées hors-clinique pendant le
traitement ont donné des résultats similaires.

Cette figure* montre des
scores de %SB et de NAT 12

assez élevés pendant la Percentage .\_./‘
Syllables 6

période pré-traitement. On
. R Stuttered

pourrait s’attendre a des O\O\O\O\O-O

scores de NAT élevés en - 00—

présence de bégaiement 7

significatif sur le plan Speech o—o02®

clinique. Les scores de %SB Naturalness
ont atteint des niveaux

significatifs sur le plan

clinique, avec une quasi- 3 Months Treatment 12 Months
L. Pre-treatment Follow-up

absence de bégaiement

pendant le traitement, et les scores de NAT se sont stabilisés a un niveau semblant se situer dans la

fourchette normale. Ces résultats se sont maintenus durant une période de suivi de 12 mois.

La seconde étude de cas multiples® a comparé 10 participants ayant recu un traitement intensif de
restructuration de la parole avec 17 participants ayant regu un traitement de modification des
intervalles de phonation. Etonnament, cing des participants de cette seconde étude avaient participé a
la premiére étude.” Par conséquent, il n'est pas possible de déterminer les résultats moyens des 12
nouveaux participants de la seconde étude. Par ailleurs, on ne sait pas précisément si le software et le
hardware du MPI étaient fonctionnellement similaires dans les deux études, ou si les cinq participants
de I'étude initiale menée 14 ans auparavant avaient utilisé un équipement différent.

Quoi qu'il en soit, les auteurs ont montré une absence de différence significative entre le groupe de
restructuration de la parole et le groupe de modification des intervalles de phonation a 12 mois. |l
semble probable que les résultats des 12 nouveaux participants de la seconde étude aient été
similaires aux résultats des cinq participants de |'étude initiale, a I'exception du fait que leur parole
avait un caractére moins naturel si I'on en croit les scores obtenus sur I'échelle de NAT a neuf points.

Dans I'attente d'un essai clinique

Aucun essai clinique relatif a ce traitement n'a été publié a ce jour. Ce traitement est réalisé en
clinique par des cliniciens états-uniens certifiés ayant été formés a I'Université de Californie a Santa
Barbara. Le hardware et le software de modification d'intervalles de phonation ne peuvent étre
achetés que par des cliniciens certifiés®, mais ils sont disponibles sous forme d'application mobile
chez un autre fournisseur®™.

Stimulation transcranienne en courant direct

La stimulation transcranienne en courant direct "correspond a |'application d'un courant électrique de
faible intensité a travers la téte au moyen d'électrodes placées sur le cuir chevelu, permettant de
moduler le potentiel de repos de la membrane des neurones du cortex sous-jacent" (p. 2).>® Cette

* Adapté et reproduit avec autorisation : Ingham, R J et al (2001), Evaluation of a stuttering treatment based on reduction
of short phonation intervals, Journal of Speech Language and Hearing Research, 44, 1229-1244. © 2001 American
Speech-Language-Hearing Association.
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technique a été utilisée avec des résultats mitigés dans le cadre de différentes maladies, notamment les
pathologies psychiatriques, et dans un but de renforcement cognitif chez des participants sains.

Le développement de ce traitement a été encouragé par les applications de cette technique a la
rééducation de la fonction motrice des membres et de la parole chez des patients cérébro-l1ésés. Des
études de faisabilité ont été menées dans le cadre du bégaiement.””*® Un rapport d'étude de cas
portant sur |'utilisation du traitement en complément d'un traitement orthophonique a été publié.”
Une expérience clinique randomisée™ utilisant également cette technique en complément a été
rapportée.

Les participants ont été randomisés pour recevoir un traitement orthophonique de 20 minutes avec
stimulation transcranienne par courant direct pendant cing jours consécutifs, et cing jours consécutifs
sans cette stimulation. Les participants non soumis a la stimulation transcranienne par courant direct
ont regu un traitement placebo impliquant un dosage présumé sans effet. Les sessions de traitement de
la parole de 20 minutes comprenaient une séquence congue pour présenter un niveau de difficulté
croissant : lecture chorale avec un orthophoniste, lecture chorale avec une voix enregistrée, syllable-
timed speech appliqué a un monologue et syllable-timed speech appliqué a une conversation.

Le critere de jugement principal correspondait au changement de "pourcentage de syllabes
disfluentes" entre les mesures réalisées pré-traitement et une semaine post-traitement, et entre celles
réalisées pré-traitement et 6 semaines post-traitement. A chaque évaluation, la mesure a été réalisée a
partir d'échantillons de parole en lecture et en conversation enregistrés en clinique. On a analysé les 2
premieres minutes de chaque échantillon. Trente participants ont recu le traitement apres
randomisation. Aucun changement n'a été décelé chez le groupe controle. Dans I'ensemble, des
changements relatifs aux scores de pourcentage de syllabes disfluentes pré-traitement ont été mis en
évidence chez le groupe expérimental : une réduction de 27% a une semaine post-traitement et une
réduction de 22% a 6 semaines post-traitement. Toutefois, le pourcentage de syllabes disfluentes en
conversation était revenu aux niveaux pré-traitement a 6 semaines post-traitement, bien que les
bénéfices aient persisté en tache de lecture. Les auteurs ont conclu que "la stimulation trancranienne
en courant direct combinée a une intervention comportementale sur la fluence peut améliorer la
fluence des adultes qui bégaient" (p. 1161)°°, ce que I'on peut peut-étre contester.

Biofeedback électromyographique (EMG)
Méthode

En résumé, un électromyogramme (EMQ) utilise des électrodes de surface pour détecter le potentiel
d'action musculaire lors de la contraction des muscles et le traduit par un signal visuel. Les patients
cherchent a modifier leur potention d'action musculaire a ['aide de ce feedback. Cette procédure est
utilisée dans le traitement d'un certain nombre de troubles en lien avec la tension musculaire et a fait
son chemin jusque dans la recherche fondamentale sur le bégaiement, donnant lieu a plusieurs études
expérimentales prometteuses.®%¢' 023

L'essai décrit précédemment, qui s'intéressait a la restructuration de la parole chez des enfants de 9 a
14 ans en présence ou en |'absence des parents, comprenait un bras expérimental avec biofeedback
EMG :

Tous les enfants étaient munis de leur propre ordinateur pour que l'activité des
muscles de la parole soit surveillée de fagon simultanée [...] si la tension
musculaire de I'enfant était trop importante, un son aigu était émis, indiquant
que I'enfant devait détendre ses muscles phonatoires. On a d'abord appris aux
enfants a augmenter et abaisser leur niveau de tension musculaire sans parler
(environ 2 heures). Une fois I'enfant capable de distinguer différents niveaux de
tension musculaire [...] on lui demandait de réaliser la méme tache sans
observer |'écran et sans pouvoir entendre le son.*®

Par la suite, les enfants ont suivi une session d'enseignement programmé pendant deux jours, en
commengant |'entrainement par des mots et en finissant par des conversations. Cet enseignement
programmé était réalisé avec et sans biofeedback EMG pendant la parole. Le troisieme jour, les
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enfants ont tenté de parler sans le biofeedback EMG et ont pu passer a une phase de transfert pendant
laquelle ils pouvaient parler sans bégayer et sans |'aide du biofeedback.

Un essai de Phase Il

Dans cet essai®, le bras avec biofeedback EMG impliquait cing journées intensive de 6.5 heures.
Comme pour les autres bras de I'essai, les données n'indiquent pas avec certitude s'il y a eu des
abandons. Les résultats présentés dans la figure ci-dessous,” qui intégrent les données de suivi,*
montrent que les 5 jours de traitement intensif avec biofeedback ont donné des résultats équivalents a
ceux obtenus par de la restructuration de la parole intensive. Pré-traitement, la sévérité moyenne du
bégaiement était de 11.5 %SB contre 2.9 %SB post-traitement, ce qui correspond a une réduction de
la sévérité du bégaiement de 75%. Le score moyen de caracteére naturel de la parole mesuré par un
orthophoniste au moyen de I'échelle a 5 points décrite précédemment était de 2.6, contre 4.6 post-
traitement, ce qui évoque la encore une parole plutot naturelle.

Deux échecs de réplication

|63 é64

Les méthodes de I'essai initial® ont été répliquées dans un autre essai non randomisé®* ayant utilisé un
équipement identique et suivi le manuel de traitement de biofeedback.® Les résultats obtenus ont
toutefois échoué a reproduire les résultats initiaux. Les participants étaient 4gés de 10 a 16 ans, soit
une tranche d'age semblable a celle de I'étude initiale. Sur 12 participants recrutés, 11 sont allés
jusqu'au bout de I'étude. Apres le traitement, les résultats n'ont mis en évidence qu'une réduction
moyenne modeste du bégaiement (37%) en conversation hors-clinique.

Un autre essai non randomisé® a également échoué a reproduire les résultats concluants de I'essai
initial.®’ Trois adolescents (un de 13 ans et deux de 15 ans) ont été traités selon une réplication directe
de I'étude initiale, avec la encore un équipement identique et en conformité avec le manuel de
traitement. Les effets du traitement ont été la encore modestes. Les trois participants ont obtenu les
réductions de %SB suivantes lors de conversations téléphoniques hors-clinique (avant/apres
traitement) : de 12.8 2 9.1 ; de 3.7 a 3.0 et de 32.3 2 29.8.

@ Control
N=20 N=20 [ EMG Biofeedback
Percentage
Syllables
Stuttered
NZ25 N=19
N=25

TRAITEMENTS PHARMACOLOGIQUES

Une longue quéte

Depuis les années 1960, de nombreuses recherches ont été menées dans le but de trouver un
traitement pharmacologique du bégaiement et un grand nombre d'essais cliniques ont été menés sur
différentes molécules. Celles-ci comprennent par exemple des agents anticonvulsifs utilisés dans le

* Adapté et reproduit avec autorisation : Craig, A et al (1996), A controlled clinical trial for stuttering in persons aged 9 to
14 years, Journal of Speech and Hearing Research, 39, 808-826. © 1998 American Speech-Language-Hearing
Association.
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traitement de |'épilepsie, des antidépresseurs, des agents antipsychotiques ou cardiovasculaires et des
antagonistes de la dopamine.

Deux revues de la littérature

Une revue de la littérature sur le sujet®”” publiée en 2006 a identifié 31 études respectant les critéres

méthodologiques minimaux déterminés par les auteurs. Les auteurs ont identifié les essais utilisant les
composés pharmacologiques mentionnés plus haut et ont conclu que

Les résultats de cette revue systématique des traitements pharmacologiques du
bégaiement sont clairs et trés largement négatifs. Sur 31 études analysées, seules
11 ont atteint au moins 3 des 5 criteres méthodologiques de base. Sur ces 11
études, plus 4 autres articles relativement bien congus, seul 1 a fourni des
données montrant une réduction du bégaiement a moins de 5%, qui était
I'indulgent critere de jugement choisi pour cette revue [...] Une autre a fourni
des cglﬁonnées montrant que le bégaiement était réduit au moins de moitié [...] (p.
348)

Ces auteurs ont conclu leur revue en affirmant qu'il n'y avait aucune preuve qu'une personne qui
bégaie ait jamais tiré bénéfice d'un traitement médicamenteux et qu'il était peu probable que ce soit
le cas un jour. Quelques autres figures d'autorité du domaine sont d'accord avec eux.®

Une revue® plus récente sur les essais médicamenteux chez I'enfant et I'adolescent, portant sur la
littérature jusque dans les années 1960, a inclus deux articles plus anciens et un article plus récent
non couvert par la revue précédente. Les auteurs ont identifié sept études répondant aux critéres
méthodologiques établis. Seul un article a été identifié par les auteurs comme suffisamment solide sur
le plan méthodologique pour constituer un niveau de preuve suffisant ; cet article avait montré
['absence d'effet d'un agent cardiovasculaire sur le bégaiement. Les auteurs ont conclu par une
suggestion a laquelle (étonnamment) personne ne semblait avoir pensé auparavant : qu'un traitement
médicamenteux du bégaiement pourrait peut-étre étre amélioré si on le combinait a une intervention
orthophonique classique.

Une étude’® ultérieure a évalué les effets de I'olanzapine et de I'haloperidol adjoints a un traitement
orthophonique. Ce traitement était cependant loin d'étre "classique" puisqu'il comprenait "des sessions
de traitement mixte incluant la "technique de flux d'air" et "la manoeuvre de Valsava (sic.)" de méme
qu'une "désensibilisation" du protocole de Van Riper" (p. S271). Ces éléments, auxquels s'ajoutent
['absence de mesures modernes de la parole et la présence d'effets secondaires "tels que légere
somnolence, sécheresse buccale et |éthargie" font que les résultats de I'essai ne sont pas concluants.

La quéte d'un traitement médicamenteux se poursuit, comme en témoigne le flux constant d'études
préliminaires. Une étude préliminaire concernait par exemple |'ecocipam’, un antagoniste des
récepteurs dopaminergiques, et portait sur I'étude de 10 adultes pendant 8 semaines de prise du
traitement. Des réductions de la sévérité du bégaiement ont été mesurées a partir de 900-2300
syllabes de parole en clinique. Une certaine réduction du bégaiement est survenue, de méme qu'une
réduction des scores a I'OASES, mais vraisemblablement pas assez importantes pour étre significatives
sur le plan clinique.

En résumé, il n'y a a ce jour aucune raison d'envisager les traitements médicamenteux pour le
bégaiement. Des études relatives aux effets de différents médicaments sur le bégaiement continuent
régulierement de paraitre, mais elles continuent a manquer de se conformer aux critéres attendus pour
un essai clinique dans le domaine.

QUELQUES NOTES CLINIQUES SUR LE BEGAIEMENT PERSISTANT

Les adolescents, un groupe clinique unique en son genre
Une période de transition

Les patients de la tranche d'age allant de 13 a 17 ans constituent un groupe unique en son genre.
L'adolescence correspond a une transition de I'enfance a I'dge adulte et s'accompagne de
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changements que I'on ne vit a aucun autre moment de la vie. Les défis cliniques associés a
I'adolescence proviennent de changements affectant les domaines physique, cognitif, émotionnel et
social. Ces changements peuvent impacter le patient et sa famille’”* et doivent étre pris en
considération au moment de planifier et d'administrer le traitement.

Sur le plan clinique, on peut considérer les adolescents comme n'étant ni des enfants, ni des adultes.”
Beaucoup d'adolescents ressentiront du stress a un moment donné durant cette période, ce qu'il faut
prendre en compte d'un point de vue clinique, mais pour beaucoup d'autres ce ne sera pas le cas.”>”®
D'autres caractéristiques fréquentes de I'adolescence qu'il faudra peut-étre prendre en compte sur le
plan clinique sont I'émergence d'un sens d'indépendance et d'autonomie,”*”””# une importance
croissance du groupe de pairs,”>”? et une diminution de la motivation.?*®"#>884 | 'importance
croissance du groupe de pairs est associé a un besoin de rentrer dans la norme”, ce qui peut s'avérer
problématique si un adolescent bégaie.

Les parents pendant le traitement

Une étude® sur la maniére dont les adolescents dgés de 13 & 17 ans pouvaient interagir avec leur
parents vis-a-vis du bégaiement fournit des informations utiles aux orthophonistes qui prennent en
soin cette tranche d'age. Une découverte importante a été que certains de ces adolescents avaient
décidé d'entreprendre un suivi orthophonique eux-mémes, tandis que d'autres avaient été poussés a le
faire par leurs parents. La plupart des adolescents ont indiqué qu'ils trouvaient |'aide de leurs parents
vis-a-vis de leur bégaiement utile, mais il était clair que ces derniers pouvaient émettre des
commentaires défavorables. Ils ont fréquemment indiqué qu'une contribution utile des parents

comprenait I'utilisation d'habiletés de parole, par lesquelles les parents
rappelaient aux participants d'utiliser certaines stratégies de parole, leur
donnaient des conseils et s'entrainaient parfois aux techniques avec les
participants. Les participants ont également indiqué que leurs parents les
aidaient lorsqu'ils les écoutaient et s'abstenaient de les interrompre lorsqu'ils
parlaient. (p. 50)*°

Toutefois, la minorité ayant évoqué une contribution parentale négative la décrivait comme "frustrante
et percue comme non soutenante" (p. 50).

Télésoins et adolescents

En ce qui concerne les adolescents, le télésoin présente certains avantages. Le traitement par webcam,
qui semble fonctionner chez les adolescents™, permet de leur donner I'indépendance qu'ils
affectionnent. S'ils le souhaitent, leurs parents peuvent ne pas étre impliqués du tout dans le
traitement. Les parents peuvent eux aussi tirer bénéfice du traitement par webcam de leur enfant
adolescent. Par exemple, ils n'ont pas besoin de I'emmener a la clinique. Le télésoin par webcam en
particulier permet de présenter le traitement a travers un support apprécié des adolescents, ce qui
facilite la responsabilisation du patient. Enfin, I'utilisation d'Internet a des fins sociales, de I'ordinateur
portable, de la tablette et du smartphone fait désormais partie de la vie de la plupart des adolescents
ayant acces a ces technologies.®® Les méthodes de traitement pour cette tranche d'age peuvent
aisément inclure des outils technologiques® tels que le site internet Scenari-Aid.*®

Un essai préliminaire présenté au chapitre précédent®®, qui a montré des résultats de traitement
positifs, a présenté des informations utiles sur ce format de traitement appliqué aux adolescents. Il faut
naturellement se garder de tier des conclusions a partir d'un si petit nombre de participants, mais il a
été suggéré que le format du télésoin par webcam présentait des perspectives plus intéressantes pour
ces adolescents, comparé aux adolescents de I'autre essai de Phase I°?, qui recevaient le traitement en
clinique.

Dans une autre source décrivant cet essai par webcam®, un des participants adolescents a émis le
commentaire qu'elle n'avait pas besoin de "se dépécher de rentrer du collége et de se préparer pour
repartir quelque part" et qu'elle trouvait le traitement "confortable [...] parce que j'étais chez moi, dans
un endroit plus familier". Un autre a dit que le traitement était plus facile parce qu'il pouvait
"simplement [se] mettre sur 'ordinateur au lieu d'aller chez I'orthophoniste." Son pere dit qu

il était
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tellement détendu. Je pense que c'est beaucoup s'avancer mais il est probablement plus détendu avec
[son orthophoniste] qu'il ne I'est a I'école ol il va, et avec ses enseignants. C'est une grande victoire."

Enfants d'age scolaire et plasticité clinique
Les données probantes en faveur d'une modification de la plasticité

La comparaison des essais cliniques sur l'intervention précoce avec les essais sur |'intervention chez
['adulte indique que la plasticité du bégaiement est a son maximum peu de temps apres son apparition
et a son minimum a I'age adulte. Les tailles d'effet sont plus importantes pour le bégaiement précoce
que chez I'adulte, des nouveaux patterns de parole ne sont pas indispensable a une prise en charge
efficace et il y a bien moins de signes de rechute que chez I'adulte. Les essais cliniques relatifs a
['adolescent pris en considération dans ce chapitre ne fournissent aucun élément permettant de penser
que les patients adolescents présent une meilleure plasticité clinique que les adultes. Il semble donc
possible qu'il y ait une modification de la pasticité durant les années d'école primaire.

Rien dans I'essai clinique de Phase Il sur le Programme Lidcombe pour enfants avec bégaiement
précoce’ n'indique que les %SB seraient affectés par I'age. Le tableau 5 (p. 662) de I'article montre
que les résultats des 28 enfants de moins de 4 ans de I'essai sont les mémes que ceux des 19 enfants
de plus de 4 ans. Il n'y avait donc aucun signe de changement dans la réceptivité au traitement
pendant la période de bégaiement précoce.

Il semble toutefois que ce soit différent dans le cas de I'étude rétrospective s'intéressant a des enfants
ayant été traités avec le Programme Lidcombe lorsqu'ils avaient 6-10 ans.”® L'un des enfants de
['étude, le Participant 4, n'avait pas réagi au traitement, apparemment a cause de problémes
d'assiduité. En ce qui concerne les enfants restants (4gés de 6 a 10 ans) présentés dans le Tableau 2 (p.
284), I'analyse montre une corrélation négative modérée et significative entre |'dge en mois au début
du traitement et le pourcentage de réduction des scores de %SB a I'évaluation de contrdle (r =-.72, p
=.012)." En d'autres termes, les données montrent que plus I'dge augmente pendant les années de
primaire, plus les tailles d'effet du traitement diminuent a I'évaluation de controle. Pour les 11 enfants
de cette étude, I'dge au moment du traitement compte pour environ la moitié de I'effet du traitement

(r’=.52).

Ainsi, pour résumer, le stimulus verbal contingent a la réponse est adapté et efficace chez les enfants
présentant un bégaiement précoce, mais la restructuration de la parole est généralement adaptée aux
adultes et il y a des raisons de croire que la récéptivité au stimulus verbal contingent a la réponse
diminue avec |'age durant I'enfance.

Un modeéle de choix de traitement

Ce raisonnement peut étre intégré a un modele de choix de traitement pour les enfants d'age scolaire.
Dans ce modele, le stimulus verbal contingent a la réponse serait de moins en moins adapté avec le
temps, tandis que la

restructuration de la parole serait

de plus en plus adaptée. Ce 6 11
modele est présenté dans la PRE-SCHOOL Years Years ADULT
figure ci-contre.
o " Verbal o s
[l présente la stimulation RCS Restructuring

contingente a la réponse verbale

comme intervention de premier

choix pour les enfants d'age scolaire, parce qu'il s'agit d'un traitement simple qui ne nécessite pas de
nouveau pattern de parole. Le traitement a choisir en derniere instance chez les enfants d'age scolaire
serait la technique de restructuration de la parole, plus compliquée, et les inconvénients associés,
renforcée par du self-modeling vidéo.

" Cette analyse ne figure pas dans I'article.
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Etant donné I'importance clinique des années d'age scolaire vis-a-vis du bégaiement, et la
modification de plasticité clinique qui y est manifestement associée, il est lamentable que la recherche
clinique permettant de guider les cliniciens dans la prise en charge de ce groupe d'age soit si
lacunaire. Les auteurs de revues de littérature consacrées aux interventions portant sur cette tranche
d'age® %% n'ont pas été en mesure d'identifier de traitement systématiquement efficace pour eux. La
gravité de cette situation a incité |'éditeur d'une revue orthophonique internationale portant sur les
enfants d'age scolaire a publier un appel a rectifier la situation de toute urgence™, et plus de 100
chercheurs et cliniciens ont répondu a cet appel.”’

Adaptation du Programme Lidcombe pour les enfants d'age scolaire

Le modele de choix de traitement pour enfants d'age scolaire ci-dessus peut inciter les orthophonistes
a utiliser le Programme Lidcombe pour ce groupe d'age dans certaines circonstances, étant donné que
des essais cliniques ont fourni des données encourageantes quant a son utilisation chez ces enfants.

Certaines adaptations du processus clinique sont toutefois nécessaires lorsqu'on utilise le Programme
Lidcombe avec des enfants d'age scolaire. Les termes utilisés pour présenter les commentaires verbaux
seront différents, de méme éventuellement que les activités proposées pour utiliser les commentaires
verbaux durant les sessions d'entrainement. Il est également réaliste de s'attendre a ce que I'enfant
s'implique plus activement dans le traitement, en participant par exemple a l'attribution et a
I'enregistrement des SS et en utilisant des commentaires tels que |'auto-correction spontanée.

Un groupe d'Australiens, d'Américains et de Canadiens utilisant ce traitement pour des enfants d'age
scolaire font le commentaire suivant :

Bien que I'intérét des enfants d'age scolaire soit souvent happé par les derniers
jouets a la mode, nous constatons que des jeux, jouets, livres, magazines, bédés
et imagiers plus traditionnels constituent toujours une base de matériel utile. (p.
153)%

Les auteurs recommandent qu'on utilise les SS des parents pendant le traitement, et que si I'enfant
propose ses propres SS ceux-ci soient utilisés uniquement comme source d'information utile
supplémentaire. lls recommandent également qu'une discussion ouverte avec I'enfant ait lieu en
séance au sujet des types de commentaires verbaux utilisés, de leur fréquence et de leur formulation.
Ces auteurs font la remarque que les enfants d'age scolaire préferent généralement éviter I'utilisation
de commentaires verbaux en présence de leurs pairs. Ils affirment également que comme la lecture a
voix haute en classe fait partie du quotidien scolaire, il est souvent utile de faire de la lecture a voix
haute sans bégaiement un exercice thérapeutique. lls ajoutent également qu'un systeme de
récompense est plus susceptible d'étre utile avec cette tranche d'age, bien qu'un tableau a cocher soit
suffisamment motivant dans bien des cas.

Un probleme fréquent rencontré dans |'adaptation du Programme Lidcombe a cette tranche d'age est
le faible temps de contact que les parents ont souvent avec |'enfant. Les auteurs de I'article® suggerent
que dans certains cas, si c'est approprié, un grand frere ou une grande soeur, un grand-parent ou un
proche peuvent contribuer au traitement, a la condition qu'il ou elle soit présent(e) a toutes les
séances.

Les enseignants face aux enfants d'dge scolaire qui bégaient

En classe

Plusieurs sources issues de la recherche ou de données non scientifiques suggerent que la peur de
parler en classe peut constituer un probléme pour les enfants d'age scolaire qui bégaient.” %1192 n
profil clinique fréquent de I'enfant d'age scolaire qui bégaie correspond a un enfant réservé, en retrait,
réticent a participer aux activités de la classe et dans un état d'anxiété permanent a I'idée qu'on
['appelle pour parler en classe. Comme le décrit une étude préliminaire :

A l'école, il s'assoit généralement au fond de la classe ; il est rare qu'il initie les
échanges ou réponde spontanément aux questions, et il évite la plupart des
situations qui pourraient provoquer la moindre peur de bégayer. Bien qu'il
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puisse étre meilleur que la plupart de ses camarades de classe sur le plan
intellectuel, il minimise ses propres potentialités, capacités et dons en gardant le
silence et en évitant tout risque de bégaiement. (p. 141)'”

L'importance des enseignants

Cette étude préliminaire'” a noté |'importance des expériences scolaires précoces car elles

représentent souvent la premiere excursion dans le monde sans contact quotidien avec les parents
pour I'enfant qui bégaie. Par conséquent, I'enseignant peut constituer une personne de référence
essentielle dans la vie de I'enfant qui bégaie, en particulier pendant les années d'école élémentaire. Si
un enfant qui bégaie est anxieux en classe et que c'est un lieu qu'il pergoit comme dangereux et
menagant, un enseignant peut faire en sorte que I'enfant se sente plus en sécurité en classe. Les
participants interrogés a |'age adulte indiquent clairement que I'importance de |'expérience au sein de
la classe s'étend a I'adolescence.'™ Une adaptation de I'OASES (voir Legon Quatre) pour les
personnes prenant soin des enfants (OASES-C) a indiqué que les enseignants des enfants agés de 2 a 6

ans associaient le bégaiement a un effet léger a modéré sur leur vie'®.

En quoi les enseignants peuvent aider

C'est en 1940 qu'une approche pertinente des enseignants envers la peur de parler en classe semble
avoir été initiallement suggérée.'” Cet article adresse des conseils avisés aux enseignants, tels que
s'abstenir de suggérer a |'enfant toute technique de contrdle du bégaiement. A la place, I'enseignant
peut discretement échanger avec |'enfant sur I'aide qui peut étre mise en place en classe, et ils
peuvent mettre au point ensemble une stratégie pour remédier au probleme. L'étude mentionnée
précédemment'* indique que ce type d'approche constructive et individualisée a rarement été
proposée aux participants. Les résultats d'une étude portant sur les enseignants néo-zélandais ont
suggéré que ces derniers avaient des connaissances limitées sur le plan des stratégies permettant
d'aider les étudiants qui bégaient'”’.

On peut s'attendre a ce que I'enfant qui bégaie puisse voir son anxiété relative a la lecture a voix
haute en classe s'aggraver lorsque les enfants de la classe doivent lire chacun leur tour.
L'appréhension de parler, souvent accompagnée de symptomes physiologiques d'anxiété, peut monter
peu a peu. Une anxiété de ce type vis-a-vis d'une prise de parole en classe imminente figure dans les
témoignages d'adultes au sujet de leur expérience a I'école. Le témoignage suivant est
particulierement révélateur :

Si je pensais qu'un enseignant allait choisir qui lirait au hasard ou arpenterait les
allées et ferait passer tout le monde, je demandais & ma mere de leur parler et
de réexpliquer ma situation, de fagon a ce qu'on ne me fasse pas lire en classe,
parce qu'a chaque fois mes oreilles chauffaient, je commencgais a stresser, je ne
tenais plus en place, je commencais a transpirer et la seule chose a laquelle je
pouvais penser, c'était de décompter le temps qui restait jusqu'a ce que je doive
lire. (p. 77)

J'allais aux toilettes du deuxieme étage et je tirais sans cesse la chasse pour que
personne ne m'entende vomir, et ce type de comportement m'est resté tres, tres
longtemps, puisque jeune adulte puis a I'age adulte, j'étais physiquement
mal&de a chaque fois qu'une occasion de parler en public se présentait. (p.

78)

L'actuel Président des Etats-Unis Joe Biden a livré un témoignage semblable.'® Le bon sens voudrait
ici que I'enseignant demande a I'enfant quand il préfere passer. Par exemple, si I'enfant souhaite
commencer a parler et que son nom de famille se situe dans la fin de I'alphabet, I'ordre de passage
des enfants pourrait de faire en partant de la fin de I'alphabet. Ou bien |'enseignant pourrait appeler
les enfants au hasard, a I'exception de I'enfant en question qui serait appelé a un moment convenu
ensemble a I'avance. Ou encore, si I'enfant est assis a I'avant ou a I'arriere de la classe, la prise de
parole pourrait de faire en fonction du plan de classe.

Une revue détaillée de la littérature'” a examiné les données empiriques relatives aux

recommandations fréquemment faites aux enseignants vis-a-vis de |'aide a apporter aux enfants d'age
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scolaire qui bégaient. Cette revue indique que de nombreuses recommandations portaient sur le fait
d'appeler ces éléves au début afin de réduire leur anxiété. L'article souligne qu'il n'y a aucun élément
de preuve empirique direct sur les mérites de cette approche. Cependant, plusieurs études
expérimentales portant sur le temps d'attente pour parler et impliquant des participants avec
bégaiement suggerent qu'elle est fondée. Sur la base de ces études, la revue formule I'avertissement
suivant : I'éleve "ne devrait pas étre le premier a parler ou a lire a voix haute" (p. 9).'%-

Cette revue décrit également deux approches supplémentaires vis-a-vis des enfants qui bégaient en
classe : mettre en place des interventions anti-harceélement et faire une présentation sur le bégaiement.
Une étude''® a montré qu'un programme scolaire anti-harcélement comprenant 4 heures
d'enseignement a partir de manuels et de vidéos pouvait avoir une influence positive sur |'attitude des
pairs et le harcélement vis-a-vis des enfants d'age scolaire avec bégaiement. Une autre étude''" a
suggéré qu'une présentation de 45 minutes sur le bégaiement améliorait |'attitude des éléves envers le
bégaiement, bien que I'étude ait porté sur des adolescents. Une étude ultérieure a mis en évidence un
maintien des bénéfices 7 ans plus tard.""” Des résultats positifs ont été rapportés chez un garcon de 9
ans ayant inclus une présentation sur le bégaiement a son traitement'"® et de la part d'orthophonistes
ayant fait une présentation en classe dans le cadre du traitement d'une petite fille de 10 ans.""*

Quelques ressources récentes

Quelques suggestions récentes sur la fagon dont les enseignants peuvent aider les enfants qui bégaient
en classe sont disponibles."">"'*""” Une vidéo réalisée par le Centre Michael Palin a Londres,
disponible sur leur site'"”, encourage la sensibilisation des enseignants au bégaiement''®. Il s'agit d'une
ressource utile pour les cliniciens qui échangent avec les enseignants d'enfants qui bégaient. Les
cliniciens peuvent également inviter les parents a montrer cette vidéo a I'enseignant de leur enfant
d'age scolaire qui bégaie. Une présentation portant sur la fagon dont les orthophonistes peuvent aider
leurs patients d'age scolaire face au harcélement inclut la mobilisation des enseignants.'"”

RESUME

Adultes

Des données probantes issues d'essais cliniques montrent que la pause auto-imposée peut constituer
une option thérapeutique dans certains cas de bégaiement persistant a |'dge adulte. D'autres données
issues d'essais cliniques montrent |'absence de valeur clinique du dispositif SpeechEasy. Il existe en
revanche des données préliminaires prometteuses concernant un autre traitement machine-dépendant
: la modification des intervalles de phonation. Il n'y a aucune raison d'envisager un traitement
pharmacologique pour contréler le bégaiement chez quelque patient que ce soit (quel que soit I'age).

Adolescents

Des essais cliniques additionnels sont nécessaires avant de pouvoir prendre en considération les
traitements par EMG. Il n'y a presque aucune donnée probante en faveur d'une efficacité des modeles
de traitement par stimulation contingente a la réponse verbale pour cette tranche d'age. Il n'existe pas
de données probantes en faveur du syllable-timed speech chez les adolescents.

Enfants d'age scolaire

Une découverte majeure concernant le traitement du bégaiement chez les enfants d'age scolaire a été
faite a I'issue d'un essai clinique non randomisé de Phase Il positif sur le modele de stimulation
contingente a la réponse verbale du Programme Lidcombe."” On émettra toutefois la réserve
qu'aucune réplication indépendante de ce résultat n'a été réalisée a ce jour. Une autre réserve serait
que le modele de traitement du Programme Lidcombe a été élaboré pour de jeunes enfants, et qu'il est
donc peu probable qu'il soit entierement adapté pour des enfants plus agés. Sur le plan clinique,
['avantage évident d'un modele de traitement par stimulation contingente a la réponse verbale pour
enfants d'age scolaire est qu'il ne nécessite pas de pattern de parole. En conséquence, le caractére de
la parole ne risque pas d'étre un probléme clinique aprés le traitement.
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Un essai non randomisé de Phase Il a ét€ mené sur le syllable-timed speech chez les enfants d'age
scolaire.’* Tout bien considéré, il semble que les résultats de cet essai ne soit pas aussi prometteur que
pour le Programme Lidcombe pour cette tranche d'age. Contrairement a I'essai sur le Programme
Lidcombe appliqué aux enfants d'age scolaire', la taille d'effet globale semble modeste et deux
enfants n'ont pas réagi du tout au traitement. Pour ce qui est des aspects positifs, le syllable-timed
speech est de loin le traitement le plus simple a administrer pour les enfants d'age scolaire. De plus,
aucun effet de traitement associé au syllable-timed speech ne semble associé a une parole non
naturelle pour cette tranche d'age. De toute évidence, d'autres essais cliniques sont nécessaires afin de
déterminer les mérites relatifs du Programme Lidcombe et du syllable-timed speech pour les enfants
d'age scolaire.
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CONTEXTE

Evolution des perspectives sur les liens entre bégaiement et anxiété

Derniéres décennies

Les perspectives de recherche sur les liens entre bégaiement et anxiété ont évolué au cours des

derniéres décennies. Une revue de littérature sur le sujet datant de la la fin du XX*™ siecle' montre
qu'au cours des années 1980, les universitaires les plus éminents de |'époque s'accordaient a dire
qu'il y avait trés peu d'éléments convainquants en faveur d'un lien entre bégaiement et anxiété.”**

La position actuelle

Cependant, une revue de suivi® sur le sujet menée dix ans plus tard montre que les choses ont évolué.
La recherche continue et ses améliorations méthodologiques ont permis aux auteurs de cette revue de
conclure a |'existence de preuves fortes en faveur d'un lien entre bégaiement et anxiété. Les auteurs de
la revue ont attiré |'attention sur la quantité de données probantes montrant ['existence d'un lien entre
le bégaiement et des niveaux d'anxiété pathologiques. Des données probantes montrent également
que les adultes qui bégaient peuvent présenter des problemes psychologiques de type anxieux. Ces
auteurs ont rapporté des progres dans la prise en charge clinique de I'anxiété chez les personnes qui
bégaient ainsi que de nouveaux outils de mesure clinique.

ANXIETE

Redouter le danger
De maniere générale, |'anxiété provient de ce qu'on redoute le danger. Il existe des exceptions a cette
généralité, notamment dans les états anxieux innés du nourrisson tels que la peur de la séparation ou
la peur des inconnus. Il s'avere que ['anxiété associée au bégaiement est axée spécifiquement sur
['anticipation de la difficulté dans des situations sociales qui recquiérent de parler. La peur d'étre
rejeté, ignoré ou de faire I'objet de moqueries sont autant d'exemples de ce qui peut étre redouté. En
effet, une étude a montré que c'était spécifiquement ['anticipation de ce type de difficulté sociale qui
était en jeu, les personnes qui bégaient semblant ne redouter que ce type d'événement, sans
s'inquiéter d'un danger physique.®

Trois composantes
L'anxiété est communément décrite comme un événement psychologique complexe comprenant une
composante cognitivo-verbale, une composante comportementale et une composante
physiologique.'”*? Les psychologues cliniciens associent le cluster d'émotions comprenant peur,
timidité, panique et manque de confiance en soi a I'anxiété.

La composante cognitivo-verbale

L'anxiété implique communément de redouter et d'étre préoccupé par des événements négatifs et
dangereux. L'acception dominante en psychologie est qu'a I'exception de certaines réactions
anxieuses évolutives telles que la peur de I'eau ou des araignées ou encore le vertige, les émotions
proviennent de pensées survenant en réponse a des événements.

Le type de difficulté que les personnes qui bégaient sont susceptibles d'anticiper dans des situations
sociales est la peur d'un jugement négatif. Ils peuvent se représenter des situations sociales et des

t PN . . . .
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situations de performance, telles que s'adresser a un groupe, comme redoutables et dangereuses. Ils
peuvent redouter que, dans de telles situations, leurs interlocuteurs forment un jugement négatif a leur
encontre, jugement qui leur causerait du tort en les humiliant ou en les dévalorisant.

Naturellement, la plupart des gens ressentent de I'anxiété sociale dans certaines situations, en
particulier lorsqu'il s'agit de s'exprimer devant un groupe. Cependant, a un moment donné, I'anxiété
ressentie envers ce type de situations devient pathologique car elle empéche de profiter normalement
des activités de la vie. Les pensées déléteres et destructives qui peuvent nourrir I'anxiété sociale des
personnes qui bégaient sont bien documentées et seront présentées ensuite. Ces pensées peuvent étre
"ils vont se demander ce qui cloche chez moi si je bégaie" ou encore "ils vont penser que je suis
bizarre".

La composante comportementale

Les personnes souffrant d'anxiété sociale sont susceptibles d'éviter des situations sociales a des degrés
divers. lls sont également susceptibles d'éviter des situations en lien avec la performance verbale,
nécessitant par exemple de s'exprimer devant un groupe. Dans des cas extrémes, ils peuvent avoir des
comportements d'évitement allant jusqu'a la fuite une fois qu'ils se retrouvent dans ce type de
situation.

La composante physiologique

Les personnes qui bégaient sujettes a |'anxiété sociale peuvent ressentir une détresse considérable
dans les situations sociales, détresse pouvant se manifester par des symptomes physiques. Elles sont
susceptibles de présenter transpiration, rougeurs, augmentation du rythme cardiaque, palpitations,
hyperventilation, sécheresse buccale, essoufflement, nausées, maux de téte, tremblements ou encore
tensions musculaires. Ces symptdmes physiologiques peuvent a leur tour induire des symptomes
cognitifs tels que blocage psychologique, difficultés de concentration et rougissement. En recherche,
les réactions physiologiques de réponse a |'anxiété peuvent étre quantifiées grace a la mesure du
cortisol salivaire, de la conductivité cutanée, de la pression artérielle, de la fréquence respiratoire ou
encore de la fréquence cardiaque.

Des composantes faiblement connectées

Les psychologues cliniciens considerent que ces trois composantes de I'anxiété (cognitivo-verbale,
comportementale et physiologique) sont faiblement connectées entre elles.® Elles n'augmentent et ne
diminuent pas systématiquement en méme temps. D'une situation anxiogene a |'autre, I'une des
composantes peut augmenter tandis qu'une autre diminue ou reste inchangée. On ne les retrouvera
pas nécessairement toutes chez un sujet anxieux. Cette propriété de |'anxiété est bien connue en
psychologie clinique et a été mise en évidence chez les personnes qui bégaient.'”'" Cette derniére
étude impliquait des participants s'adressant a une audience virtuelle et a une piece vide également
virtuelle. Bien qu'une mesure de la composante cognitivo-verbale de I'anxiété (Unités Subjectives de
Détresse ; voir Lecon Onze) ait été élevée dans la premiere situation, le taux de sévérité du
bégaiement, la fréquence cardiaque et la conductivité cutanée sont restés inchangés.

Les patients qui bégaient peuvent notamment étre angoissés par des pensées et croyance néfastes
relatives a des jugements sociaux négatifs sans nécessairement présenter de signes ou d'antécédents
d'évitement, de comportements de fuite ou de symptémes physiologiques. Il est parfaitement possible
pour quelqu'un qui bégaie de se trouver dans une situation redoutée et d'en éprouver de la détresse
sans présenter de symptomes physiques. Pour la majeure partie des patients qui bégaient, le symptéme
anxieux le plus important est probablement celui dont ils parlent aux thérapeutes : les pensées
relatives aux jugements sociaux négatifs.

Anxiété-trait et anxiété-état
L'anxiété-trait se réfere a 'anxiété liée a la personnalité (ou tempérament). Par opposition, le terme
d'anxiété-état fait référence aux réactions émotionnelles immédiates aux expériences quotidiennes. Il y

a naturellement des liens entre les deux, les personnes présentant une anxiété-trait étant plus
susceptibles que les autres d'éprouver une anxiété-état.
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BEGAIEMENT, ANXIETE ET TROUBLES ANXIEUX

Bégaiement et anxiété

La littérature scientifique montrant que les personnes qui bégaient sont plus sujettes a I'anxiété sociale
que les controles® est trés fournie et connait un développement récent important. De maniére
indirecte, et comme évoqué dans la Legon Trois, la littérature montre que plus les interlocuteurs sont
nombreux et impressionnants, plus on bégaie. A I'aide de mesures directes de |'anxiété, les résultats
obtenus au siecle dernier montrent que les personnes qui bégaient présentent de hauts niveaux
d'anxiété selon les mesures standard de psychologie clinique,'*" et que les sujets qui bégaient
peuvent étre distingués avec exactitude des sujets controles grace a ces mesures, sans aucune donnée
en lien avec la parole.'*" La premiére de ces deux derniéres études'* a utilisé le Speech Situation
Checklist aupres de participants présentant un bégaiement et de contrbles. Cette checklist renvoie a
des situations telles que "parler a un inconnu", "passer un entretien d'embauche" ou encore "se
présenter". On a demandé aux participants d'évaluer en quoi chaque situation induisait "de la peur, de
la tension, de I'anxiété ou d'autres émotions désagréables" (p. 354)." Pour 21 situations choisies,
['intensité rapportée de ces émotions permettait de prédire si les participants bégayaient ou non avec
un niveau de précision de 93%. Ce résultat a été reproduit dans la deuxieme étude’ comparant des
adultes demandeurs d'un traitement a des contréles. Les résultats montrent que 10 des réponses de la
Speech Situation Checklist permettaient de faire la distinction entre les deux groupes avec un taux de
précision de 97%.

Au XXleme siecle, les résultats de la recherche continuent de confirmer qu'en tant que groupe, les
adultes qui bégaient présentent davantage d'anxiété sociale que ceux qui ne bégaient pas.”'®'718192021
Une méta-analyse récente’” |'a confirmé pour I'anxiété-trait comme pour |'anxiété sociale. Pour étre
inclues dans cette méta-analyse, les études devaient utiliser des mesures psychométriques reconnues
de I'anxiété-trait et de |'anxiété sociale et comparer un groupe de sujets qui bégaient a un groupe
controle. Onze études traitaient de |'anxiété-trait et huit traitaient de I'anxiété sociale. Les résultats
confirment que, en tant que groupe, les personnes qui bégaient different des personnes fluentes, avec
un effet de taille (voir Legon Cing) de d=0.57 pour I'anxiété-état et un effet de taille considérablement
plus grand pour I'anxiété sociale, avec d=0.82. Ce dernier effet de taille montre que ceux qui bégaient
dépassaient les contrbles de pres d'une déviation standard en ce qui concerne les mesures d'anxiété
sociale. En résumé, tout individu consultant un orthophoniste pour du bégaiement est susceptible
(bien que ce ne soit en aucun cas systématique) de présenter des antécédents d'anxiété sociale.
Certaines données montrent qu'il est possible que les problématiques d'anxiété en lien avec le
bégaiement affectent les individus différemment selon les groupes raciaux et ethniques auxquels ils
appartiennet.”” Les résultats des United States National Health Interview Surveys de 2010-2015, qui
s'appuient sur 875 témoignages de parents d'enfants agés de 4 a 17 ans, suggerent que les enfants
hispaniques et afro-américains étaient moins susceptibles que les enfants blancs de présenter des
signes précoces de problemes de ce type.

Le cortisol salivaire est un marqueur physiologique de I'anxiété régulierement associé a ce trouble.***®

L'étude la plus récente impliquant 19 hommes qui bégaient et 19 contrdles appariés*® rend compte de
niveaux plus élevés dans le premier groupe. La sécheresse buccale (xérostomie) peut étre un
symptome d'anxiété, et les participants avec bégaiement ont obtenus un score plus élevé que les
contrbles a une bréve échelle d'auto-évaluation appelée Xerostomia Inventory. En cohérence avec ce
résultat, la mesure physiologique du taux d'écoulement salivaire normal était plus faible chez les
sujets avec bégaiement que chez les contrbles. Les marqueurs physiologiques de conductivité cutanée
et de fréquence cardiaque, conjointement aux mesures psychologiques d'auto-évaluation, sont plus
élevées chez les participants qui bégaient que chez les controles. Il a été montré que I'arythmie
respiratoire sinusale (qui traduit une activation neuro-végétative) était plus élevée chez les participants
avec bégaiement que chez les contrdles, de méme que des auto-évaluations psychologiques.”’
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Bégaiement et trouble d'anxiété sociale
Qu'est-ce que le trouble d'anxiété sociale ?

Le Trouble d'Anxiété Sociale, ou phobie sociale, est décrit dans le Manuel diagnostique et statistique
des troubles mentaux (DSM-5)*® publié par I'Association Américaine de Psychiatrie. Le trouble
d'anxiété sociale implique une peur persistante d'étre humilié et mal a I'aide dans une situation
sociale ou de performance. Ceux qui en souffrent présentent une peur intense de I'évaluation et du
jugement négatifs de la part d'autrui.”®?**'3? Le trouble d'anxiété sociale peut avoir des effets négatifs
sur la vie de ceux qui en souffrent, les poussant a éviter les situations sociales et les empéchant
d'apprécier normalement les interactions avec autrui. Il engendre par exemple la peur et I'évitement
de comportements tels qu'exprimer un désaccord dans une situation sociale, exprimer un point de vue
controversé ou encore se trouver au centre de |'attention de quelque maniére que ce soit.” Les
situations sociales et les situations de performance sont généralement évitées ou vécues avec une
détresse extréme, souvent accompagnée des symptomes physiques décrits plus haut. Une
caractéristique majeure du trouble d'anxiété sociale est que cette anticipation d'humiliation et de
honte dans des situations sociales n'est ni réaliste, ni rationnelle au regard du risque réel.

Bégaiement et trouble d'anxiété sociale

[l apparait que les personnes qui bégaient et qui sont en demande de soins sont susceptibles de
présenter un trouble d'anxiété sociale. La prévalence de ce trouble au sein de la population est
comprise entre 8 et 13%.’**> Cependant, le trouble d'anxiété sociale est fréquemment rapporté chez
les sujets qui bégaient®®?” : c'est le cas pour 40%®, 44%° et 60%*° des cas dans les cliniques
d'orthophonie. Cette derniere étude indique que ces personnes ont 34 fois plus de chances de remplir
les criteres diagnostiques du trouble d'anxiété sociale comparé a des controles appariés en age et en
sexe. Ces résultats sont cohérents avec les études rapportant qu'en général, les adultes qui bégaient
ont des scores d'anxiété plus élevés que les controles mais légerement plus faibles que les personnes
avec une pathologie psychiatrique.”'**' Une étude s'intéressant a des adultes plus dgés ayant vécu
toute leur vie avec un bégaiement* rend toutefois compte de scores d'anxiété a des niveaux associés
au trouble d'anxiété sociale. Une revue récente sur les liens entre bégaiement et trouble d'anxiété
sociale est consultable.’* Une étude® a également comparé les données démographiques des patients
consultant en clinique d'orthophonie pour un traitement du bégaiement et présentant ou non un
trouble d'anxiété sociale. Les résultats ne montrent pas de différence sur le plan démographique,
hormis le fait que le groupe avec un trouble d'anxiété sociale était significativement plus jeune.

La réalité de la réaction des pairs envers le bégaiement

[ ne fait aucun doute que la plupart sinon tous les adultes présentant un bégaiement significatif sur le
plan clinique ont subi des réactions négatives de leurs pairs a cause de leur bégaiement a un moment
donné. Pour qu'un diagnostic de trouble d'anxiété sociale puisse étre posé, il faut toutefois que
['anticipation d'humiliation sociale et de honte soit irréaliste et irrationnelle au regard du risque réel.
On peut donc argumenter que la prévalence du trouble d'anxiété sociale et du bégaiement est en
cohérence avec les résultats de I'étude impliquant 324 adultes américains** mentionnée dans la Legon
Deux. Cette étude comportait une liste de 15 expériences stigmatisantes et "la plupart des participants
ont indiqué qu'elles ne leur étaient pas arrivées dans I'année, ou rarement" (p. 55).** La liste
comportait des situations telles que "on a été désagréable envers moi," "on a évité de me regarder," ou
encore "on s'est moqué de moi ou on m'a harcelé" (p. 55). Pourtant, la majorité des participants disent
étre d'accord avec les affirmations suivantes : "a cause de mon bégaiement, je me suis déja inquiété
au sujet de ['attitude des autres envers moi," "j'ai peur que les autres me rejettent s'ils m'entendent
bégayer," et "a cause de mon bégaiement, j'ai déja éprouvé de la géne dans des situations sociales"
(p.56). Il n'est donc pas surprenant qu'une étude® montre que les adultes qui bégaient percoivent
leurs compétences en communication comme inférieures a celles de controles.

I est donc intéressant qu'il n'existe aucune recherche mesurant de maniére directe et précise la
fréquence a laquelle les personnes qui bégaient font face a des réactions sociales négatives de leurs
pairs au quotidien. Une étude de 1954*° a montré que de nombreux hétes de caisse indiquaient
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ressentir de la géne, de la pitié et de la sympathie lorsqu'une personne qui bégaie s'adressait a eux. Il
existe des études anciennes portant sur les réponses physiologiques au bégaiement des auditeurs et
une étude plus récente”” confirme ces réactions négatives et montre que la conductivité cutanée et la
fréquence cardiaque des auditeurs change lorsqu'ils sont confrontés a un bégaiement sévere. Des
données****°° montrent des auditeurs se détournant de vidéos de personnes qui bégaient plus souvent
que pour des controles fluents. Une étude’’ suggere que, dans I'ensemble, les auditeurs n'ont pas de
comportements différents en termes de tours de réle selon qu'ils parlent avec des personnes qui
bégaient ou des personnes fluentes. Par contre, les résultats montrent qu'au moment des bégayages,
les interlocuteurs avaient tendance a interrompre la personne et a compléter sa phrase. Par ailleurs, les
interlocuteurs utilisaient davantage de renforcateurs tels que "mmh mhh" et "bien" lorsqu'il s'agissait
de bégaiement modéré que lorsqu'il s'agissait de bégaiement Iéger. Ces éléments ne permettent
cependant pas de quantifier la fréquence a laquelle ces réactions surviennent au quotidien. Ils ne
permettent pas non plus de savoir si une personne qui bégaie en serait nécessairement consciente.

Bégaiement et autres troubles anxieux

Troubles figurant dans le DSM-5

De nombreux troubles psychologiques recensés dans le DSM-5 impliquent de I'anxiété. On peut citer
par exemple le trouble anxieux généralisé, les troubles de ['humeur, la dépression et les troubles de la
personnalité. Il apparait que les personnes qui bégaient sont également a risque de présenter ces
troubles.

Des études’**® montrent que les patients qui bégaient en demande de traitement ont 4,5 fois plus de
chances que les contrbles de présenter un trouble anxieux généralisé, 2,1 fois plus de chances d'avoir
un trouble de I'humeur (quel qu'il soit), 1,9 fois plus de chances de souffrir d'une dépression majeure
et 3 fois plus de chances de présenter un des troubles de la personnalité, parmi lesquels trois sont en
lien avec I'anxiété : le trouble obsessionnel compulsif, la personnalité évitante et la personnalité
dépendante. Toutefois, une autre étude portant sur le bégaiement et les troubles de la personnalité**
ayant utilisé un moyen d'évaluation différent de celui de I'étude précédente®” n'a trouvé aucun
élément de trouble de la personnalité parmi les adultes en demande de traitement d'un bégaiement.

Le Symptom Checklist-Revised

Une étude sur 200 adultes qui bégaient et contrdles® utilisant le Symptom Checklist-Revised (SCL-90-
R)*> a mis en évidence des scores significativement élevés pour le premier groupe, avec de nombreux
symptomes pouvant impliquer de I'anxiété : somatisation, comportement obsessif-compulsif,
sensibilité interpersonnelle, humeur dépressive et anxieuse, hostilité, anxiété phobique, idéations
paranoiaques et tendance psychotique. Une étude ultérieure sur cette cohorte® a fait état du lien entre
['Index de Sévérité Global, qui est une mesure générale de ['humeur dans la Symptom Checklist-
Revised, et une mesure de |'auto-efficacité. Ce dernier concept correspond au fait d'estimer étre
capable d'accomplir des taches. Les résultats montrent que, sur une période de 5 mois, une auto-
efficacy positive était associée a une meilleure humeur. Une autre étude®” a trouvé que 30 a 40% de
129 adultes qui bégaient ressentaient des humeurs négatives, et mentionne que ce taux est similaire
dans le trouble d'anxiété sociale (comme on vient de le voir).

La consommation de drogues

[l'y a une association forte entre |'anxiété et la consommation de drogues. Cela ne semble pourtant
pas étre le cas chez les personnes qui bégaient en demande de traitement.”® Ces résultats ont été
reproduits sur un échantillon d'une étude de cohorte de naissance britannique®® dans laquelle les
participants qui signalaient de pas bégayer a 16 ans (N= 10,491) étaient comparés a ceux qui
signalaient un bégaiement (N=188). Aucun élément probant en faveur d'une association entre la
consommation d'alcool ou de tabac et le bégaiement n'a été retrouvé.

Habitudes de sommeil

Une étude®® menée a partir d'une base de données de santé des Ftats-Unis s'est penchée sur les
habitudes de sommeil des adultes qui bégaient. La mention de rythmes biologiques irréguliers dans la

271



LECON DIX BEGAIEMENT, ANXIETE SOCIALE ET SANTE MENTALE

littérature portant sur le tempérament et le bégaiement précoce®®' et deux études®** de la National

Heath Interview Survey des Ftats-Unis établissant un lien entre insomnie et bégaiement de I'enfant ont
incité les auteurs a entreprendre cette étude. Les données de la National Longitudinal Survey of
Adolescent Health (N=13,56) ont été utilisées. Une partie des questions posées portaient sur
['insomnie et le nombre d'heures de sommeil. Les participants ayant répondu "oui" a la question
"avez-vous un probléeme de bégaiement ?" (p. 4) (n=261) ont rendu compte d'en moyenne 20 minutes
de sommeil en moins par nuit que les controles. De plus, ces participants ayant indiqué qu'ils
bégayaient étaient deux fois plus susceptibles de faire de I'insomnie que les contrbles. Les auteurs ont
interprété les résultats obtenus dans le sens d'un lien entre problemes de sommeil et anxiété, et donc
d'un lien entre problemes de sommeil et bégaiement.

LE MODELE DE TROUBLE D'ANXIETE SOCIALE DE CLARK ET WELLS

Une énigme

Les personnes qui présentent des phobies telles que le vertige, la peur de |'eau ou des araignées
parviennent généralement a éviter |'objet de leur peur et n'apprennent jamais que leur estimation du
danger n'est pas réaliste. Par exemple, ceux qui ont la phobie de I'avion ne vont peut-étre jamais
prendre de vol. Par conséquent, ils n'apprendront jamais que ce dont ils ont peur (que I'avion
s'écrase) ne se produit pas pour eux. Pour le trouble d'anxiété sociale cependant, c'est différent. Pour
ceux qui en souffrent, il est quasiment impossible d'éviter toute interaction sociale, méme s'ils ont des
stratégies d'évitement social. Pour autant, ils n'apprennent toujours pas que leur peur constante et
envahissante d'étre humiliés et mis en défaut dans une situation sociale n'est pas réaliste. En d'autres
termes, ils persistent dans leur croyance alors méme que I'expérience leur fournit constamment des
éléments qui la réfutent.

Le modeéle de Clark et Wells

Un apport majeur de ce modele*est qu'il permet d'expliquer le mystére du trouble d'anxiété sociale :
pourquoi |'anxiété sociale persiste malgré la survenue permanente d'expériences qui devraient
infirmer la croyance selon laquelle les situations sociales sont dangereuses. De nombreux modeles
permettent de I'expliquer,®#©>¢676569 et |'un d'entre eux a été élaboré spécifiquement par rapport au
bégaiement.”” Cependant, le modele de Clark et Wells est le plus influent, ayant été confirmé a
plusieurs reprises par le test de ses hypotheéses. Plusieurs modeles cognitifs de |'anxiété sociale ont été
développés et validés, mais le modele de Clark et Wells domine les programmes cliniques de phobie
sociale dans le monde entier. Les psychologues integrent couramment ce modéle a leurs protocoles de
remédiation de I'anxiété sociale, avec de bons résultats.”’”%7*7* Des éléments de ce modeéle sont
utilisés dans un traitement de |'anxiété des personnes qui bégaient que nous présenterons au chapitre
suivant. Une synthése aisément compréhensible du modele a été réalisée”. Cette synthése constitue
une lecture indispendable pour les orthophonistes qui rencontrent régulierement des patients
présentant bégaiement et anxiété sociale. La description du modele qui suit est largement tirée de
cette synthése.

Les trois catégories de croyances du modéle

Le modele repose sur trois catégories de croyances. La premiére implique des standards de
performance sociale excessivement élevés, tel que I'idée qu'il faudrait toujours étre amusant et
intelligent et ne jamais commettre d'impair en société : "Je ne dois montrer aucun signe de faiblesse'
et "Je devrais toujours avoir quelque chose d'intéressant a dire" (p.406).”> La deuxiéme catégorie
concerne les croyances sur les comportements a adopter en situations sociales : "Si je ne dis rien, on
va penser que je suis ennuyeux," Une fois qu'on apprend a me connaitre, on ne m'apprécie plus" (p.
406). La troisieme catégorie du modele de Clark et Wells correspond a des croyances
inconditionnelles négatives sur soi, telles que "Je suis ennuyeux," "Je suis stupide," ou encore
"Personne n'est comme moi" (p.407). De telles croyances induisent la perception qu'une situation
sociale a venir est dangereuse.
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Auto-évaluation négative en situation sociale

Une situation sociale imminente active les croyances que ['on vient de f i

décrire, comme le montre le schéma ci-contre.* Ces croyances envoient Social Situation

le message que la situation est menagante, ce qui lui confere un N <

potentiel de danger social. Ensuite, pendant I'interaction sociale, des l

auto-évaluations négatives empéchent d'invalider la nature dangereuse r N\

de I'événement. Activates Assumptions
La perspective de I'observateur ; l 3

Une conséquence majeure de cette auto-évaluation négative est que

['attention se déplace de la situation qui est en train d'avoir lieu vers une
image ou une impression de ce qu'on pense qui se passe : la fagon dont
on pense que les autres nous percoivent. On peut dire que la personne l T

[ Perceived Social Danger]

affectée a un point de vue d'observateur de la situation plutét qu'une
perspective de champ. Lorsqu'on leur demande de se remémorer une

interaction sociale, la plupart des gens vont se référer a leur propre Ngggﬁ;‘]/e
champ de vision (leur perspective de champ), ce qui est bien sr Self PrOCleSSing

approprié.

Par opposition, on sait que les personnes souffrant de trouble d'anxiété

sociale ou d'autres troubles anxieux vont rendre compte d'un point de vue d'observateur.
vont évoquer la facon dont ils étaient percus par les autres pendant I'interaction sociale (en général
mal a 'aise et bizarre) du point de vue d'un observateur. 1l est évident qu'il y a la quelque chose qui
cloche, parce qu'il est impossible d'avoir une perspective d'observateur de soi-méme ; on ne peut que
I'imaginer. Ce processus empéche d'infirmer le danger percu de la situation sociale : "ce qu'ils voient
dans cette scéne n'est pas ce qu'un observateur extérieur verrait mais la visualisation de leurs peurs"
(p. 408).75

Des entretiens avec des adultes qui bégaient et leurs contr6les ont permis d'en savoir plus sur le point
de vue d'observateur.” Le groupe avec bégaiement a évoqué davantage de remémoration d'images
mentales envahissantes et récurrentes que le groupe controle. Les images convoquées par le groupe
avec bégaiement se distinguaient par des thématiques récurrentes de honte, de tristesse, de désespoir
et de frustration.

76,77,78,79 ”S

Une autre étude®' regroupant 30 participants avec bégaiement en demande de traitement et 30
contrdles leur avait demandé de se souvenir d'une situation dans laquelle ils avaient ressenti de
['anxiété. Le groupe avec bégaiement était significativement plus susceptible d'évoquer des images et
impressions d'un point de vue d'observateur. De plus, ce groupe était plus susceptible de se
remémorer des images négatives, déformées et vues d'un point de vue d'observateur. Les auteurs ont
conclu que ces résultats pouvaient provenir du méme traitement inadéquat des interactions sociales
que l'on retrouve dans les troubles anxieux. Voici un exemple de point de vue d'observateur au sein
du souvenir d'un participant avec bégaiement :

C'était un peu au-dessus de mon épaule, au-dessus de mon épaule droite. On
pouvait juste voir le c6té de ma téte et le haut de mon épaule, et la personne
avec qui je parlais était comme en gros plan. Et, euh, parfois quand j'avais du
mal a dire quelque chose je tournais le visage genre vers la droite et comme ¢a
E)n g?#vait me voir de profil et voir a quel point je luttais pour finir ma phrase.
p.

* Adapté et reproduit avec autorisation : Clark, D M (2001), A cognitive perspective on social phobia, in W R Crozier & L
E Alden (Eds), International handbook of social anxiety: Concepts, research and interventions relating to the self and
shyness (p. 405-430), Hoboken, NJ: Wiley. © 2001 John Wiley & Sons, Ltd.
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Les biais en faveur des stimuli sociaux négatifs

Un autre aspect de |'auto-évaluation négative est que les personnes qui souffrent d'anxiété sociale sont
peu enclines a reconnaitre les éléments sociaux positifs qui viendraient infirmer la nature menacante
des interactions sociales. Par exemple, ils ont tendance a éviter les visages souriants en faveur des
visages renfrognés,® a détecter des informations sociales négatives avec plus de précision que les
positives,® a mettre plus de temps a reconnaitre les stimuli sociaux positifs® et a accorder une
attention excessive aux stimuli sociaux émotionnels.*®

Des résultats de recherche aupres de participants qui bégaient vont dans le méme sens.”” Ces
participants regardaient les visages souriants moins souvent que les controles lorsqu'ils parlaient
devant un groupe. lls regardaient également moins souvent les membres du groupe que les controles,
et pendant moins longtemps. Les résultats d'études comportant des tests de Stroop® confirment dans
I'ensemble ces résultats .***° Cette deuxiéme étude indique que comparés aux contrdles, les sujets du
groupe avec bégaiement étaient partiaux envers des termes socialement menagants tels que "inepte",
"ridicule", "raté" et "incompétent". Une autre méthode ayant permis de mettre en évidence un biais
négatif d'allocation de I'attention chez les participants présentant de I'anxiété sociale est la tiche de
sondage attentionnel. Une étude” menée sur 43 adolescents avec bégaiement et 43 contrdles n'a pas
retrouvé de différence entre les deux groupes. Toutefois, un effet global de biais envers les visages
menagants par opposition aux visages neutres a été retrouvé pour le groupe d'adolescents avec
bégaiement. Aucune différence n'a été relevée entre les groupes sur le plan des scores d'anxiété, bien
que les deux groupes aient présenté des scores proches des seuils pathologiques. Une étude ayant
proposé une tache de sondage attentionnel a des adultes n'a pas retrouvé d'effet chez les participants
avec bégaiement”'.

Ainsi, si une personne souffre d'anxiété sociale et percoit les situations sociales comme dangereuses,
un cercle vicieux de pensées négatives peut débuter pendant I'interaction sociale et au cours
d'interactions ultérieures, aggravant encore le danger percu. Au final, cela amplifie |'auto-évaluation
négative. Les fleches bidirectionnelles du schéma mettent en évidence ce cercle vicieux.

Les comportements de sécurité

Eviter que les prédictions négatives ne se réalisent

N
Les comportements de sécurités sont mis en place par les [ Social Situation
sujets souffrant d'anxiété sociale dans |'espoir que la menace J
percue ou le danger ne se réalisent. Ceux-ci les utilisent l
fréquemment en situation sociale. Ils donnent souvent \
comme exemples des comportements visant a réduire le [ Activates Assumptions
risque de sanction sociale, tels que : éviter le contact visuel, J
laisser son interlocuteur parler, et faire des réponses courtes. l
Une liste des comportements de sécurité les plus courants est 2
présentée dans le Subtle Avoidance Frequency [Perceived Social Danger
Questionnaire.” I £

Les comportements de sécurité empéchent I'extinction de la l‘ T

peur Negative

Social
Self Processing

De nombreuses études”?*?>?**” montrent que les

comportements de sécurité ne font en réalité que maintenir
['anxiété en empéchant le sujet de découvrir que ses peurs

sont infondées et que la situation n'est pas aussi dangereuse
qu'il le pense. Ou encore, pour utiliser la terminologie Safety Behaviours

t R - el
Dans les taches de Stroop, les participants nomment les couleurs dans lesquelles différents mots d'un texte sont
imprimés. Cette tache peut étre utilisée pour évaluer le temps de réaction face a une interférence.
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exacte, les comportements de sécurité préviennent |'extinction de la peur. Ainsi, quelqu'un qui évite le
contact visuel ne verra pas que les autres lui adressent des regards compréhensifs, et aura I'impression
erronée que ce comportement le protege du danger, alors qu'il n'y en avait pas. De méme, laisser son
interlocuteur étre le seul a parler empéche de découvrir que rien de négatif n'arrive lorsqu'on parle.

Les comportements de sécurité peuvent provoquer le résultat redouté

En plus d'empécher I'extinction de la peur, les comportements de sécurité peuvent provoquer le
résutat redouté au lieu de s'en protéger. Par exemple, quelqu'un qui parlera peu, qui n'aura que des
réponses courtes et qui évitera le contact visuel pourra sembler peu intéressé par |'interaction sociale.
Cela peut entrainer ce que le sujet redoutait. De la méme fagon, dans le modéle d'anxiété sociale de
Clark et Wells, I'utilisation de comportements de sécurité en prévention de la menace sociale
initialement pergue peut entretenir un cercle vicieux d'aggravation de la perception de cette menace,
comme le montre le schéma.”

Suppression des comportements de sécurité dans le traitement de I'anxiété

Le traitement de I'anxiété a toujours pour objectif d'éliminer les comportements de sécurité.”>”>?® Une
revue de littérature” portant sur les pathologies en lien avec I'anxiété tels que le trouble d'anxiété
sociale et le trouble obsessif-compulsif a montré que I'élimination des comportements de sécurité
favorisait la diminution de la perception du danger sur le long terme.

Comportements de sécurité et traitement du bégaiement

Les professionnels de santé peuvent involontairement encourager les comportements de sécurité au
travers des conseils apportés a leurs patients.'® Il a été montré que cela se produit notamment chez les
orthophonistes prenant en soin des patients qui bégaient.’' Cette étude inclut une enquéte aupres de
160 orthophonistes montrant que ceux-ci pouvaient recommander a leurs patients adultes ce qui
s'avere étre des comportements de sécurité dans le but de gérer leur anxiété. Les résultats de I'enquéte
ont permis d'établir une liste de 34 comportements de sécurité potentiels. L'analyse factorielle a mis
en évidence qu'ils pouvaient étre classés en cinq catégories, présentées ci-dessous.

CATEGORIE DE COMPORTEMENT EXEMPLES
DE SECURITE
Comportement de Sécurité Evitez les sujets anxiogénes
Généraux

Posez beaucoup de questions
Faites des gestes au lieu de parler

Laissez votre interlocuteur parler a votre
place

Parlez peu

Entrainement et Préparation Entrainez-vous dans votre téte avant de
parler

Entrainez-vous aux techniques de
restructuration de la parole juste avant de
parler

Entrainez-vous mentalement a répondre au
téléphone avant de décrocher

* Adapté et reproduit avec autorisation : Clark, D M (2001), A cognitive perspective on social phobia, in W R Crozier & L
E Alden (Eds), International handbook of social anxiety: Concepts, research and interventions relating to the self and
shyness (p. 405-430), Hoboken, NJ: Wiley. © 2001 John Wiley & Sons, Ltd.
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Comportements d'Evitement Evitez de parler plus que nécessaire si c'est
Général une journée difficile

Faites des réponses courtes

Evitez les mots difficiles si vous étes anxieux

Choisissez des Interlocuteurs au Juste avant une situation de parole
Contact Facile et Sécurisants importante
Dans les situations socialement
périlleuses
En rapport avec le Contréle Pensez "détends-toi" lorsque vous étes

anxieux
Parlez lentement lorsque vous étes anxieux

Essayez de respirer profondément

Parmi les Comportements de Sécurité Généraux, le plus recommandé était d'éviter les sujets
anxiogenes. Les psychologues cliniciens identifient cette stratégie comme un comportement de
sécurité fréquent visant a se protéger d'un préjudice social. C'est également le cas lorsque I'on
s'entraine mentalement avant de prendre la parole, et une majorité de participants a indiqué qu'ils
donnaient ce conseil a leurs patients, conseil s'apparentant a un comportement de sécurité de la
catégorie Entrainement et Préparation. Plus de la moité des orthophonistes ont indiqué qu'ils avaient
au moins une fois donné des conseils se situant dans la catégorie Comportements d'Evitement
Général.

Les auteurs de I'étude concluent qu'une poursuite des recherches est nécessaire afin de déterminer la
fréquence a laquelle les patients suivent de tels conseils. De plus, ils affirment qu'il est nécessaire de
déterminer en quoi ces recommandations constituent effectivement toutes ou en partie des
comportements de sécurité, dans |'éventualité ou les patients les mettraient en pratique. En d'autres
termes, il est indispensable de déterminer si ces conseils sont adaptables et utiles, ou s'ils empéchent
effectivement I'extinction de la peur.

En attendant la publication de tels travaux, les résultats de cette étude'" doivent rester présents a
['esprit des cliniciens lorsqu'ils mettent en place des traitements de restructuration de la parole aupres
de leurs patients. Il est en effet possible d'amener son patient dans une situation dans laquelle il
parvient a controler son bégaiement au prix d'une perpétuelle anxiété de prise de parole. Cela étant
dit, en psychologie clinique on n'a pas encore identifié clairement les comportements devant étre
considérés comme des comportements de sécurité et ceux devant étre vus comme des comportements
adaptatifs sains dans une situation anxiogene.”'® Voila I'état des lieux en ce qui concerne le
traitement du bégaiement.

Une étude ultérieure'® portant sur 133 patients en demande d'un traitment de I'anxiété dans le cadre

du bégaiement a indiqué que 132 d'entre eux déclaraient utiliser I'un des 27 comportements de
sécurité recensés ou plus. Les plus fréquemment cités étaient les suivants :

"essayer d'éviter les mots difficiles," "s'entrainer a dire sa phrase mentalement
avant de parler," "faire des réponses courtes," "choisir des personnes avec
lesquelles il est facile ou sécurisant de parler dans des situations socialement
menacantes," ou encore "essayer d'éviter les syllabes difficiles." (p. 1249)

[l a été montré que |'utilisation rapportée de nombreux comportements de sécurité était corrélée avec
des scores relatifs aux mesures en rapport avec I'anxiété liée au bégaiement : Fear of Negative
Evaluation and Unhelpful Thoughts and Beliefs About Stuttering (voir Legon Onze). Cela suggére un
lien entre I'anxiété et I'adoption de comportements de sécurité par les personnes en demande de
traitement du bégaiement. Ceci étant dit, il est a ce jour difficile en psychologie clinique d'identifier
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clairement quels comportements de patients devraient étre considérés comme des comportements de
sécurité et lesquels devraient étre vus comme des comportements d'adaptation sains dans une
situation induisant de I'anxiété. **'%°

Comportements de sécurité et restructuration de la parole

Une revue de littérature'® portant sur ce sujet a attiré I'attention sur la maniére dont I'utilisation

clinique de la restructuration de la parole pouvait placer les patients dans une situation dans laquelle
ils parviennent a contrdler leur bégaiement au prix du maintien d'une anxiété en lien avec la parole.
Dit autrement, il y a un conflit potentiel entre la restructuration de la parole et la gestion de ['anxiété
sociale :

Pour les patients qui souhaitent controler leur bégaiement et pour lesquels la
restructuration de la parole est I'approche jugée la plus adaptée, il est possible
que cette restructuration de la parole (a) induise ou majore ['attention centrée
sur soi, (b) encourage le recours a des comportements de sécurité et (c)
devienne un comportement de sécurité en soi. (p. 59) '

Les auteurs de cet article présentent de fagon détaillée une approche permettant de répondre a cette
problématique clinique.

Ouverture aux autres et comportements de sécurité

Dans ce contexte, il est intéressant de considérer la technique d'ouverture aux autres communément
recommandée aupres des patients qui bégaient. Cette technique a été évoquée dans la Legcon Une.
Comme indiqué dans cette lecon, les recommandations relatives a son utilisation la mettent en lien
avec |'anxiété du locuteur. Auquel cas, elle pourrait constituer un comportement de sécurité. Il est
nécessaire de déterminer si cette technique prévient effectivement |'extinction de la peur et a pour
effet d'amplifier un résultat redouté.

Symptdmes cognitifs et somatiques de I'anxiété
L'autre aspect du trouble d'anxiété sociale est que

['anxiété ne se limite pas forcément a des pensées - N
négatives. Dés lors qu'il y a de I'anxiété, des Social Situation
symptomes somatiques peuvent survenir, comme . g
le montre le schéma :* il peut s'agir de l
transpiration, de rougissement, d'augmentation de (. )
la fréquence cardiaque, de palpitations, IR i il
d'hyperventilation, d'essoufflement, de nausées, i

de maux de téte, de tremblements, de congestion " .
cutanée ou encore de tensions musculaires. Ces Perceived Social Danger

symptomes physiologiques peuvent a leur tour

entrainer des symptomes cognitifs tels que le l T
blocage psychologique et les difficultés de

concentration. Le sujet devient alors hypercentré Negative
sur lui-méme et se préoccupe de ces symptomes Self Sr(z,cc':lsing

et de ses pensées négatives. Ce processus

confirme les pensées et croyances négatives selon

lesquelles la situation est dangereuse. De telles ; Somatic and
o . . L Safety Behaviours Cognitive Symptoms

réactions peuvent nourrir le cercle vicieux associé 8 i

aux interactions sociales de facon a rendre

* Adapté et reproduit avec autorisation : Clark, D M (2001), A cognitive perspective on social phobia, in W R Crozier & L
E Alden (Eds), International handbook of social anxiety: Concepts, research and interventions relating to the self and
shyness (p. 405-430), Hoboken, NJ: Wiley. © 2001 John Wiley & Sons, Ltd.
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['expérience extrémement pénible, du fait de facteurs non seulement psychologiques mais bien
physiques.

Avant la situation redoutée

Le modele de Clark et Wells traite non seulement de ce qui se passe pendant la situation sociale, mais
également de ce qui se passe avant et aprés. Il est caractéristique que les personnes souffrant de
trouble d'anxiété sociale ressassent I'ensemble de leurs échecs passés et de leurs expériences sociales
négative avant la situation anticipée. Cela peut se produire avec tant d'intensité que le processus
d'auto-évaluation négative peut débuter avant méme de se retrouver dans la situation. Ces
remémorations d'échecs passés, qui ne sont pas du tout ancrées dans la réalité, peuvent mener a une
telle crainte de les vivre a nouveau que le sujet peut choisir d'éviter la situation plutot que d'endurer
la détresse de la vivre. Tout ce processus permet la encore d'éviter d'invalider ses croyances
irrationnelles au sujet des menaces sociales.

Apreés la situation redoutée

Apres I'événement, les sujets souffrant de trouble d'anxiété sociale peuvent procéder a un "examen
post-portem de |'événement" (p. 411).”° Il est possible que les pensées répétitives négatives se
poursuivent de maniere destructrice, alors méme que |'anxiété et la détresse associées a |I'événement
peuvent s'étre dissipées. En fait, de telles ruminations peuvent avoir pour effet de renforcer la croyance
que |'événement était négatif et celui-ci est ajouté a la liste des échecs passés. Les ruminations post-
portem au sujet d'événements inoffensifs peuvent étre interprétées comme le reflet d'une faible estime
de soi, comme le montre cet exemple :

Lors d'un cocktail, un patient mentionna a quel point il aimait le pudding au
pain et au beurre. Plus tard dans la soirée, il entendit I'hotesse dire qu'elle
n'aimait pas le pudding au pain et au beurre. Par la suite, il se dit que son
commer;gtaire avait révélé son manque de sophistication et son peu de valeur.
(p. 411)"

L'ANXIETE COMME OBSTACLE AU TRAITEMENT ORTHOPHONIQUE

Le probléme de la rechute post-traitement

On sait depuis des années que seuls un tiers des patients environ parviennent a maintenir les bénéfices
de leur traitement de restructuration de la parole.'”*'” Dit autrement, le taux de rechute post-
traitement orthophonique est d'environ deux tiers :

Un tiers des patients ont atteint un niveau de fluence satisfaisant et I'ont
maintenu [...] un tiers des patients ont atteint un niveau de fluence satisfaisait
pendant le traitement mais ont connu une régression significative avec le temps
[...]prés d'un tiers de I'ensemble des patients recensés soit n'ont pas réussi a
aller au bout d'un programme de traitement, soit n'étaient pas disponibles pour
une évaluation de suivi. (p. 16)

Anxiété et rechute post-traitement

[l n'y avait pas d'explication plausibe a 10

ce taux de rechute jusqu'a ce qu'une @ 1+ Mental Health Disorders
publication fasse le lien avec |'anxiété, 8 © No Mental Health Disorders
montrant que le tiers de patients qui Mean

. A . &
avaient signalé une rechute avaient des ~ Percentage ®

scores élevés sur I'Echelle d'Anxiété- 232::;53 p

Trait de Spielberger.'” Ces résultats ont

été vérifiés avec une étude sur 64 2

adultes ayant bénéficié d'un traitement —O

de restructuration de la parole dans des Pre- Immediately 6 Months
essais cliniques.'” Environ deux tiers Treatment Post-Treatment Post-Treatment
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d'entre eux avaient recu le diagnostic d'au moins un trouble mental, avec une majorité de ces troubles
impliquant de I'anxiété. Tout allait bien pour le tiers du groupe qui ne présentait pas de troubles
mentaux, comme le montre le schéma.* Immédiatement apreés le traitement, le niveau de sévérité de
bégaiement du groupe avait baissé et s'était maintenu ainsi 6 mois plus tard. C'est I'exemple classique
de la réussite a court terme d'un traitement orthophonique.

Mais prenons en considération les deux tiers du groupe qui souffraient d'au moins un trouble mental.
[l s'agit d'un résultat bien différent. Dans le premier cas, ces patients présentaient un bégaiement plus
sévere que ceux sans troubles mentaux. s répondaient aussi moins bien au traitement. lls avaient
réduit leur bégaiement d'environ deux tiers, mais le groupe sans troubles mentaux avait atteint une
diminution de presque 90%. Le résultat qui importe cependant, c'est que six mois post-traitement le
groupe sans trouble mental présentait tres peu de signes de rechute. Ce n'était pas du tout le cas pour
['autre groupe, qui commencait a rechuter. C'est ['exemple classique de I'échec a court terme d'un
traitement orthophonique a cause d'une rechute.

LES ORIGINES DU LIEN ENTRE ANXIETE SOCIALE ET BEGAIEMENT :
AU COMMENCEMENT

De toute évidence, les importants probléemes d'anxiété que rencontrent certains adultes qui bégaient
apparaissent tot dans leur vie. Il est donc important d'identifier tout signe qui puisse indiquer le
potentiel futur développement de problemes d'anxiété sociale lorsque de jeunes enfants se présentent
en clinique avec du bégaiement.

Des preuves directes : utilisation de la psychométrie
La cohorte ELVS

L'étude sur la cohorte ELVS (voir Lecon Deux) a I'dge de 4 ans'” a présenté des données obtenues a
partir de la Pediatric Quality of Life Inventory Parent-Proxy Report (PedsQL)'*® qui est une échelle de
qualité de vie orientée médicalement et remplie par les parents. Ces données ont montré qu'a |'age de
4 ans, le bégaiement n'était pas associé a des différences sur le plan de "la qualité de vie en lien avec
la santé psychosociale" (p. 464).'”” La encore, on peut émettre des réserves quant a |'interprétation de
ces données, puisque le PedsQL n'est pas un outil de mesure de I'anxiété de |'enfant habituellement
utilisé dans la littérature en psychologie clinique. Certains des items de cette échelle se rapportent
cependant clairement a 'anxiété, comme par exemple "J'ai peur," "Je me sens triste," et "Je m'inquiéte
de ce qui va m'arriver" (p. 139).'

L'étude ELVS'” a également utilisé le Questionnaire Points forts-Points faibles, un outil d'évaluation
fréquemment employé au sein de la recherche sur la santé mentale pédiatrique.’® """ Il évalue les
difficultés émotionnelles et comportementales a |'aide de cing échelles : "difficultés émotionnelles,
difficultés comportementales, hyperactivité et difficultés attentionnelles, difficultés dans les relations a
ses pairs et comportement prosocial" (p. 1337)."'% Chacune de ces échelles donne lieu a 5 items
d'évaluation, soit 25 items au total. Les parents doivent indiquer pour chacune de 25 affirmations au
sujet de leur enfant si elle est "certainement vraie", "plutdt vraie" ou "pas vraie". Un "score total des
difficultés" est calculé a partir de la somme des scores obtenus a toutes les échelles, a I'exception de
I'échelle de comportement prosocial. Un "score d'intériorisation" est calculé a partir de la somme des
scores obtenus aux échelles de symptomes émotionnels et de difficultés dans les relations a ses pairs.
Un "score d'extériorisation" est calculé a partir de la somme des scores obtenus aux échelles de

problémes de comportement et d'hyperactivité et difficultés attentionnelles.

¥ Adapté et reproduit avec autorisation : Iverach, L et al (2009), The relationship between mental health disorders and
treatment outcome among adults who stutter. Journal of Fluency Disorders, 34, 29-43. © 2009 Elsevier.

279



LECON DIX BEGAIEMENT, ANXIETE SOCIALE ET SANTE MENTALE

Dans I'étude ELVS, aucune différence n'a été relevée entre les résultats obtenus par les enfants de 4
ans qui avaient commencé a bégayer et ceux de leurs contrbles au Questionnaire Points forts-Points
faibles.

La cohorte Millenium

Toutefois, une autre étude''” a obtenu des résultats opposés a ce questionnaire a partir des données de

la cohorte Millenium."” La cohorte Millenium comprend environ 19000 enfants nés au Royaume-Uni
entre 2000 et 2001. L'une des nombreuses questions posées aux parents lorsque leur enfant ont atteint
I'age de 3, 5 puis 11 ans était de savoir s'il avait présenté "du bégaiement" au cours des 12 derniers
mois. Pour ces ages-1a, on a aussi demandé aux parents de remplir le Questionnaire Points forts-Points
faibles, entre autres nombreux outils d'évaluation. Les données obtenues pour les enfants de 3 ans
(n=173), 5 ans (n=194) et 11 ans (n=194) pour lesquels leurs parents avaient rapporté du bégaiement
ont été comparées a celles des enfants controles. L'analyse du score total de difficultés a révélé des
différences significatives sur les plans statistique et clinique par rapport aux controles pour toutes les
tranches d'age. L'étude conclut que "les membres de la cohorte pour lesquels les parents avaient
rapporté du bégaiement étaient plus susceptibles d'éprouver des difficultés d'ordre comportemental,
émotionnel et social" (p. 27) et que "des difficultés précoces d'ordre comportemental, émotionnel et
social peuvent apparaitre chez les enfants qui bégaient deés I'age de 3 ans" (p. 30).'"

La National Health Interview Survey des Etats-Unis

Les résultats de la cohorte Millenium ont été répliqués dans une étude'* qui a utilisé les données de la

National Health Interview Survey des Ftats-Unis pour les années 2010 a 2015. Entre autres
nombreuses questions en rapport avec la santé, les parents devaient indiquer si leur enfant avait
"bégayé" au cours des 12 derniers mois. La National Health Interview Survey a utilisé une version
abrégée du Questionnaire Point forts-Points faibles, comportant six items.""” Les cinq premiers items
"portaient sur le comportement, le fait de se sentir inquiet, malheureux ou déprimé, les
comportements sociaux et les capacités attentionnelles," et on avait demandé aux parents d'indiquer si
les affirmations étaient "certainement vraies," "plutot vraies" ou "pas vraies" ("Description des
Données," par. 2)."'* Le sixieme item portait sur "les déficiences fonctionnelles dues aux difficultés
relatives aux émotions, a la concentration, au comportement ou aux capacités a bien s'entendre avec
autrui". Pour cet item, les parents devaient répondre "oui," "non," "difficultés mineures," "oui, des
difficultés certaines," ou "oui, des difficultés séveres" ("Description des Données," par. 2). Au sein de
['échantillon des enfants de 4-5 ans, on a comparé ceux pour lesquels les parents avaient indiqué du
bégaiement (n=144) et ceux pour lesquels les parents n'avaient pas indiqué de bégaiement (n=7 171).
Des différences significatives ont été trouvées dans tous les domaines, avec un odds-ratio d'environ 2-
3.

Cohortes cliniques

Une étude’'® menée sur 427 enfants a utilisé I'Echelle d'hétéro-évaluation par les parents CBCL (Child

Behaviour Checklist), la Short Temperament Scale for Toddlers'” et la Short Temperament Scale for
Children''®. Les enfants ont suivi un traitement pour un bégaiement précoce ayant commencé avant
['age de 6 ans. D'un point de vue clinique, les auteurs n'ont rien noté "d'inhabituel concernant le
fonctionnement comportemental et émotionnel, ou le tempérament” (p. 1) des enfants de cette
cohorte. L'échelle de Dépression, d'Anxiété et de Stress''” a été utilisée aupres des parents ; I'étude
rapporte des scores dans la norme attendue. Cependant, les résultats obtenus au Questionnaire sur les
Changements de Vie Récents'*® ont suggéré qu''un tiers des parents subissaient des éléments de stress
modérés a importants au moment du début du traitement” (p. 1). Cela a incité les auteurs a émettre
I'hypothese que "les facteurs de stress de leur vie ont été déterminants dans le processus de décision
d'emmener leur enfant d'age scolaire qui bégaie chez |'orthophoniste, et il est possible que
['apparition du bégaiement de leur enfant ait exacerbé ce stress" (p. 15).

Les résultats d'une autre étude'?' concordaient avec ceux de I'ELVS : ils n'ont mis en évidence aucun

probléme de qualité de vie en lien avec la santé chez un groupe de 197 enfants 4gés de 3 a 6 ans,
participants d'un essai clinique portant sur un traitement du bégaiement précoce (voir Lecon Sept).
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Comparé aux données de normalisation, les résultats obtenus par ces enfants a quatre instruments
d'évaluation de la qualité de vie a caractere médical n'ont révélé aucune difficulté systématique.

Les études de faible envergure

Une étude'*” a intégré les données de huit enfants présentant des scores a la Checklist de

Comportement de I'Enfant'** (un outil rempli par les parents qui inclut des marqueurs
comportementaux de I'anxiété) dans la norme pré-traitement. Une autre étude'** a présenté des
données concernant sept enfants qui bégaient et leurs sept contréles et a montré que leurs scores sur
I'Echelle d'Anxiété en Maternelle'”® (un outil de mesure plus direct de I'anxiété, rempli également par
les parents) ne différaient pas. Cette étude n'a pas non plus montré de différence sur le plan du taux de
cortisol salivaire. Ces deux travaux n'ont cependant pas inclus assez de participants pour étre
particulierement convaincants.

La Pictorial Scale of Perceived Competence and Social Acceptance for Young Children'*® est une
évaluation directe basée sur les réponses de I'enfant. Elle a été administrée a 28 enfants qui bégaient,
d'un 4ge moyen de 4 ans 9, et leur groupe controle.’”” On n'a pas retrouvé de différence significative
entre les deux groupes en termes de scores, toutefois le niveau de sévérité du bégaiement était un
prédicteur significatif d'acceptation sociale et représentait 20% de la variance des résultats.

Une étude'*® portant sur des enfants turcs avec bégaiement et leurs contréles a donné lieu a des

résultats significatifs. Etaient inclus 15 enfants avec bégaiement et 15 contrdles agés de 3 a 6 ans.
L'analyse des résultats a la Child Behaviour Checklist a mis en évidence des différences significatives
entre les deux groupes pour I'ensemble des sept échelles du test, notamment pour les items "Anxio-
dépressif' et "Emotionnel réactif".

Que retenir de tout cela ¢

Les auteurs de la cohorte Millenium et de la National Health Interview Survey ont reconnu les limites
méthodologiques des questionnaires parentaux pour identifier le bégaiement, comparé a des
méthodes de diagnostic direct comme pour la cohorte ELVS. Des réponses en "oui/non" au sujet du
bégaiement dans un questionnaire parental ne sont pas franchement captivantes. Cela étant dit, le fait
que ['utilisation du Questionnaire Points forts-Points faible ait permis de trouver des différences
significatives entre enfants qui bégaient et enfants fluents si tot dans I'évolution développementale du
trouble doit étre pris en considération lorsqu'on est dans un questionnement clinique sur |'age auquel
mettre en place une intervention précoce. Nous discuterons de ce point dans un moment.

Preuves directes : le tempérament précoce de I'enfant
Le tempérament

On estime que le tempérament constitue 20 a 60% des traits de personnalité a 'age adulte. Le
tempérament est une tendance stable, innée et organique a réagir ou a interagir avec son
environnement d'une certaine fagon. Selon une définition fréquemment rencontrée,'** "le
tempérament correspond a notre équipement émotionnel, moteur et attentionnel précoce, ainsi qu'aux
capacités de régulation qui nous permettent de controler et de diriger nos réactions." (p. 7). Le
tempérament est influencé par des caractéristiques biologiques qui incluent la génétique. Le
tempérament infantile est généralement considéré comme un facteur de risque de développer de
['anxiété en grandissant.

Thomas et Chess'° ont congu la classification du tempérament infantile la plus couramment utilisée
aujourd'hui. Celle-ci comporte neuf dimensions basées sur les réponses des parents. L'une d'entre
elles est la dimension "approche/recul", qui fait référence a la maniére dont I'enfant réagit face a aux
situations nouvelles, selon qu'il s'y engage volontiers ou qu'il ait une tendance au repli. Cette
dimension du tempérament (inhibition comportementale ou timidité) est considérée comme un facteur
de risque de développer des troubles anxieux plus tard.
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Tempérament et bégaiement précoce : quelques mises en garde essentielles

Une littérature variée traitant des liens entre tempérament infantile précoce et bégaiement est en train
de se développer rapidement. Aujourd'hui, les résultats de ces travaux de recherche sont peu
concluants et interprétés differemment par de nombreux chercheurs. Les limitations inhérentes au
sujet peuvent permettre d'expliquer ces incertitudes. Examinons donc ces limitations avant de passer
en revue la littérature sur le sujet.

Une raison fondamentale (et souvent négligée) d'étre prudent face a ces travaux de recherche est que
toute mise au jour d'association entre tempérament et bégaiement précoce peut se rapporter aux
troubles de la parole et du langage en général plutot qu'au bégaiement spécifiquement.”"**'3* Cela a
été mis en évidence dans une étude'** montrant un lien entre des émotions négatives et un
vocabulaire en réception plus pauvre chez les enfants d'age préscolaire qui bégaient. Ces résultats ont
également été retrouvés chez les enfants normofluents.

Au-dela de ces considérations, étant donné que le tempérament est un concept congénital, stable et
inné, le recueil des données sur le tempérament apres |'apparition du bégaiement peut
potentiellement suggérer une implication trompeuse. Comme souligné au sein de ce cours, il est clair
que les jeunes enfants sont susceptibles de faire face a toutes sortes d'événements psychologiques
défavorables apres |'apparition du bégaiement. Ainsi, il est plus pertinent de considérer les mesures de
"tempérament" post-apparition du bégaiement comme des mesures de personnalité, qui refléte
I'interaction entre le tempérament et les expériences environnementales.” En effet, I'examen des outils
communément utilisés pour |'évaluation du tempérament infantile précoce suggere qu'ils reflétent, au
moins en partie, |'impact qu'a pu avoir le bégaiement.

En bref, toute association entre le bégaiement précoce et les mesures du tempérament sont a risque de
refléter les effets du bégaiement plutét que ses causes.’””'*> C'est d'autant plus probable que la plupart
des enfants recrutés dans les études sur le bégaiement et le tempérament bégaient depuis plusieurs
années. On le constate dans une étude'* ayant porté sur des enfants d'age préscolaire avec
bégaiement et leurs contrdles sur une période de 2-3 ans. Lors des premiéres observations, les
données ne montraient pas de différence de tempérament entre les enfants controles et les enfants
avec bégaiement, que ces derniers aient fini ou non par récupérer. Les différences ne sont apparues
qu'a I'occasion d'observations ultérieures. A I'évidence, un lien entre tempérament et bégaiement
précoce n'est pas une preuve solide de causalité mais souléve cependant la possibilité d'une relation
causale.”®

Une autre réserve que |'on peut émettre envers ces travaux de recherche provient du fait qu'ils sont
observationnels et non expérimentaux. Dit autrement, ils sont fondés sur la simple observation du
tempérament d'enfants qui bégaient et d'enfants fluents. A ce titre, ils ne peuvent établir qu'une
corrélation entre bégaiement et tempérament. lls ne peuvent en aucun cas établir de facteur causal du
bégaiement.

Enfin, de nombreuses mesures du tempérament d'enfants présentant un bégaiement précoce sont
réalisées a partir du recueil d'observations parentales, qui peuvent étre influencées par |'existence
méme du trouble. En d'autres termes, lorsque les parents renseignent les caractéristiques du
tempérament de leur enfant, on ne sait pas précisément a quel point leur ttmoignage est influencé par
le fait que leur enfant bégaie.

Trois revues sur le tempérament infantile précoce et le bégaiement

Une revue exhaustive du sujet dépasse le cadre de cet ouvrage, mais les études pertinentes sont citées
dans trois revues de littérature récentes.”*"**"*” | 'une d'elles'*’ met en évidence que, chez tous les
enfants, un tempérament dit "difficile" augmente le risque d'apparition de troubles anxieux plus tard.
Un tempérament "difficile" recouvre des descriptions comme "nerveux, agité ou tendu," "semble

t N . (14
Merci a Ross Menzies pour ces éléments.
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craintif ou anxieux," "semble inquiet," "pas aussi joyeux que les autres enfants," ou encore "a du mal a
s'amuser" (p. 153)."** La revue conclut :

Si I'on part du principe que des résultats sont fiables a partir du moment ot I'on
peut les reproduire de maniére indépendante, il ne peut y avoir qu'une
conclusion a cette revue. Pour les enfants d'age préscolaire qui bégaient, il se
peut qu'il y ait un lien entre tempérament et bégaiement [...] La réserve de cette
affirmation provient du caracteére restreint de la recherche sur laquelle elle
s'appuie, qui s'éleve a 10 publications, et de la présence de certaines
incohérences dans les résultats |...] (p. 158)'**

Une autre revue™’ portant sur six nouvelles études a été publiée 2 ans plus tard. Les auteurs font
également preuve de réserve dans leur conclusion et énoncent que "le bégaiement développemental
pourrait étre en lien avec des processus émotionnels ou de tempérament constitutifs, la plupart
desquels étant considérés comme ouverts a I'influence de I'environnement" (p. 128)."*” Dans une autre
publication,”® le groupe de recherche résument leur avis en indiquant que les conclusions solides
provenaient d'une littérature elle-méme globalement incohérente sur le bégaiement et le tempérament
précoce. lls affirment que, comparés aux contréles, les enfants qui bégaient (1) sont moins adaptables,
(2) ont de moindres capacités d'attention et de régulation attentionnelle et (3) sont de mauvaise
humeur.

La revue'’ la plus récente sur le sujet s'est concentrée sur les effets de taille figurant dans la littérature
et les a tous reportés dans des tableaux. Un argument central de cette revue est que non seulement des
effets incohérents sont rapportés, mais que les effets de taille
maximaux sont modérés. L'auteur de la revue remarque que
les deux distributions relatives a ces effets de taille
ressemblent un peu a la figure de droite. Les deux groupes se
chevauchent énormément et il n'y a pas de réelle séparation
entre eux. Tous ces éléments ménent le chercheur a conclure
que :

Les enfants présentant un bégaiement développemental (en tant que groupe) ne
se caractérisent pas [italiques de I'auteur] par des traits de tempérament tels que
la timidité, I'anxiété sociale ou I'anxiété générale [...] un sous-groupe d'EQB
[enfants qui bégaient] a tendance a montrer des traits d'inattention,
d'hyperactivité et d'impulsivité quelque peu élevés. (p. 18)'*°

Les mesures parentales du tempérament

La cohorte prospective ELVS161 a été utilisée pour déterminer la présence de marqueurs de
tempérament anxieux avant et apres le développement du bégaiement.'®" Cette étude a inclus 183
enfants avec bégaiement et 1 261 enfants fluents, dgés de 2 a 4 ans. Aux deuxiéme, troisieme et
quatrieme anniversaires de I'enfant, les parents ont rempli I'Echelle Courte de Tempérament'*?, basée
sur la classification du tempérament de Thomas et Chess.

L'analyse des résultats n'a révélé aucune différence quel que soit I'adge aux échelles "approche/recul"
et "facile/difficile", considérées comme des précurseurs d'anxiété. A 'dge de 3 ans, des différences
significatives ont été mises en évidence pour les échelles d"intensité de réaction" et de "persévérance",
indiquant qu'a cet age les enfants qui bégaient "étaient moins réactifs aux stimuli environnementaux et
présentaient une moindre propension a mener une tache a terme" (p. 1314)."*" Il n'y a toutefois pas eu
d'éléments probants en faveur d'une différence persistante sur le plan de la "persévérance" a I'dge de 4
ans, et I"intensite de réaction" n'a pas été mesurée a cet age. Les auteurs ont conclu qu'il n'y avait :'*'

aucun signe de précurseur d'anxiété sur le plan du tempérament avant
['apparition du bégaiement ou peu apres. Tout au plus, les résultats suggerent
que le tempérament est quelque peu influencé durant la période qui suit
I'apparition du bégaiement, mais que cette influence développementale décroit
par la suite. (p. 1 314)
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Une étude'* portant sur 123 enfants agés de 9 a 14 ans a exploré la fagcon dont le tempérament
affecte la qualité de vue. Des corrélations ont été établies entre les scores a I'OASES et aux Early
Adolescent Temperament Questionnaire-Revised'*', qui comprend une auto-évaluation et une
évaluation parentale. Des corrélations modérées ont été trouvées entre les scores de tempérament
obtenus aux catégories "Extraversion" et "Affect négatif' et les scores d'Impact Général de I'OASES, ce
qui a mené a la conclusion que :

[...] d'une part, les enfants plus extravertis et moins peureux/timides font état d'un impact
global plus faible de leur bégaiement ; d'autre part, les enfants présentant de plus hauts
niveaux d'irritabilité et de frustration font état d'un impact global plus important de leur
bégaiement. (p. 427)'*

Les auteurs ont toutefois noté que corrélation n'équivaut pas a causalité, et que I'étude n'exluait pas la
possibilité que les scores de tempérament refletent simplement I'expérience vécue avec le
bégaiement.

Les résultats de I'étude sont en accord avec la conclusion de la revue mentionnée précédemment'®’, &
savoir que le tempérament a le plus d'impact sur le bégaiement précoce, et un impact moindre a
mesure que |'enfant grandit. Les auteurs ont noté qu'en ce qui concerne le bégaiement précoce, une
corrélation a été retrouvée entre la sévérité du bégaiement et la dimension d"autorégulation" du
tempérament'*'**. Cependant, leur étude n'a trouvé aucune corrélation entre la sévérité du
bégaiement et les scores de tempérament chez les enfants 4gés de 9 a 14 ans, et il semble qu'on ne

retrouve pas non plus ce type de corrélation pour le bégaiement persistant a I'dge adulte'**.

Un élément innovant de cette étude sur 123 enfants est que, du fait de I'utilisation de I'Early
Adolescent Temperament Questionnaire, |'auto-évaluation des enfants a été considérée en sus des
mesures parentales du tempérament. Il est intéressant de le noter, du fait du biais mentionné
précédemmment indiquant que les évaluations du tempérament par les parents pouvaient étre biaisées
du fait du bégaiement de leur enfant. Des corrélations modérées ont été retrouvées entre les scores de
tempérament des enfants et des parents, ce qui a mené les auteurs a écarter cette hypothese. Toutefois,
étant donné que des corrélations modérées ont été établies, une autre possibilité est que les
évaluations des parents sur le tempérament de leur enfant ont pu étre considérablement influencées
par des variables autres que le tempérament, qui pourraient inclure le bégaiement.

La seconde cohorte de I'lllinois'* (voir Lecon Deux) a étudié 58 enfants présentant un bégaiement

précoce et 40 enfants contrdles. Selon les résultats obtenus a un subtest du Questionnaire sur le
Comportement de |'Enfant-Forme Bréve'*, il y avait une différence significative entre les deux groupes
pour I'item Negative Affectivity durant les 4-5 ans qu'a duré ['étude. Les enfants du groupe avec
bégaiement dont le trouble a persisté ont présenté davantage d'affects négatifs que le groupe contréle
ou les enfants dont le bégaiement avait disparu.

S'il existe un lien entre bégaiement précoce et tempérament, il pourrait y avoir une corrélation entre la
sévérité du bégaiement et les mesures du tempérament. Dix études ont fait état d'une telle corrélation
ou association'#*!43 147/ 148,149,150 151,152,153, 154 et quatre n'ont pas réussi a mettre au jour de
corrélation.'***>15¢ | 'une de ces études'* incluant 47 jeunes enfants a montré des corrélations
modestes mais significatives entre le "pourcentage de disfluences bégayées" pendant de courts récits
en laboratoires et la "surgence", un index de réactivité émotionnelle impliquant de hauts niveaux
d'affects positifs, tiré du Questionnaire sur le Comportement de I'Enfant-Forme Bréve. Cependant,
seuls 10% environ de la variance ont été expliqués. L'étude n'est pas parvenue a trouver de
corrélations similaires concernant la conductivité cutanée.

Une autre étude'**a réalisé un suivi des résultats d'une étude antérieure'** incluant 98 enfants recrutés

au sein d'une clinique universitaire, avec un dge moyen de 6 ans 7 mois. Les auteurs ont voulu
reproduire les résultats antérieurs montrant un lien entre la dimension de contréle volontaire du
tempérament et les mesures parentales de sévérité du bégaiement. La dimension de controle
volontaire du tempérament, mesurée a |'aide du Questionnaire sur le Comportement de |'Enfant-
Forme Bréve'’, décrit la capacité de régulation de la concentration et de I'attention. L'utilisation d'un
modele de régression a permis de trouver un lien statistiquement significatif entre les mesures
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parentales de la sévérité du bégaiement et le controle volontaire, permettant d'expliquer 13,6% de la
variance.

Applications cliniques

Il a été suggéré par deux fois"**'** que I'association entre le tempérament et la sévérité du bégaiement
contribuerait a la persistance du bégaiement précoce. Cette idée que le tempérament infantile précoce
contribue d'une maniére ou d'une autre au développement du bégaiement précoce a été partagée par
d'autres chercheurs."*® Certains sont allés jusqu'a suggérer I'idée suivante suite a leurs résultats :

Un traitement global du bégaiement de I'enfant devrait inclure les éléments
comportementaux d'une amélioration de |'auto-régulation du CV [contréle
volontaire] (c'est-a-dire les fonctions attentionnelles, le contrble inhibiteur et la
sensibilité perceptive) en parallele des approches classiques afin d'augmenter
I'efficacité de chacune. (p. 12)'*

L'un des auteurs a effectivement appliqué cette idée dans un essai clinique, que nous examinerons a
la fin de ce chapitre.

Certains auteurs sont allés jusqu'a suggérer (prudemment) des applications cliniques a partir des
résultats associant tempérament et bégaiement précoce."’” En substance, ils suggérent que le
tempérament infantile pourrait étre pris en considération au moment de choisir entre un traitement
"direct" comme le programme Lidcombe ou un traitement "indirect" fondé sur des modeles
multifactoriels (voir les Legons Six et Sept). Pour soutenir leur théorie, ils ont présenté des résultats

préliminaires suggérant que le tempérament permettrait de prédire le résultat d'une thérapie

"indirecte"."°

Le sujet de I'applicabilité clinique des résultats de recherche sur le tempérament et le bégaiement
précoce a été débattu.'® On peut résumer les arguments en faveur d'une application clinique comme
suit :

Le bégaiement est un trouble développemental complexe et multifactoriel. De
nombreux résultats de recherches ont mis en évidence I'existence d'un large
éventail de différences individuelles et de corrélations entre de multiples
variables et facteurs [...]Par conséquent, il est nécessaire d'obtenir et d'intégrer
des questionnaires parentaux et auto-évaluations ainsi que des données
physiologiques et comportementales lorsqu'on étudie, évalue, diagnostique et
élabore des plans thérapeutiques pour les enfants qui bégaient [...] En outre, les
données longitudinales probantes d'autres champs (ex : la psychologie et le
développement de |'enfant) démontrent clairement les corrélations entre
difficultés développementales, attachement parent-enfant, processus émergents
d'auto-régulation et socialisation - avec une attention particuliére portée a la
communication - sur le devenir académique, social, psychologique et
professionnel a long terme (c'est-a-dire tout au long de la vie) [...]Etant donné
['hétérogénéité du trouble, il est tout aussi crucial de porter une attention
précoce a l'enfant en contexte, dans sa globalité, pour comprendre I'apparition,
le développement et I'exacerbation et/ou ['amélioration du bégaiement [...] (p.

Et les arguments contre |'applicabilité clinique de la recherche sur le tempérament et le bégaiement
précoce pourraient étre résumés comme suit :'*°

[...] qui constitue le paralogisme suivant : le bégaiement est un trouble
multifactoriel, donc une évaluation et une approche thérapeutique
multifactorielles s'ensuivent nécessairement [...] étant donné |'état actuel des
preuves sur un lien entre tempérament et bégaiement précoce, ce n'est pas
pertinent pour la prise en soin ordinaire des enfants qui bégaient [...] aucune
des données communiquées jusqu'a présent ne décrit comment le tempérament
pré-traitement influe sur les résultats thérapeutiques. Aucune donnée disponible
ne décrit non plus la maniére dont des choix cliniques associés a un certain
type de tempérament infantile peuvent affecter le résultat du traitement. [...] la
problématique clinique cruciale est le lien entre de tels éléments de
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tempérament et le développement du bégaiement précoce. Une fagon d'établir
un tel lien serait de mettre au jour des traits de tempérament permettant de
distinguer les participants avec bégaiement des contr6les avant I'apparition du
bégaiement. A ce jour, seule une étude de cohorte a tenté de le faire, et a
échoué, ne comportant qu'une seule mesure du tempérament et n'ayant donné
lieu a aucune reproduction indépendante de ses résultats.""®"! La survenue de
résultats montrant le contraire serait un game-changer clinique. (pp. 5-6)

Preuves directes : études sur le systéme nerveux végétatif

La physiologie de I'anxiété dans le cadre du bégaiement précoce (I'une des trois composantes de
['anxiété) a été étudiée en comparant le systeme végétatif d'enfants présentant un bégaiement précoce
a celui de controles.”®'™* La premiére étude'*® a inclus 20 enfants avec bégaiement précoce et 20
contrdles. Cette étude s'est intéressée au trait de tempérament de la régulation émotionnelle, en
utilisant des indices d'activité des systémes nerveux sympathique et parasympathique.’ L'activité
sympathique a été mesurée au moyen de la conductivité cutanée, tandis que I'activité
parasympathique a été mesurée au moyen de |'arythmie respiratoire sinusale. L'arythmie respiratoire
sinusale correspond aux fluctuations naturelles de la fréquence cardiaque liées a la respiration ; la
fréquence cardiaque augmente sur l'inspiration et diminue sur I'expiration.

Les enfants ont regardé un écran neutre pour la ligne de base'®. Ils ont ensuite regardé de courtes
vidéos qui ont suscité avec succes des émotions positives et négatives. Les enfants ont ensuite raconté
une histoire a partir des vidéos. Des différences significatives entre les deux groupes ont été relevées.
Les enfants qui bégayaient ont présenté une arythmie respiratoire sinusale (systeme parasympathique)
plus basse pendant la ligne de base, ce qui implique en théorie une augmentation de leur vulnérabilité
a une réponse du systeme sympathique. De plus, les enfants qui bégayaient ont présenté davantage
d'augmentation de la conductivité cutanée (systeme sympathique) lorsqu'ils ressentaient des émotions
positives au visionnage et a la narration du contenu des vidéos. Il est intéressant de noter qu'un effet
de taille similaire a été rapporté (tableau 3), en cohérence avec les observations d'une revue
précédente’”’.

Les auteurs concluent'*® que leurs résultats suggérent une implication du systtme nerveux végétatif
dans le bégaiement précoce. lls émettent I'hypothese suivante concernant la nature de cette
implication : cette activité détournerait les ressources attentionnelles nécessaires a la parole et a la
communication. Bien entendu, les notions de tempérament inhabituel et de bégaiement précoce
renvoient a la mise en garde évoquée précédemment : il s'agit de savoir si ce tempérament inhabituel
est causal au bégaiement, ou s'il en constitue simplement une conséquence. Les auteurs prennent en
compte ce probléeme mais argumentent qu'il est peu probable que leurs résultats soient causés
exclusivement par le vécu du bégaiement.

Dans leurs conclusions d'une autre étude sur |'arythmie respiratoire sinusale et le bégaiement
précoce'”, ces mémes auteurs ont a nouveau mentionné ce caveat mais ont avancé |'argument que,
tout compte fait, "les processus cognitifs, émotionnels et associés semblent jouer un r6le important
dans |'émergence et/ou la trajectoire développementale du bégaiement" (p. 2146). Le méme groupe de
recherche a mené une étude sur la conductivité cutanée incluant neuf jeunes enfants présentant un
bégaiement persistant et 23 enfants considérés comme désormais fluents environ 2 ans plus tard.'®

Les données recueillies lors d'une tiche de dénomination stressante ont montré une différence
significative de 14% entre les deux groupes, mais pas de différence avec les contrdles. Les auteurs ont
conclu une fois encore que "cette émotion devrait étre prise en compte dans toute description
compléte du bégaiement de I'enfant", quelle que soit "la direction de I'effet" (p. 149).'%

Une étude du méme groupe'® a porté sur 18 enfants avec bégaiement et 18 contrdles, d'adge moyen
de 4 ans 5 mois. Aucune différence n'a été relevée entre les deux groupes en ce qui concerne les

t R . R < R . . R
Le systeme nerveux sympathique contréle les réponses a ce qui est perqu comme une menace, tandis que le systeme
nerveux parasympathique contréle I'homéostasie au repos.
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lignes de base de conductivité cutanée, de rythme cardiaque ou d'arythmie respiratoire sinusale.
Cependant, sur présentation de visages a valence négative, les enfants qui bégaient ont eu une
réaction émotionnelle caractérisée par un rythme cardiaque plus élevé et une plus grande diminution
de I'arythmie respiratoire sinusale. Les auteurs ont conclu que "la réactivité émotionnelle et la
régulation étaient significatives sur le plan clinique pour les enfants d'age préscolaire qui bégaient, et
devraient étre prises en compte dans |'évaluation et le traitement du bégaiement chez I'enfant" (p. 14),
sans que plus de précisions ne soient apportées a cette affirmation.

Une étude'® portant sur 47 enfants avec bégaiement et 25 controles, d'un d4ge moyen de 4 ans 8, n'est

pas parvenue a reproduire les résultats présentés ci-dessus. La conductivité cutanée et le pouls des
enfants ont été mesurés tandis qu'ils participaient a des taches verbales et non verbales. Les
chercheurs ont indiqué que "dans I'ensemble, les résultats de [leur] étude ne corroborent pas
['hypothese selon laquelle des niveaux atypiquement élevés d'excitation du systeme sympathique
seraient associés a la production de la parole chez les enfants d'age préscolaire qui bégaient" (p.
11)."** De plus, ni les mesures parentales du tempérament effectuées a I'aide du Questionnaire de
Comportement de I'Enfant-Forme Breve, ni les mesures de |'attitude des enfants a la communication
effectuées a |'aide du KiddyCat n'ont mis en évidence de différence entre les deux groupes d'enfants.

Les résultats d'une autre étude'® n'était pas en accord avec I'hypothése d'une implication du systéme

végétatif dans le bégaiement précoce. Trente-deux enfants présentant un bégaiement précoce (age
moyen : 3 ans 11) et 16 contréles (3ge moyen : 4 ans 1) ont participé a une tache de description
d'image et a une tache plus difficile de répétition de pseudomots. L'activité électrodermale était la
méme pour les deux groupes dans la tache de description d'image, mais était élevée dans la tache de
répétition de pseudomots. Pour le groupe d'enfants avec bégaiement, les scores au KiddyCat étaient
significativement plus élevés, de méme que les scores obtenus a I'Echelle de Peur et |'Echelle de
Tristesse au Questionnaire de Comportement de I'Enfant-Forme Bréve. Les chercheurs concluent que :

[Leurs] résultats suggerent que les taches de communication sociale d'un niveau
adapté a I'age ne sont pas fondamentalement plus stressantes pour les EQB
d'age préscolaire et ne sont pas associées a un stress ou anxiété-état tels que
fréquemment rapporté chez les adultes qui bégaient. Cependant, les tiches de
langage qui sollicitent davantage le systeme cognitivo-linguistique de I'enfant
peuvent étre plus éprouvantes et difficiles pour les enfants qui bégaient d'age
préscolaire que pour ceux qui ne bégaient pas, induisant un degré d'excitation
plus élevé. (p. 4030)'*

Preuves directes : les fonctions exécutives

Les fonctions exécutives : présentation

Le terme de fonctions exécutives renvoie dans I'ensemble a I'activité cognitive contrdlant I'activité au
quotidien, ce qui inclut les pensées, les émotions et le comportement. Les fonctions exécutives se
développent dés le plus jeune age. D'un point de vue théorique, il y a une superposition entre les
notions de fonctions exécutives et de tempérament. De plus, des éléments empiriques suggerent que
I'expression du tempérament pourrait étre influencée par les fonctions exécutives'®®. Une revue de
littérature sur le sujet des fonctions exécutives a été réalisée.'” Il existe une autre revue trés compléte
sur le sujet, incluant les résultats de méta-analyses sur le bégaiement précoce.'® Cette revue met en
évidence trois composantes des fonctions exécutives : "l'inhibition," "la mémoire de travail," et "la
flexibilité" (p. 1). Les auteurs soulignent que le développement précoce des fonctions exécutives est
sous-tendue par "un systeme attentionnel en cours de développement" (p. 1). L'organisation de la
présente discussion sur les fonctions exécutives et le bégaiement précoce est tirée de cette revue et des
méta-analyses qu'elle présente sur les enfants avec bégaiement et leurs contrdles. Ces méta-analyses
regroupent 29 études, parmi lesquelles 48% concernent des enfants avec bégaiement précoce, 21%
concernent des enfants d'age scolaire et 31% des enfants des deux classes d'age.
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Les fonctions exécutives : le contrble attentionnel

Le contréle attentionnel est aussi connu sous le nom de shifting attentionnel. Il s'agit de la capacité a
se concentrer sur un élément. Plusieurs aspects de cette capacité peuvent étre mesurés chez les
enfants de maniére directe a |'aide de taches comportementales et d'outils d'évaluation parentale tels
que le Questionnaire de Comportement de I'Enfant.'”® Une méta-analyse'*® de sept études a montré
des résultats significatifs pour le domaine de "focus/persévérance attentionnelle" (p. 15) lorsque les
mesures étaient obtenues a partir de questionnaires parentaux. Toutefois, I'analyse d'une autre
dimension du contréle attentionnel (la distractibilité) n'a montré aucun effet de taille significatif dans
les mesures parentales pour trois études. Six études portant sur les mesures comportementales du
contrdle attentionnel ont été analysées, sans qu'un effet de taille significatif soit mis en évidence.
Depuis la publication de cette méta-analyse, une autre étude'®® a été publiée ; elle a porté sur 15
enfants avec bégaiement et 18 controles agés de 8 a 11 ans et a eu recours a un paradigme de shifting
attentionnel expérimental. Les enfants qui bégaient ont montré plus de difficulté que les contréles pour
les changements de taches nécessitant de la flexibilité cognitive.

Dans ce contexte, il est intéressant de noter qu'une méta-analyse portant sur 21 études sur les
capacités attentionnelles d'adultes qui bégaient'®” a montré que ces derniers étaient globalement
moins performants que les controles. L'auteur conclut que "il est probable que le bégaiement ne
survienne concommitamment a des difficultés attentionnelles que dans un sous-groupe de PQB
[personnes qui bégaient]." (p. 8) Il note que cette notion de "sous-groupe" est en accord avec les
résultats de la revue sur le bégaiement précoce et le tempérament évoquée précédemment.'*®

Dans une revue sur le sujet'”, les auteurs s'interrogent sur les mécanismes a cause desquels "les
jeunes EQB [enfants qui bégaient] présenteraient des faiblesses sur le plan des fonctions exécutives en
premier lieu" (p. 6). L'une des explications possibles est la suivante :

du point de vue de I'allocation des ressources, comme les EQB ont des
difficultés dans la planification ou la production de la parole/du langage et/ou
tentent de controdler leurs accidents de parole, il est possible qu'ils
surinvestissent des ressources limitées de fonctions exécutives, qui incluent des
aspects attentionnels, pour compenser les processus de fluence qui ne leur
viennent pas de fagon aussi automatique [...] (p. 6)'*’

Leur seconde explication est fondée sur des résultats de recherches qui suggerent que le bégaiement
précoce est associé a un moindre développement du langage (voir Legon Deux) :

des faiblesses concomitantes dans le traitement du langage donne lieu a des
limitations des fonctions exécutives, qui menent a leur tour a des déficits dans
d'autres processus domaine-spécifiques. (p. 6)'”’

Les fonctions exécutives : I'inhibition de la réponse

L'inhibition de la réponse est aussi appelée contréle inhibiteur. L'inhibition de la réponse se réfere
généralement a "la capacité a résister, maitriser ou retenir ses pensées, son comportement et/ou ses
réactions émotionnelles" (p. 15)."°® Chez les adultes, on peut utiliser des tiches de Stroop pour
mesurer les capacités d'inhibition, en présentant des noms de couleurs imprimés d'une couleur
différente et en demandant au participant de dire la couleur de chaque mot et pas le mot lui-méme. Il
existe plusieurs méthodes pour mesurer les parametres de I'inhibition de réponses chez les enfants a
différents ages. Une méthode utilisable pour les jeunes enfants, et qui n'implique pas de stimulus
verbal, est la tiche dite de "bééh-miaou"."”® On fait écouter a I'enfant un enregistrement audio de
bruits de chat et de mouton, et on lui demande d'appuyer sur le bouton contraire a celui de I'animal
qu'il entend. Les méta-analyses'*® montrent que cing études axées sur la mesure de I'inhibition via
['évaluation parentale ont mis en évidence un effet de taille significatif, tandis que trois mesures
comportementales n'ont pas donné lieu a un effet de taille significatif.

Les fonctions exécutives : la mémoire a court terme verbale

La méta-analyse™® des travaux sur I'enfant a fait état de mesures de mémoire a court terme verbale au
moyen de différentes taches de répétition de non mots et avec une tache d'empan endroit. Cette
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derniére tache "mesure la capacité a restituer une série de chiffres, de lettres ou de mots dans I'ordre
ou ils ont été présentés" (p. 2). Neuf études ont montré un effet de taille significatif pour les tiches de
répétition de pseudomots, et sept études ont montré un effet significatif pour les tiches d'empan
endroit. Apres la publication de cette méta-analyse, une autre étude observationnelle portant sur la
mémoire a court terme verbale d'enfants avec bégaiement précoce et leurs controles a rendu compte
de performances plus faibles pour le premier groupe.'”

Les auteurs ont conclu que, concernant la mémoire a court terme verbale, il y avait "des différences
fortes" (p. 15)"*%entre les enfants qui bégayaient et les controles. Ils ont toutefois modéré ces
affirmations en indiquant que ces différences étaient subcliniques, c'est-a-dire qu'elles ne
recquieraient pas d'attention clinique. Leurs résultats concernant le controle attentionnel et |'inhibition
les ont amenés a la méme conclusion. Ce point de vue, qu'il s'agit de différences sans importance sur
le plan clinique, contraste avec un point de vue mentionné précédemment."’

Fonctions exécutives : Résumé

Le terme de fonctions exécutives renvoie globalement a |'activité cognitive qui exerce un contréle sur
['activité quotidienne, ce qui recouvre les pensées, les émotions et le comportement. Sur le plan
théorique, les notions de fonctions exécutives et de tempérament se recouvrent. Des résultats de
recherche ambivalents ont été publiés concernant deux composantes des fonctions exécutives : le
contrdle attentionnel et 'inhibition de la réponse. Cela rend difficile I'élaboration d'un avis sur le
rapport de ces concepts avec le bégaiement précoce. Des résultats de recherches plus convaincants
ont été publiés concernant la mémoire verbale a court terme. Cependant, |'importance de ces derniers
résultats est difficile a évaluer du fait de leur nature sub-clinique.

Preuves indirectes

Conscience du bégaiement précoce chez ['enfant et réactions négatives des pairs rapportées par les
parents

Les problémes d'anxiété potentiels des adultes qui bégaient peuvent étre attribués a un
conditionnement social négatif survenant lors des interactions avec leurs pairs dans |'enfance.”*' Par
conséquent, il est important de prendre en compte la littérature suggérant que les jeunes enfants sont
susceptibles d'étre conscients de leur bégaiement, qui peut engendrer un désarroi important. Cette
littérature fait état de réactions telles que parler moins et éviter certaines situations, qu'on peut
interpréter comme des comportements d'évitement en lien avec |'anxiété précoce.

Une ancienne étude portant sur 104 enfants pendant une période de 6 ans a documenté cet effet.'”?

L'age des enfants était compris entre 2 et 4 ans. A |'age de 3 ans environ la moitié des enfants auraient
montré une prise de conscience de leur bégaiement et des réactions négatives provoquées par le
trouble :

Quatre des neufs sujets agés de deux ans ont selon leurs parents déja réagi a des
répétitions ou autres types de disfluences en s'exclamant "Je n'arrive pas a
parler," en pleurant ou en baissant les yeux tout en rougissant. Dans un cas,
constaté trois semaines apres |'apparition du bégaiement, les parents ont
indiqué que |'enfant était "si contrari€" par ses répétitions qu'il s'était frappé a la
bouche et avait cessé de parler pendant trois jours. A |'age de trois ans, environ
la moitié des enfants auraient présenté ce type de comportement ou d'autres
réactions a des blocages a un moment ou un autre. Les réactions de ce type
semblent fréquentes jusqu'a I'dge de six ans. Dans cette tranche d'age, les
enfants disent souvent "Je n'arrive pas a parler," "Pourquoi est-ce que je n'arrive
pas a parler 2" ou "Aide-moi a parler." On rapporte également des réactions
verb%l?s telles que "Ca alors !", "Ca recommence," ou "Je te dirai plus tard". (p.
233)

Dans une autre étude'”?,sur 22 parents d'enfants ayant commencé a bégayer avant I'dge de 3 ans, 5

ont dit penser que leur enfant était conscient de son bégaiement. Quatre d'entre eux ont indiqué que
leur enfant en était "conscient et géné" (p. 176).
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Les conclusions d'études plus récentes sont en accord avec ces résultats. L'une d'elles a montré que
57% des 1 122 parents d'enfants de 2 ans interrogés avaient dit que leur enfant avait I'air d'étre
conscient de son bégaiement. Ce chiffre s'éléve a 90% pour les enfants de 7 ans.'”* Environ deux tiers
des enfants qui avaient commencé a bégayer depuis moins d'un mois auraient montré qu'ils en étaient
conscients. Ce résultat a été reproduit'”® auprés de 57 enfants japonais dgés de 3 a 7 ans, au moyen
d'une version japonaise du questionnaire utilisé dans la premiére étude. Une autre étude'’® portant sur
77 parents dont les enfants avaient un dge moyen de 53 mois (allant de 34 a 73 mois) a montré que
90% d'entre eux témoignait d'un impact négatif du bégaiement. Les réactions les plus fréquemment
rapportées étaient les suivantes : "de la frustration associée a leur bégaiement, des conduites de retrait,
des productions verbales réduites ou modifiées, des commentaires sur leur incapacité a parler" (p.
407)."7°25% des parents ont relié le bégaiement avec une réduction de la production verbale et 43%
ont indiqué que le bégaiement affectait ['humeur de leur enfant de maniére négative. 27% des parents
ont rapporté que leur enfant subissait des moqueries de ses pairs a cause de son bégaiement, un
pourcentage plus élevé que les 6 a 22% renseigné pour les enfants fluents.'””'7®

Le KiddyCat

Le KiddyCat'”? est une échelle concue a partir d'une version destinée aux enfants plus agés, que nous
présenterons ensuite. Sa conception'® s'est appuyée sur I'hypothese de lutte par anticipation
(Anticipatory Struggle Hypothesis, p. 149-151)'®', une théorie désormais datée, mentionnée dans la
Lecon Trois. L'hypothése de lutte par anticipation postule que le bégaiement est provoqué et entretenu
par la croyance précoce qu'il est difficile de parler. Le KiddyCat a pour but de mesurer |'attitude
envers la communication. On propose aux enfants 12 questions en oui/non, telles que "est-ce difficile
pour toi de dire ton nom," "est-ce que tes mots sortent facilement," ou encore "est-ce que les autres
aiment bien la maniére dont tu parles ? (p. 229)."® On pourrait donc estimer que ce test est en lien
avec |'anxiété sociale.

Trois études menées aux Ftats-Unis ont fait état de différences de score au KiddyCat entre les enfants
avec bégaiement précoce et les contrdles : une étude portait sur 52 enfants qui bégaient et 62
contrdles'™ ; une autre sur 45 enfants qui bégaient et 63 controles'® et la derniére sur 46 enfants qui
bégaient et 66 controles.'™ Le méme résultat a été retrouvé en Pologne pour 58 enfants qui bégaient et
70 contrdles'®, de méme qu'en Slovénie pour 49 enfants avec bégaiement et 74 controles.'® Le
KiddyCat a également été utilisé au sein d'une étude mentionnée précédemment'** sur un petit
nombre de participants, et n'a pas montré de différence entre les enfants avec et sans bégaiement. Les
résultats d'une étude'®’” portant sur 59 enfants (4ge moyen de 4.8 ans, intervalle de 2-6 ans) ont
indiqué que ni la sévérité du bégaiement, ni le temps écoulé depuis |'apparition du bégaiement
n'étaient prédictifs des scores obtenus au KiddyCat.

Données probantes sur les réactions négatives des pairs

Des enregistrements vidéo en situation de cour de récréation en maternelle fournissent des preuves
directes de réactions négatives des pairs face au bégaiement.'®® Quatre enfants présentant un
bégaiement précoce ont été filmés durant quatre récréations de 20 minutes. Sur ces 80 minutes
d'échantillons de conversations, des réactions négatives des pairs sur le bégaiement ont été recensées
pour trois des quatre enfants. Pour ces trois enfants, le pourcentage de réactions négatives a du
bégaiement s'élevait a 2,8%, 12,5% et 28,6%. Pour ce dernier enfant, plus d'un quart des productions
avec bégaiement ont suscité des réactions négatives de la part de ses pairs. Ces réactions consistaient
en des interruptions, des moqueries ; les enfants pouvaient aussi s'éloigner ou ignorer ce que |'enfant
était en train de dire. Un enfant a méme été agressé parce que son bégaiement |'empéchait de
résoudre un conflit a propos d'un jouet.

Ces résultats sont alarmants, car s'ils refletent ce que subissent habituellement les jeunes enfants qui
bégaient, il y a de bonnes raisons de croire que ceux-ci sont exposés au type de conditionnement
social négatif qui pourrait plus tard étre a I'origine de troubles anxieux.
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La conscience du bégaiement par les pairs

Des éléments de preuve indirects que les enfants présentant un bégaiement précoce peuvent étre
confrontés a un conditionnement social négatif nous viennent d'un paradigme de recherche ingénieux
impliquant des marionnettes qui bégaient ou ne bégaient pas. Sur une période de 2 ans, 20 enfants
d'age préscolaire présentant un bégaiement et leurs 20 contrbles ont été invités a trois occasions a
"montrer la marionnette qui parle comme toi" p. 233-234)."®° Les résultats montrent que les enfants
étaient généralement capables d'identifier les marionnettes qui bégayaient et les controles, et que la
fiabilité de leur choix avait augmenté au cours de la période de I'étude.

Une étude préliminaire a commencé a mettre au point une méthode pour étudier les attitudes des
enfants d'age préscolaire face au bégaiement. Cette méthode, qui utilise des avatars'®, a adapté la
Public Opinion Survey on Human Attributes— Stuttering (POSHA-S) que |'on connait bien et qui figure
dans une grande partie des travaux de recherche présentés dans la Legon Une. Les résultats
préliminaires des passations du POSHA-S/Child aupres de 51 enfants dgés de 3 a 7 ans ont mis en
évidence un potentiel d'attitudes négatives envers le bégaiement a cet age. Une étude ultérieure'' a
confirmé ces résultats. Les enfants dgés de 4 a 10 ans montraient généralement davantage d'attitudes
négatives que les adultes mais avaient une amélioration systématique pendant cette période. Cette
amélioration a été reproduite dans une étude portant sur des enfants et leurs parents vivant en Bosnie-
Herzégovine'”. Le POSHA-S/Child a été utilisé pour évaluer les attitudes envers le bégaiement de 37
enfants d'age préscolaire avant et aprés une intervention ayant pour but de les améliorer.'”
L'intervention était composée de deux cours de 30 minutes en classe avec des vidéos de marionnettes,
des discussions en groupe et des cahiers d'activités. Les résultats témoignent d'une amélioration des
attitudes post-intervention.

Un essal clinique d'entrainement a la résilience pour les enfants qui bégaient d'age préscolaire
Contexte

Les auteurs de cet essai clinique'®* ont élaboré leur protocole a partir de données présentées
précédemment dans ce chapitre. Ils citent "des éléments probants forts en faveur de différences
significatives sur le plan de I'auto-régulation, de la réactivité émotionnelle et de la résilience" (p. 71)
entre les enfants d'age préscolaires qui bégaient et les normofluents. Leur essai a été congu avec de
nombreux objectifs, I'un d'eux étant de déterminer si le traitement orthophonique s'améliore apres
['intervention. Un autre était d'étudier les effets de |'entrainement a la résilience sur les enfants d'age
préscolaire qui bégaient et sur leurs parents. Cependant, un probléme central a été mis en évidence
plus t6t par les chercheurs travaillant sur le bégaiement précoce et le tempérament : la question de
savoir si I'ajout de la composante résilience au traitement orthophonique d'enfants avec bégaiement
précoce améliore les résultats sur le plan de la parole.

Design

Cet essai controlé randomisé avait pour objet de comparer un groupe d'enfants d'age préscolaire
bénéficiant d'un traitement orthophonique a un groupe recevant ce méme traitement et "une
composante additionnelle de résilience" (p. 21)."* Les participants consistaient en 28 bindmes parent-
enfant, I'dge moyen des enfants étant de 4,4 ans. Des évaluations ont été administrées avant le
traitement et immédiatement aprées les 12 semaines de traitement.

Critéres de jugement

Quatre criteres de jugement standards ont été utilisés, sans qu'aucun soit identifié comme le critere de
jugement principal. Le pourcentage de syllabes bégayées a été obtenu a partir d'un échantillon de 350
a 450 syllabes enregistré au sein de la clinique en situation de jeu. Les Parenting and Family
Adjustment Scales'® mesurent différents domaines de fonctionnement familial et éducatif ; la partie
concernant les pratiques éducatives a été utilisée. Le Questionnaire Points forts-Points faibles'* évalue
les difficultés émotionnelles et comportementales. Enfin, les auteurs ont utilisé une version adaptée de

la sous-échelle relative au controle volontaire du Questionnaire sur le Comportement de I'Enfant.'*
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Les traitements

Le traitement orthophonique était constitué d"'une combinaison de thérapies directes et indirectes du
bégaiement" comprenant des "principes contingents a la réponse," "un traitement fondé sur le modele
des demandes et des capacités" (p. 74)"* (voir Lecon Trois) et sur la thérapie d'Interaction Parent-
Enfant du centre Michael Palin (voir Lecon Six). L'élément additionnel du protocole de traitement
expérimental était le Curtin Early Childhood Stuttering Resilience Program.”

Résultats

Le pourcentage moyen de syllabes bégayées était de 10,5 pré-traitement et de 2,1 post-traitement.
Aucune donnée probante ne permet de dire que le traitement avec entrainement a la résilience a
amélioré ces résultats. On n'a pas retrouvé d'amélioration de la dimension de tempérament de
contrdle volontaire post-traitement. Il y avait des éléments en faveur d'une diminution des problemes
comportementaux et émotionnels dans les deux groupes, sans indication que I'entrainement a la
résilience augmentait cet effet. Des éléments en faveur d'une amélioration des pratiques éducatives
parentales ont été retrouvés pour les deux groupes. Cependant, le groupe expérimental qui avait
bénéficié d'un entrainement parental a montré davantage d'amélioration que |'autre groupe.

Limites
Les auteurs concluent que "cette étude fournit des données probantes en faveur de |'efficacité globale
d'une intervention précoce dans la prise en soins du bégaiement" (p. 79). Cependant la portée de cette
contribution est limitée par les modalités d'évaluation du traitement, qui s'appuient sur 350-450
syllabes provenant d'un échantillon de parole obtenu en clinique immédiatement post-traitement et
sans période de suivi. Selon certains criteres, cette étude ne serait pas considérée comme un essai
clinique (voir Lecon Cing). Les auteurs indiquent également en conclusion que le traitement
expérimental a "réussi a modifier les pratiques éducatives parentales de maniére positives, et a
développer de meilleures capacités d'auto-régulation et de résilience" (p. 79). On pourrait argumenter
qu'une contribution plus importante de cet essai est la mise au jour du fait que de tels changements
n'ont pas eu d'impact sur les résultats des traitements orthophoniques. 1l est également difficile
d'interpréter les résultats de |'étude étant donné qu'elle n'a pas indiqué si les scores pré-traitement
obtenus aux Parenting and Family Adjustment Scales, au Questionnaire Points forts-Points faibles et au
Questionnaire sur le Comportement de I'Enfant se situaient dans la norme.

Conclusions

[l semble clair que les enfants sont susceptibles d'étre conscients de leur bégaiement peu de temps
apres son apparition, et que cela peut susciter chez eux de la détresse. De plus, le bégaiement précoce
pourrait étre associé a un conditionnement social négatif par les pairs, lui-méme potentiellement en
lien avec le développement d'anxiété plus tard. A ce jour, I'analyse des données de I'étude directe de
problémes psychologiques chez les enfants d'age préscolaire donne lieu a des conclusions
contradictoires. Parmi quatre études de faible envergure, I'une a fait état d'une différence entre enfants
d'age préscolaire et controles. La cohorte ELVS n'a pas présenté de différence d'avec les contrbles au
Questionnaire Points forts-Points faibles en maternelle, mais les études relatives a la cohorte
Millenium et a la National Health Interview Survey des Etats-Unis ont mis en évidence des différences.
De tels résultats si tot dans le développement du bégaiement ne peuvent pas étre ignorés.

L'étude de cohorte ELVS, dont les résultats restent a reproduire et dont les méthodes mesurant le
tempérament sont limitées, montre que le tempérament des enfants qui commencent a bégayer ne

" Dans les limites de I'étude, les auteurs indiquent que cette intervention n'a pas été standardisée et que son efficacité n'a
pas été démontrée. Aucune autre mention n'en a été faite auparavant, et I'article ne cite aucune référence a cette
intervention ou a un manuel de traitement. En lien avec I'intervention, I'article présente une évaluation pilote qui n'est
pas non plus référencée : la Curtin Early Childhood Stuttering Resilience Scale. La encore, les auteurs reconnaissent que
le fait que la fiabilité et la cette échelle n'aient pas été évaluées constitue une limite. Par conséquent, nous ne
commenterons pas les résultats de cette échelle ici.
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comporte aucun marqueur d'anxiété avant ou pendant le développement précoce du trouble. Au final,
il n'y a pas d'ensemble cohérent de données probantes en faveur de marqueurs d'anxiété au niveau
du tempérament des enfants d'age pré-scolaire qui bégaient. Ainsi, les résultats en faveur d'une
association entre le bégaiement précoce et un tempérament inhabituel sont facilement interprétés
comme un "épiphénomene" reflétant les effets du trouble, ou simplement comme une co-occurence
anodine. Pour illustrer cette derniére possibilité, il ne serait pas surprenant que les enfants présentant
un tempérament a tendance anxieux deviennent plus anxieux en réponse au bégaiement précoce que
les enfants ne présentant pas ce type de tempérament.

Au total, il semble que I'anxiété, I'implication du systeme nerveux végétatif, le tempérament et les
fonctions exécutives sont d'une certaine maniére associés au bégaiement précoce. Pour autant, a ce
jour, ce domaine de la littérature doit encore atteindre pour ces éléments une explication
prédominante et approuvée, qui soit d'utilité clinique. Il y a donc deux possibilités qui pourraient
émerger durant les prochaines années : soit les résultats sont un épiphénomene, soit ils reflétent
quelque chose de la nature et de la cause du bégaiement. Quoi qu'il en soit, la fagon dont ce sujet
devrait influer sur la pratique clinique est a ce jour loin d'étre claire.

LES ORIGINES DE L'ANXIETE SOCIALE DANS LE BEGAIEMENT
LES ENFANTS D'AGE SCOLAIRE ET LES ADOLESCENTS

Preuves directes
L'Echelle d'Anxiété Générale pour Enfants

L'étude des 1000 familles'” (voir Lecon Deux) a fourni des données abondantes et précoces sur
['anxiété a partir d'un groupe de 80 enfants d'age scolaire avec bégaiement et 80 controles agés de 9 a
11 ans, avec un age moyen de 10,5 ans. Les enfants ont bénéficié d'une évaluation psychiatrique
compleéte comprenant I'Echelle d'Anxiété Générale pour Enfants.'”® Une limite a l'interprétation de ces
données provient toutefois du fait qu'elles ont été recueillies par des orthophonistes et non par des
psychologues ou des psychiatres.

L'Inventaire de I'Anxiété Etat-Trait

Il a fallu attendre 30 ans pour que de nouvelles données sur le sujet émergent.'” Dans le contexte
d'un essai clinique, les résultats obtenus a I'Inventaire de I'Anxiété Etat-Trait’® n'ont révélé aucune
différence significative pré-traitement entre 77 enfants avec bégaiement et 20 contrbles, agés de 9 a 14
ans avec un age moyen a 10,9 ans. Aucun groupe ne déviait franchement de la norme. Une étude
ultérieure®®' a reproduit ces résultats avec les mémes participants avec bégaiement et un groupe
controle étendu a 106 enfants de 9 a 14 ans, avec un age moyen a 11 ans.

Une autre étude’® a utilisé I'Inventaire d'Anxiété Etat-Trait pour Enfants auprés de trois groupes

[égerement plus agés : 18 sujets avec bégaiement en demande de traitement (10 a 16 ans, age moyen
de 12,6 ans), 17 sujets qui ne bégayaient plus (10 a 16 ans, age moyen de 12,7 ans) et 19 contrdles
(10 a 15 ans, age moyen a 12,9 ans). Aucune différence n'a été retrouvée entre les deux groupes en ce
qui concerne |'anxiété-trait, mais le groupe avec bégaiement a obtenu des scores plus élevés pour
['anxiété-état dans trois des quatre situations hypothétiques présentées dans le test.

Dans une autre étude,”” I'Inventaire d'Anxiété Etat-Trait pour adultes®®* a été utilisé aupres d'un
groupe plus agé comprenant 19 adolescents avec bégaiement en demande de traitement et 18
controles agés de 11 a 18 ans (4ge moyen a 14,4 ans). Les résultats font état de scores d'anxiété-état et
d'anxiété-trait significativement plus élevés pour le groupe avec bégaiement.

Echelle de Peur de I'Evaluation Négative

L'étude sus-mentionnée’” a utilisé la version longue de I'Echelle de peur de I'évaluation négative®”
aupres d'adolescents (dge moyen de 14,4 ans), et a indiqué des scores significativement plus élevés
pour le groupe avec bégaiement. Un bémol a ces résultats cependant est que I'Echelle de peur de
['évaluation négative a été élaborée pour les adultes et pas pour les adolescents.
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L'Echelle d'Anxiété Manifeste pour enfants - Révisée

Des données ont été obtenues a I'Echelle d'Anxiété Manifeste pour Enfants - Révisée**® aupres de 18
enfants avec bégaiement et 18 controles dgés de 11 a 12 ans.””” Bien que certains résultats significatifs
aient été rapportés pour les scores d'anxiété totaux et pour les scores des sous-épreuves, ces résultats
n'ont pas pu étre considérés comme significatifs sur le plan clinique car les scores des enfants qui
bégayaient restaient dans la norme. Une autre étude®®® ayant utilisé I'Echelle d'Anxiété Manifeste pour
Enfants - Révisée X comprenait 36 adolescents avec bégaiement qui avaient bénéficié d'un traitement
et 36 contrles agés de 12 a 18 ans (d3ge moyen de 14,3 ans). Comme les enfants d'age scolaire, les
adolescents avec bégaiement ont obtenu des scores significativement plus élevés, mais les deux
groupes ont obtenu des scores dans la norme pour |'anxiété.

Une étude®® sur 23 enfants d'age scolaire avec bégaiement agés de 6 a 11 ans et 50 adolescents agés

de 13 a 18 ans a donné lieu a des résultats cohérents. Les scores de sous-échelle et le score total
d'anxiété étaient dans la norme. Cependant, I'Echelle d'Anxiété Manifeste pour Enfants - Révisée
contient une échelle de mensonge, élaborée pour détecter des réponses faussement positives par
lesquelles les sujets se présentent sous un aspect avantageux. Il a ét€ montré que les garcons avaient
des scores élevés a I'échelle de mensonge, ce qui suggere qu'ils aient pu dissimuler leur niveau
d'anxiété réel. Les chercheurs ont émis |'hypothese que cela pourrait expliquer les nombreux résultats
ambigus relatifs au niveau d'anxiété dans ces tranches d'age.

Personal Report of Communication Apprehension

Le Personal Report of Communication Apprehension®' traite de la peur de parler et contient des sous-
échelles relatives a la prise de parole en public, en réunion, en groupe et au sein de conversations.
Une étude’'" a recruté 39 adolescents qui bégaient au sein de cliniques d'orthophonie et 39 contrdles,
agés de 13 a 18 ans (4ge moyen de 14,6 ans). Les adolescents avec bégaiement ont obtenu des scores
d'appréhension significativement plus hauts que les contréles. Ce résultat a été reproduit au sein d'une
étude’’” impliquant 36 adolescents en demande d'un traitement du bégaiement, 4gés de 11 a 18 ans
(4ge moyen de 14,2 ans). Cette étude n'a pas inclus de contrdles, mais les résultats obtenus par les
adolescents sont cohérents avec ceux de I'étude initiale.”""

Le Questionnaire Points forts-Points faibles

Le Questionnaire Points forts-Points faibles déja mentionné'®''''" 3 été utilisé dans une étude

portant sur 10 garcons avec bégaiement et 10 contrbles, agés de 8 a 14 ans. Les auteurs ont rapporté
des différences significatives entre les deux groupes. L'étude sur la cohorte Millenium'"?
précédemment évoquée a utilisé le Questionnaire Points forts-Points faibles pour montrer que les
enfants de 11 ans pour lesquels leurs parents indiquaient du bégaiement (N=194) différaient de leurs
contrbles appariés. Ce méme questionnaire a été utilisé dans I'étude sur la United States National
Health Interview Survey déja mentionnée,''* dans laquelle des différences significatives ont été
retrouvées dans certains domaines pour les tranches d'age de 6-10 ans et 11-17 ans. Une autre étude
impliquant 35 garcons avec bégaiement et 35 contrdles, dgés de 14 a 17 ans,”'* a mis en évidence une
différence significative pour le domaine d'évaluation relatif aux relations avec les pairs.

La Child Behaviour Checklist

128

213

Une étude’*® portant sur des enfants turcs présentant un bégaiement et leurs controles a inclus des
enfants agés de 7 a 11 ans et de 12 a 18 ans, avec 15 enfants qui bégaient et 15 controles pour
chaque classe d'age. L'utilisation de la Child Behaviour Checklist’"® a révélé des différences
significatives entre les deux groupes pour presque |'ensemble des huit échelles du test, notamment
['échelle "Anxiété/Dépression".

Une étude sur les enfants de langue kannada

Le kannada est parlé par environ 70 millions de personnes dans le sud du sous-continent indien. Une
étude’’® a présenté des données tirées de la passation du Speech Situation Checklist-Emotional
Reaction®"” aupres de 100 enfants avec bégaiement et 275 contrdles, agés de 7 a 14 ans. Ce test
évalue |'anxiété associée a différentes situations de parole, et a été traduit en kannada pour les besoins
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de I'étude. Les enfants présentant un bégaiement ont obtenu des scores correspondant au double des
scores des contrbles. De plus, une tendance développementale a été mise en évidence : au sein de la
cohorte, les enfants qui bégaient plus dgés ont obtenu des scores bien plus hauts que les enfants plus
jeunes.

Evaluations d'anxiété multiples

Une étude’'® a présenté une variété d'évaluations administrées a 37 adolescents en demande d'un

traitement de bégaiement et gés de 12 a 17 ans (3ge moyen de 14,2 ans). On leur a présenté une
version informatisée auto-administrée de la DISC (Entretien Diagnostique pour les Enfants).*"
Quatorze d'entre eux (38%) ont rempli les critéres diagnostiques pour au moins un trouble mental,” du
DSM-IV,*° ce qui correspond au double du score attendu chez les adolescents et les place dans la
tranche de 17 & 21%.7*"****** Parmi ces 14 diagnostics, 10 correspondaient a un trouble mental en
lien avec de I'anxiété : trouble d'anxiété sociale, agoraphobie, trouble obsessif-compulsif, trouble de
['anxiété de séparation et phobie spécifique.

Les scores des participants avec bégaiement se situaient dans la norme pour trois tests psychologiques
: I'Echelle d'Anxiété Manifeste pour enfants - Révisée,** la Child Behavior Checklist*™ et I'Inventaire
de dépression de I'enfant.””* On remarque cependant que les adolescents de 15 a 17 ans ont tendance
a obtenir des scores plus séveres que les adolescents de 12 a 14 ans.

Une étude sur 75 sujets avec bégaiement agés de 7 a 12 ans et 150 contrdles fluents appariés®*® a
inclus le Youth Online Diagnostic Assessment.”*® Les résultats obtenus montrent que, comparé aux
contrdles, le groupe avec bégaiement était quatre fois plus a risque de prévalence d'un trouble
anxieux quel qu'il soit. Il y avait 6 fois plus de risque de développer un trouble d'anxiété sociale, les
filles étant beaucoup plus a risque que les garcons. 24% des enfants avec bégaiement ont été
diagnostiqués pour ce trouble.

Les résultats aux Questionnaire d'anxiété pour enfants de Spence®”” et a sa version parentale’”® ont
montré des scores dans la norme attendue mais significativement plus élevés pour le groupe avec
bégaiement. Les scores moyens a la version parentale du Questionnaire Points forts-Points faibles®*’
étaient dans la norme, toutefois le score total de Points faibles et les scores d'Internalisation et
d'Extériorisation étaient significativement plus hauts chez les enfants avec bégaiement.

L'étude de cohorte la plus vaste a ce jour”® portait sur 102 adolescents dgés de 11 a 17 ans qui étaient
en demande d'un traitement du bégaiement. Elle s'appuie sur des scores obtenus aux tests
psychologiques suivants : I'échelle d'anxiété manifeste pour enfant - Révisée,** |'Inventaire de
dépression de I'enfant,?* la Youth Self Report and Child Behavior Checklist?"’ et I'Evaluation de
['expérience de bégaiement de I'enfant, qui est une ancienne version de I'OASES-S (voir Legon
Quatre). L'analyse des mesures de sévérité du bégaiement a montré qu'il n'y avait pas de lien direct
avec les mesures psychologiques. Les scores de dépression et d'anxiété étaient dans les limites de la
normale, mais un niveau de sévérité auto-évalué comme plus élevé était associé a davantage d'anxiété
et a une internalisation des difficultés (émotionnelles). Les garcons ont manifesté des difficultés
d'extériorisation (infraction aux régles et aggressivité) dans la tranche pathologique.

Une étude®’ sur la cohorte ELVS (voir Lecon Deux) lorsque les enfants avaient 11 ans a comparé ceux
qui bégayaient aux normofluents a |'aide du Questionnaire d'anxiété pour enfant de Spence et de sa
version parentale,”””?*® du Questionnaire Points forts-Points faibles'"” et de I'Inventaire de
tempérament pour enfant d'age scolaire.””> Contrairement a I'étude sur d'autres enfants australiens
publiée a la méme période,”* aucune différence n'a été retrouvée. Le fait que I'une des études ait
recruté des enfants en clinique et que ce ne soit pas le cas pour |'autre permet probablement
d'expliquer cette disparité.

" Le DSM-IV est |'édition antérieure au DSM-5 mentionné précédemment.
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Eléments de preuve physiologiques

Une étude®®’ menée sur neuf enfants avec bégaiement dgés de 6 a 11 ans (4ge moyen de 9,3 ans), sans

groupe controle, a comparé le taux de cortisol salivaire avec les données standard. Des mesures ont
été effectuées quatre fois par jour pendant trois jours consécutifs. Aucun élément en faveur de taux
anormaux n'a été mis en évidence. Les auteurs ont toutefois noté que des recherches ultérieures
devraient prendre en compte le biais méthodologique potentiellement problématique de procéder a ce
type de mesure pendant I'enfance.

Les personnes qui bégaient anticipent communément leurs disfluences, ce qui est associé a I'anxiété
(voir Lecon Une). Il est possible - et méme probable - que des mouvements de I'oeil inhabituels
pendant la lecture constituent un marqueur physiologique de I'anticipation de certains mots. Il a été
montré que les adultes qui bégaient présentent ces balayages inhabituels en tache de lecture (voir
Lecon Une). Trois études ont montré que les enfants d'age scolaire présentaient ce type de

mouvements oculaires pouvant indiquer une anticipation de la difficulté pour la lecture de certains
mots, 234235236

Eléments de preuve indirects

Attitudes de communication

Des attitudes de communication négatives ont été documentées, non seulement chez les enfants d'age
scolaire comme montré précédemment mais également chez les enfants plus agés et les adolescents.
Une revue détaillée sur le sujet est disponible.”””

Le Test d'Attitudes de Communication, souvent désignée sous le nom de CAT, est |'échelle originale
élaborée pour les enfants d'age scolaire, d'ol a été tirée le KiddyCAT décrite précédemment. Le Test
d'Attitudes de Communication est pertinent dans le contexte d'enfants d'age scolaire qui bégaient
pour la méme raison que le KiddyCAT est pertinent dans le contexte d'enfants d'age préscolaire qui
bégaient : il semble se concentrer sur |'anxiété sociale.

Une littérature abondante montre que des enfants de cultures et de langues différentes qui présentent
un bégaiement obtiennent des scores plus élevés que les controles a ce test. Les enfants doivent
répondre par vrai ou faux a 35 questions, parmi lesquelles "ma maniére de parler inquiete les autres,"
"mes camarades de classe ne pensent pas que je parle bizarrement," "mes parents aiment bien ma
maniére de parler," "ca ne me dérange pas de poser une question au maitre en classe" et "je parle bien
avec presque tout le monde" (p. 73).%*°

Le CAT a été utilisé pour évaluer 70 enfants belges avec bégaiement agés de 7 a 14 ans et leurs 271
controles.”*® A partir de I'dge de 7 ans, les enfants qui bégayaient ont présenté des attitudes de
communication plus négatives que leurs pairs. En outre, celles-ci se sont dégradées avec le temprs,
tandis qu'elles s'amélioraient chez les contréles. D'autres études impliquant 143** et 110**® enfants
belges d'age scolaire ont reproduit ces résultats.

Ces différences de résultats au CAT ont été retrouvées chez des enfants italiens®' 4gés de 7 & 14 ans et
des enfants croates agés de 7 a 13 ans.*** C'est également le cas pour 80 enfants japonais d'age
scolaire (de 5 a 12 ans) présentant un bégaiement™*’ comparés a leurs 80 contrdles. Ces derniers se
sont stabilités, tandis qu'il a été montré que les résultats du groupe avec bégaiement n'ont cessé de se
dégrader sur la période étudiée. Des résultats similaires ont été obtenus auprés d'enfants suédois®** et
slovenes.*

Les compétences de communication pergues

S'agissant des adolescents qui bégaient, la notion de compétence percue de communication pourrait
également suggérer intuitivement un lien indirect avec |'anxiété sociale. Plusieurs études ont utilisé les
Self Perceived Communication Competence scales.**® L'étude sur I'appréhension a la communication
1" a également intégré des données issues de passations des Self Perceived Communication
Competence scales aupres de 39 adolescents avec bégaiement suivis en clinique orthophonique et 39
contrdles (4gés de 13 a 18 ans avec un dge moyen de 14,6 ans). Le groupe avec bégaiement a montré
des habiletés de communication significativement moins bonnes que le groupe contréle. La méme
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équipe de recherche a reproduit ces résultats significatifs*”” avec des adolescents dgés de 13 a 18 ans :

53 sujets recevant un traitement de la fluence (dge moyen de 15,2 ans) et 53 contrbles. L'étude sur 36
adolescents précédemment mentionnée”'? a obtenu des résultats similaires aux Self Perceived
Communication Competence scales. Des résultats concordants ont également été obtenus a partir
d'entretiens comparant des enfants 4gés de 5 a 10 ans et leurs controles.**®

Détresse psychologique

Une étude sur une cohorte de naissance’* a identifié 217 adolescents pour lesquels leurs parents
indiquaient un bégaiement a I'dge de 16 ans. 137 d'entre eux ont rempli I'Inventaire de Malaise
psychologique de Rutter.”*° Il ne s'agit pas d'une mesure spécifique de I'anxiété sociale mais "une
échelle d'auto-évaluation comportant 24 items qui permet de mesurer le niveau de détresse
psychologique, de dépression ou d'anxiété et de symptomes somatiques associés tels que les maux de
téte et I'épuisement” (p. 459).>*” On ne connait pas les antécédents cliniques des participants. Les
résultats ont montré que les adolescents qui bégaient étaient plus susceptibles que leurs controles de
la cohorte d'éprouver de la détresse psychologique, mais pas a des niveaux traduisant un risque de
développer des troubles mentaux avérés. Cependant, une étude a rendu compte de niveaux positifs
d'estime de soi chez 48 adolescents avec bégaiement,”' tandis qu'une autre *** a rapporté |'effet
opposé chez 54 participants et leurs controles.

Conscientisation des pairs

La premiere étude indiquant que les enfants d'age scolaire sont conscients du bégaiement de leurs
pairs date de 1958 et s'intéressait a 120 enfants agés de 5 a 8 ans.””® On leur a présenté des
enregistrements d'histoire avec et sans bégaiement, et les enfants les plus dgés ont montré une
préférence pour les seconds, employant parfois le mot de "bégaiement". Un groupe indépendant a
reproduit ces résultats deux décennies plus tard avec une méthode similaire.””* Dans leur étude, 30
enfants normofluents (age moyen de 6,7 ans) ont montré une préférence pour une histoire racontée
sans bégaiement plutdt qu'une histoire racontée en bégayant. Un second groupe d'enfants
normofluents (d'un age moyen de 8,9 ans) ont non seulement préfére I'histoire racontée sans
bégaiement mais ont spontanément employé le terme "bégaiement" en décrivant I'autre histoire.

Le protocole de recherche utilisant des marionnettes décrit précédemment pour les enfants d'age
préscolaire a été proposé a 79 enfants normofluents agés de 3 a 7 ans,”” avec des résultats
concordants. Les enfants ont été capables de s'identifier a la marionnette fluente, et cette capacité s'est
la encore améliorée avec |'age. Le fait que les enfants aient commencé a faire des commentaires
négatifs sur la marionnette qui bégaie est éloquent.

Une étude sur 75 enfants (dge moyen de 9 ans 10) a employé la méthode du différenciateur
sémantique avec paires d'adjectifs antonymes.”*® La moitié des enfants ont visionné une vidéo
présentant un adulte qui bégaie, et I'autre moitié une vidéo avec le méme adulte fluent. Sur 12
attributs de personnalité, les enfants ont attribué des scores significativement plus négatifs pour la
vidéo avec bégaiement. Une étude sur 64 enfants d'age scolaire dgés de 10 a 14 ans, avec un age
moyen a 12,7 ans, impliquait des vidéos de pairs parlant avec quatre niveaux de sévérité du
bégaiement différents.”>” Les enfants ont évalué les vidéos avec une gamme d'attributs relatifs aux
"themes de I'amitié, de I'écoute de ['autre et de permettre a un enfant qui bégaie de pouvoir parler
dans un projet de groupe" (p. 208).*” Un lien significatif a été établi entre la sévérité du bégaiement et
le caractere négatif des réactions des pairs. Une étude similaire portant sur 88 enfants dgés de 8 a 12
ans a rapporté la méme corrélation entre perceptions négatives et sévérité du bégaiement.”® Les
résultats d'une étude®’ sur un petit échantillon de 22 enfants flamands (belges) d'age scolaire avec
bégaiement d'un dge moyen de 14 ans n'ont cependant pas révélé de rejet par leurs pairs.

Le harcélement

De maniéere générale, se faire harceler a ['école est fortement corrélé au developpement d'anxiété plus
tard,?6021,262.263,264265 ot yne étude montre cet effet a partir d'un groupe d'adultes qui bégaient et de
contrdles.”*® Le lien entre harcélement et bégaiement chez les enfants d'age scolaire est donc
intéressant pour notre sujet. Une étude®®” a montré que les enfants d'age scolaire avec bégaiement
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avaient 63% plus de risque d'étre harcelés comparé a 22% pour les contrdles. Une autre étude®® sur

28 enfants qui bégaient dgés de 7 a 15 ans a montré que 59% d'entre eux avaient indiqué avoir subi
du harcelement, et que 38% avaient indiqué que cela arrivait trés fréquemment, voir chaque jour.
Une autre étude sur 36 adolescents®'* a montré que 63% d'entre eux avaient indiqué se faire harceler
moins d'une fois par semaine et pour 37% d'entre eux cela se produisait au moins une fois par
semaine. Dans une étude* sur 53 adolescents avec bégaiement et 53 contrdles 4gés de 13 a 18 ans
(dge moyen de 15,2 ans), davantage d'adolescents ont dit subir du harcélement : 43% comparé a 11%
pour les controles. L'étude présentée précédemment’ avec 75 enfants qui bégaient et 150 contrbles
rend compte de scores plus élevés a la Culture Bullying scale of the Personal Experiences Checklist
Child Report pour les enfants qui bégaient.”*® Ce résultat significatif provenait des réponses aux items
suivants : "les autres enfants se moquent de ma maniére de parler" et "les autres enfants se moquent de
moi a cause de ma voix." Une étude ayant proposé la Bully-Victimization Scale*** & 54 adolescents
avec bégaiement et 54 contrbles a rapporté significativement plus de vécu de harcélement chez le
premier groupe.**

Une autre étude”’ s'est intéressée a 403 enfants normofluents (4ge moyen 11 ans 9) qui avait chacun

un camarade de classe qui bégayait. On a demandé aux enfants d'attribuer une catégorie a leur pair
avec bégaiement. L'une des catégories était "victime de harcelement", et 38% des enfants qui
bégayaient ont été placés dans cette catégorie, pour seulement 11% des enfants normofluents. De
fagon cohérente avec ce résultat, les enfants ont trouvé que leurs pairs avec bégaiement étaient moins
populaires, sans qualités de meneur et plus susceptibles d'étre rejetés par les autres. Une étude””!
incluant 97 enfants d'age scolaire agés de 8 a 13 ans, avec un dge moyen de 10 ans, a utilisé I'Echelle
d'attitude des pairs envers les enfants qui bégaient. Les résultats ont montré que les enfants ayant été
en contact avec un enfant qui bégaie présentaient significativement plus d'attitudes négatives envers
ceux-ci. Le méme groupe de recherche a reproduit ces résultats a partir de 760 enfants agés de 6 a 12
ans.”’?

Des études rétrospectives sur adultes concernant le harcelement ont donné lieu a des résultats qui
corroborent ces données. Dans une étude’” s'intéressant principalement a la période d'age scolaire,
83% de 276 adultes qui bégaient ont rapporté s'étre fait harceler a I'école. 18% ont indiqué que cela
se produisait tous les jours et 41% plusieurs fois par semaine. Presque tous les sujets ont signalé des
effets négatifs a court terme du fait d'avoir été harcelés et 46% ont signalé des effets a long terme. Ces
résultats ont été reproduits au moyen d'un questionnaire proposé a 324 adultes,””* 82% desquels ont
indiqué avoir subi du harcelement au moins une fois par semaine. Les réponses recueillies suggérent
que 84% des participants ont eu des difficultés a lier des rapports d'amitié plus tard a cause de ce
harcelement. Les résultats d'une étude ayant soumis un questionnaire a 332 adultes””> montrent que
56% d'entre eux ont dit étre "trés affectés" par le bégaiement dans leur enfance. Il a été montré que ce
type d'effets a long terme étaint associés au cyber-harcélement.?”®

Qualité de vie

Ces résultats concernant le harcelement et la santé mentale chez les enfants d'age scolaire qui
bégaient concordent avec ceux d'une étude ayant utilisé I'échelle de qualité de vie OASES chez 50
enfants avec bégaiement dgés de 8 & 11 ans et leurs controles.”” Les enfants avec bégaiement faisaient
état d'une qualité de vie significativement moins bonne que leurs pairs. Cela se reflétait a travers une
inquiétude globale a propos de leur parole, des réactions comportementales et cognitives a leur
bégaiement amplifiées et des compromis quotidiens sur le plan de la communication.

Conclusions

Par contraste avec les enfants d'age préscolaire qui bégaient, il existe des éléments de preuves
beaucoup plus nets en faveur du fait que les troubles anxieux affectant les adultes qui bégaient
prennent racine pendant les années d'école primaire et secondaire. Des éléments montrent que ces
problémes empirent durant cette période, avec des mesures d'anxiété pathologiques plus fréquentes
chez les sujets plus dgés dans les études. Deux études®'®*** ont montré des indicateurs de la présence
des troubles anxieux dont souffrent les adultes pendant les années d'école primaire et a I'adolescence.
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La deuxieme étude a montré que 24% des enfants d'age scolaire se présentant chez I'orthophoniste
pour un traitement du bégaiement avaient un diagnostic de trouble d'anxiété sociale. La premiére
étude présente des données en faveur d'une dégradation des scores aux tests d'évaluation de I'anxiété
pendant I'adolescence. La mise au jour de harcelement scolaire et d'expériences de vie de classe
négatives corrobore ces résultats. Le trouble anxieux prédominant chez les adultes qui bégaient (le
trouble d'anxiété sociale) est classiquement diagnostiqué au début de I'adolescence,”®*” avec un age
médian d'apparition a 13 ans.?® Il n'est donc pas surprenant qu'on le retrouve chez de nombreux
enfants d'age scolaire qui bégaie, justifiant qu'on les adresse a un psychologue clinicien.

Ces résultats concernant les effets psychologiques précoces du bégaiement corroborent I'ensemble de
données montrant que les enfants qui présentent un trouble du langage ou de la parole sont
généralement a risque de développer des problemes de santé mentale, la plupart desquels impliquent
de I'anxiété.?®0281282 Cette derniére étude a porté sur 258 enfants de 5 ans ayant regu un diagnostic de
trouble du langage ou de la parole (cing d'entre eux seulement ont regu un diagnostic de
bégaiement).”® Les controles présentaient un taux de 21% de trouble psychiatrique, tandis que le
groupe avec trouble orthophonique avait un taux de 40%, soit le double. Quatorze ans plus tard, les
résultats d'une étude de suivi ont montré que le taux de troubles psychiatriques était le méme. Les
auteurs ont conclu que "les jeunes adultes avec des antécédents de troubles du langage apparus t6t
dans I'enfance ont un taux de troubles psychiatriques parmi les plus hauts de la population" (p. 80).
C'est certainement le cas pour le bégaiement.
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BéGAIEMENT, SANTE MENTALE ET CHOIX DU MOMENT DE L'INTERVENTION PRECOCE

L'intervention précoce est de loin la meilleure option clinique pour le bégaiement, comme démontré
dans les Legons Six et Sept. Si I'on considere les données épidémiologiques qui montrent le potentiel
de dégradation de qualité de vie du bégaiement persistant, et les données de santé mentale présentées
dans ce chapitre, les recommandations qui suivent sur le choix du moment de I'intervention précoce
semblent justifiées.

Le bégaiement apparait généralement en maternelle et constitue un facteur de risque significatif de
présenter des problemes de santé mentale plus tard, en particulier le trouble d'anxiété sociale. Ce type
de problemes a été identifié des I'dge de 7 ans et est associé a des difficultés d'épanouissement
scolaire et professionnel a long terme. Ces probléemes de santé mentale trouvent vraisemblablement
leur origine dans les années de maternelle pour les enfants qui bégaient : réactions négatives de leurs
pairs, moqueries, stigmatisation, détresse sociale et symptomes de difficultés émotionnelles et
comportementales. Bien que trois quarts des enfants voient spontanément leur bégaiement disparaitre,
le taux de guérison est estimé a seulement 6 a 8% pendant les 18 premiers mois, comme vu dans la
Lecon Deux. Il n'est toutefois pas possible de prédire si un enfant donné récupérera spontanément. Par
conséquent, des qu'un diagnostic de bégaiement est posé, un traitement adéquat fondé sur les
données probantes devrait étre entrepris dés que possible.

Il semble que ce point de vue ne soit pas partagé par tous. Le rapport’® d'une conférence européenne

de 2019 sur le traitement du bégaiement regroupant des représentant de 29 pays évoque la possibilité
d'un "monitoring actif" apres I'apparition du bégaiement, plutdt que de mettre en place
immédiatement un traitement fondé sur les données probantes.

Les organisateurs de la conférence ont émis la conclusion suivante :

Une problématique reste toutefois non résolue : faut-il intervenir
immédiatement apres ['apparition du bégaiement ou reporter |'intervention. Et
dans le cas ou il est décidé de reporter I'intervention, il semble que des
éclaircissements soient nécessaires quant a ce que recouvre un "monitoring
actif" et a la fagon dont il s'integre au plan de soins. S'agit-il de guidance pré-
traitement, est-ce un traitement ayant pour but de réduire le bégaiement ou un
processus pour déterminer si la guérison spontanée survient ? (p. 9)*%*
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RESUME

Les adultes qui bégaient se présentant en clinique orthophonique sont susceptibles de présenter une
anxiété pathologique qui nécessite une intervention. Pour nombre de ces cas, il faudra adresser a un
psychologue clinicien. Ce type de patient adulte recevra possiblement le diagnostic d'un trouble
présent dans le DSM-5, notamment le trouble d'anxiété sociale. Si un adulte présente des niveaux
d'anxiété pathologiques, cela réduit les chances d'efficacité d'un traitement orthophonique efficace.
Les cliniciens doivent garder a I'esprit que les techniques de controle du bégaiement sont susceptibles
de constituer des comportements de sécurité qui entretiennent I'anxiété centrée sur la parole. Les
patients d'age scolaire et adolescents en demande d'un traitement du bégaiement sont plus
susceptibles de présenter une anxiété cliniquement significative que les patients plus jeunes. Les
données de la recherche montrent que les problemes psychologiques associés au bégaiement
débutent précocément. Par conséquent, dés qu'un diagnostic de bégaiement est posé, un traitement
adéquat fondé sur les données probantes devrait étre entrepris des que possible.
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ORTHOPHONIE ET TRAITEMENT DE L'ANXIETE

Comme indiqué dans la lecon précédente, il est possible que certains patients qui sollicitent un
orthophoniste pour du bégaiement présentent des niveaux d'anxiété pathologiques nécessitant une
prise en soins. Cette situation en a conduit certains a dire que tout patient de ce type qui présente un
taux d'anxiété significatif nécessite un accompagnement thérapeutique, qu'il s'agisse ou non d'un
probleme psychologique pouvant étre diagnostiqué.'~

Cela étant dit, tous les cliniciens n'ont pas la formation ou I'expérience nécessaire pour prendre en
soins I'anxiété sociale des patients qui bégaient. Le traitement de |'anxiété fait fondamentalement
partie du champ de compétence des psychologues cliniciens et des psychiatres. Les centres de
formations d'orthophonie n'intégrent pas tous la prise en charge de I'anxiété au méme niveau d'un
pays a |'autre. Toutefois, le dipldme d'orthophoniste ne constitue pas en tant que tel un niveau de
qualification suffisant pour diagnostiquer et prendre en soins les troubles anxieux.

Les auteurs d'un tutoriel sur les procédures de prise en charge de I'anxiété pour les patients qui
bégaient' affirment que ces procédures ne sont pas particulierement compliquées, mais signalent
toutefois qu'elles :

ne devraient étre employées que par des orthophonistes qui ont bénéficié de
['expérience et/ou de la formation appropriées pendant leurs années d'études
et/ou apres leurs diplome, et que leur utilisation de ces procédures ne devrait se
faire qu'en accord avec le code de déontologie du corps professionnel de
I'orthophoniste. (p. 195-196)"

Le rapport’ d'une conférence européenne de 2019 sur le traitement du bégaiement regroupant des
représentants de 29 pays, a amené les organisateurs a conclure que "d'un accord unanime, les
orthophonistes étaient les professionnels les mieux placés pour proposer des TCC de base dans le
cadre d'un bégaiement persistant" (p. 10). lls ont toutefois mis en garde sur le fait que

[...] les orthophonistes d'aujourd'hui doivent trouver le juste équilibre : ils ne peuvent pas
travailler sans connaissances en psychologie clinique, et semble-t-il, sans acces immédiat a un
psychologue clinicien lorsqu'ils évaluent et prennent en soin des enfants, des adolescents et des
adultes présentant un bégaiement persistant qui ressentent de I'anxiété. (p. 10)’

L'EVALUATION DE L'ANXIETE PAR LES ORTHOPHONISTES

Contexte

[l importe de souligner que la détection d'un trouble anxieux et la pose d'un diagnostic issu du DSM-5
ne se résument pas a la passation d'évaluations formelles. Classiquement, les psychologues cliniciens
et les psychiatres posent un diagnostic de trouble de I'anxiété au terme d'un processus au cours
duquel ils s'entretiennent avec le patient, I'évaluent de fagon formelle, et de maniere générale
apprennent a le connaitre. Ce type de processus d'évaluation couvre des domaines connexes a
['anxiété tels que |'état dépressif et le stress. Comme indiqué au chapitre précédent, les adultes qui
bégaient en demande de prise en soins orthophonique souffrent fréquemment d'un trouble d'anxiété
sociale. Il existe une présentation des outils de mesure cliniques que les psychologues cliniciens
peuvent utiliser pour ce trouble précis.* Les outils d'évaluation de I'anxiété sociale que nous allons
présenter maintenant peuvent étre administrés par des orthophonistes ; ils ne nécessitent pas de

t PN . . . .
Merci a Ross Menzies et Lisa Iverach pour leurs conseils pour ce chapitre.
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qualification officielle en psychologie. Il ne s'agit cependant pas d'outils diagnostiques pour les
troubles mentaux.

[l est nécessaire d'apporter une mise en garde relative a I'évaluation de I'anxiété chez I'enfant, qui
differe considérablement de I'évaluation de I'anxiété chez I'adulte. Les capacités potentiellement
limitées de I'enfant a rendre compte de son anxiété constituent un facteur de complication. Pour cette
raison, il est généralement admis que les questionnaires parentaux sont indispensables a I'évaluation
de I'anxiété chez I'enfant. Les psychologues cliniciens font passer des tests, observent les enfants et
s'entretiennent avec eux et avec leurs parents (et parfois leurs enseignants) avant de poser un
diagnostic. Il serait prudent que les orthophonistes effectuent des screenings du niveau d'anxiété chez
les enfants afin de déterminer s'il est nécessaire de les adresser chez un psychologue clinicien.

Les échelles UTBAS (Unhelpful Thoughts and Beliefs About Stuttering - Pensées et Croyances Parasites sur le
Bégaiement)

Présentation

Les échelles UTBAS constituent un outil d'évaluation (spécifique au bégaiement) des pensées et
croyances parasites propres a susciter de I'anxiété sociale chez les personnes qui bégaient. Cet outil
est téléchargeable sur le site internet de I'Australian Stuttering Research Centre (Centre de Recherche
Australien sur le Bégaiement), de méme que des traductions en plusieurs langues°. Des versions
japonaise® et turque’ de I'échelle ont été validées. Les échelles UTBAS sont bien corrélées avec
['OASES? (voir Lecon Quatre).

Cet outil a été élaboré par des psychologues cliniciens et des orthophonistes”'® & partir d'une liste de

66 pensées parasites fréquentes relatives au bégaiement, rapportées par des personnes qui bégaient.
Pour remplir I'échelle, le patient indique la fréquence a laquelle chaque pensée survient a I'aide d'un
score allant de 1 a 5, avec 1 = jamais ou pas du tout, 2 = rarement ou un peu, 3 = parfois, 4 = souvent
ou beaucoup, 5 = toujours ou totalement. Les scores obtenus sont additionés pour obtenir un score
total compris entre 66 et 330.

En complément de cette échelle de base, il existe deux autres échelles permettant de mesurer le degré
auquel le patient croit chaque pensée et a quel point chaque pensée suscite de I'anxiété. On se réfere
aux trois échelles UTBAS par UTBAS |, Il et Il1. Il est possible de faire passer les trois échelles et de
combiner les scores pour obtenir un score UTBAS total compris entre 198 et 990.

L'interprétation des scores UTBAS

Le tableau ci-dessous présente les moyennes et les déviations standard obtenues auprés de 140 adultes
qui bégaient pour les UTBAS |, Il et IIl et le score UTBAS total.'® 24% de ces participants ont rempli les
criteres diagnostiques d'un trouble d'anxiété sociale (tel que défini dans le DSM V) sur une période de
12 mois.

UTBAS | UTBAS Il UTBAS 1l TOTAL
MOY. DS MOY. DS MOY. DS MOY. DS
165 (52) 145 (53) 159 (62) 469  (160)

Guide pour I'entretien clinique

L'utilisation la plus intéressante des UTBAS est probablement de s'en servir comme d'un guide pour
les questions de |'entretien afin de déterminer si I'anxiété sociale d'un patient est préoccupante sur le
plan clinique. Par exemple, les orthophonistes pourraient adapter certains items de I'échelle sous
forme de questions d'entretien, telles que "Avez-vous déja pensé que les autres allaient douter de vos
capacités a cause de votre bégaiement ?" (Iltem 1), "Avez-vous parfois |'impression que les gens se
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focalisent sur chaque mot que vous prononcez 2" (Iltem 8), "Cela vous arrive-t-il de penser que votre
bégaiement vous empéchera de réussir 2" (Item 15) ou encore "Cela vous arrive-t-il de penser que la
plupart des gens considérent que ceux qui bégaient sont moins compétents que les autres?" (Item 34). "

A partir des réponses obtenues, en plus des éléments généraux de I'entretien visant a déterminer si le
patient présente de |'anxiété en lien avec la parole, I'orthophoniste pourra choisir d'utiliser les UTBAS
et d'autres outils d'évaluation du taux d'anxiété afin d'obtenir des données quantitatives sur I'anxiété
du patient.

Ages de passation

Les échelles UTBAS ont été élaborées a I'intention des adultes mais peuvent étre utilisées chez les
adolescents, a condition d'effectuer des changements de formulation mineurs. On remplacera "Je suis
inutile dans mon travail" par "Je suis inutile en classe" et "Je n'arrive pas a parler aux personnes par
lesquelles je suis attiré(e)" par "Je n'arrive pas a parler aux personnes que je trouve beau/belle". Chez
des adolescents dgés de 16 ou 17 ans, |'orthophoniste se sentira peut-étre assez a |'aise pour utiliser
les normes des UTBAS (moyennes et déviations standard). Ce n'est pas conseillé chez les adolescents
plus jeunes, et ces échelles sont probablement d'un intérét limité chez les enfants d'age scolaire.

L'UTBAS-6
Il existe une version de screening en 6 items de I'UTBAS, appelée I'UTBAS-6,'" présentée en Annexe
Une de ce chapitre et téléchargeable sur le site internet de I'Australian Stuttering Research Centre.’
L'utilisation de cette échelle est recommandée dans le cadre d'une évaluation clinique ordinaire de
['anxiété par un orthophoniste généraliste. Les échelles UTBAS completes sont plus adaptées a une
évaluation approfondie par les orthophonistes spécialisés dans le bégaiement et |'anxiété.
Les six items permettent de reproduire avec précision le score total pour chacune des trois sous-
échelles. Les chercheurs a I'origine de cette échelle recommandent que lorsque le score UTBAS-6
total d'un patient se situe dans le cinquieme décile ou en-dessous, celui-ci soit adressé a un
psychologue. Cela ne signifie toutefois pas qu'un score en dessous du cinquieme décile exclue un
probléme d'anxiété notable. Les chercheurs indiquent que "la décision d'adresser le patient a un
psychologue sera fondée sur la combinaison des scores a I'UTBAS-6, des autres mesures cliniques et
du jugement clinique" (p. 970)."
Voici les items de ['UTBAS-6 relatifs aux pensées négatives pour les catégories de peur de I'évaluation
négative (1-2), évitement (3), doute et manque de confiance en soi (4) et de désespoir (5-6) :

(1) On va penser que je suis bizarre.

(2) On va penser que je suis incompétent parce que je bégaie.

(3) Je ne veux pas y aller, les gens ne vont pas m'apprécier.

4)

4) Je ne vais jamais terminer d'expliquer ce que je veux dire ; ils ne vont pas
me comprendre.

(5) A quoi bon essayer de parler - ca ne sort jamais comme il faut.

(6) A cause de mon bégaiement, je ne réussirai jamais.
Le tableau ci-dessous montre un exemple de formulaire de ['UTBAS-6 rempli par un patient présentant
des taux d'anxiété cliniquement significatifs.
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Brief Version of the Unhelpful Thoughts and Beliefs About Stuttering Scales

Septembre 2020

Using the following scale, please read each item below and circle the number which most accurately describes you in terms of.

(1) how FREQUENTLY you have these thoughts, (2) how much you BELIEVE these thoughts, (3) how ANXIOUS these thoughts makes you feel

1=never or not at a How FREQUENTLY | have these How much | BELIEVE these
2eraraly or & Rtle thoughts thoughts
1 ‘ I'll never be successful because of my stutter 1 2 @ 4 5 1 2 3 @ 5
2 ‘ People will think I'm incompetent because | stutter 1 @ . 3 4 ‘ S . 1 ‘ 2 @ ‘ 4 . 5
3 [ People will think I'm strange 1 2 3 [ @ ‘ 5 1 2 [ 3 - @ . 5
A . I don’t want to go - people won't like me 1 @ ‘ 3 7 4 . 5 . 1 . 2 V @ . 4 . 5 .
» 5 | What's the point of even trying to speak — it never comes out right [ 1 2 | @ | 4 | 5 [ 1 [ @ | 3 [ 4 | 5 [
6 A I'll never finish explaining my point - they’ll misunderstand me 1 @ 3 B . 5 . 1 2 @ B 5

L'Echelle de peur de I'évaluation négative (FNE)

L'échelle FNE originale en 30 items

How ANXIOUS these thoughts
make me feel

1@ 3]s
12@‘4 5
12.3’®'5
12 @ ]s
o IBEE
1Az>®.4s

L'échelle FNE originale a été publiée pour la premiére fois en 1969'> comme un questionnaire d'auto-
évaluation comportant 30 items pour lesquels les sujets répondaient par "vrai" ou "faux" a des

affirmations relatives a |'anticipation et a la peur de I'évaluation négative par autrui.

Les réponses

suggérant la présence d'anxiété sociale sont cotées 1 point, tandis que les réponses ne suggérant pas
d'anxiété sociale sont cotées 0 point. Plusieurs études ont été publiées avec des données de la FNE

pour des participants qui bégaient.'%"14 131617

L'Echelle FNE - forme bréve

Suite a la popularité de la version de I'échelle a 30 items, plusieurs publications ont travaillé a
produire une version abrégée a 12 ou 8 items.'®'729212223 | 3 conclusion générale de ces travaux est
que la version en 8 items est utilisable car elle présente des propriétés similaires a I'échelle originale a

30 items. On se réfere généralement a la version en 8 items par la BFNE-S.

Chacun des huit items est coté sur une échelle de 0 a 4, ou 0 = pas du tout caractéristique de mon
fonctionnement, 2 = un peu caractéristique de mon fonctionnement, 3 = trés caractéristique de mon
fonctionnement et 4 = tout a fait caractéristique de mon fonctionnement. Les scores numériques de
chaque item sont ensuite additionnés pour obtenir un score total. Les scores s'étendent donc de 0 a

32.
Voici les items de la BFNE-S :

(1) Je m'inquiéte de ce qu'on va penser de moi, méme si je sais que ¢a n'y

changera rien.

2
3
4
5

J'ai souvent peur qu'on remarque mes défauts.
J'ai peur qu'on ne m'apprécie pas.
J'ai peur qu'on trouve des raisons de me critiquer.

(
(
(
(

= T = =

Lorsque je parle avec quelqu'un, je m'inquiete de ce qu'il/elle pense de
moi.

(6) Je m'inquiete généralement de I'effet que je fais.

(7) Je me dis parfois que je me préoccupe trop de ce qu'on pense de moi.
(8) Je m'inquiete souvent de dire ou faire ce qu'il ne faut pas.

Tranche d'age

La FNE en 30 items et les échelles FNE - version breve ont été congues pour des adultes et n'ont pas
été adaptées pour des patients plus jeunes. Les recommandations d'utilisation aupres des adolescents
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sont donc les mémes que pour les UTBAS. Pour un adolescent de 16 ou 17, il est envisageable
d'utiliser les normes adultes, et les items de I'échelle peuvent permettre d'orienter I'entretien clinique
sur I'anxiété de maniére intéressante. Il serait cependant imprudent d'appliquer les normes disponibles
aux adolescents plus jeunes ou aux enfants d'age scolaire.

Interprétation des scores de la FNE- version breve

La sensibilité correspond au taux de vrais positifs, tandis que la spécificité correspond au taux de vrais
négatifs (voir Lecon Deux). Une étude®® présente les taux de sensibilité et de spécificité pour
['identification du trouble d'anxiété sociale (tableau n°3, p. 826). Dans la perspective de parvenir a un
compromis idéal entre sensibilité et spécificité, le tableau suggere un cut-off a 25 pour I'anxiété
potentiellement significative sur le plan clinique. Ce score correspond a une sensibilité d'environ 65%
et une spécificité d'environ 80%. En d'autres termes, un score de 25 donne 65% de chance de
signaler un probleme la ou il y en a bien un, et 20% de chance d'indiquer un probleme la ot il n'y en
a pas.

Il est probablement utile de lire cette étude® avant d'utiliser la FNE - version bréve en pratique
clinique pour faire un screening d'anxiété pathologique. Les auteurs indiquent que le lecteur peut
consulter le tableau n°3* (p. 826) afin de déterminer un score cut-off approprié a I'individu. Ainsi, par
exemple, si un orthophoniste voulait identifier autant de patients présentant de |'anxiété que possible,
sans trop se soucier de faire une erreur, il pourrait utiliser un cut-off a 15. Cela correspondrait a une
sensibilité d'environ 90% mais une spécificité (un taux d'erreur) d'environ 40%. Les tests de screening
impliquent toujours un compromis de ce type entre sensibilité et spécificité.

L'Echelle d'unités subjectives de détresse (SUDS)

Les mesures présentées précédemment étaient relatives a I'anxiété-trait, I'anxiété liée au tempérament.
Par contre, la SUDS mesure |'anxiété-état, qui correspond aux réponses émotionnelles immédiates aux
expériences. On attribue généralement la SUDS au psychologue Wolpe dans les années 1960.%*
Aujourd'hui, les psychologues cliniciens utilisent habituellement cette échelle pour évaluer la détresse
ressentie a un moment donné ou dans une situation donnée, ou bien pour prédire le niveau de
détresse pour une situation a venir. Elle peut ainsi étre utile pour évaluer I'anxiété-état dans le cadre
du traitement du bégaiement d'adultes et d'adolescents.

La cotation peut se faire sur une échelle a 11 points, de 0 a 10, ou sur une échelle a 101 points de 0 a
100. Dans les deux cas, la note de 0 correspond a pas d'anxiété et la note de 10 ou 100 a anxiété
extréme. La passation de la SUDS est rapide ; elle peut étre utilisée par les patients pour s'auto-évaluer
pendant des situations de parole au quotidien. La validité de I'échelle a été montrée.>

En pratique clinique, un orthophoniste peut tout a fait utiliser la SUDS pendant la prise en soins afin
de déterminer le niveau d'anxiété ressenti par le patient pendant des situations de parole, ou lorsqu'il
pense a ces situations. Cela permet de mieux comprendre si la réduction du bégaiement dans ces
situations est associée a la réduction de I'anxiété, ou si une prise en charge de I'anxiété est nécessaire
en complément du traitement orthophonique. Le diagramme suivant présente la version en 11 points
de I'échelle.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No Extreme
Anxiety Anxiety

Le Communication Attitude Test (CAT)

Le Communication Attitude Test’®, souvent désigné sous le nom de CAT, a été congu spécifiquement
pour les enfants qui bégaient. L'enfant doit répondre par vrai ou faux a 35 questions, dont certaines
semblent principalement axées sur |'anxiété sociale : "les gens s'inquietent vis-a-vis de ma facon de
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parler", "mes camarades de classe ne pensent pas que je parle bizarrement", "mes parents aiment la
fagon dont je parle", "en classe, cela ne me dérange pas de poser une question a I'enseignant”,
"certains enfants se moquent de la fagon dont je parle" et "je parle bien avec presque tout le monde"
(p- 73)*”. De nombreux travaux de recherche, évoqués dans la Legon Dix, sont venus étayer le

Communication Attitude Test.

Une revue systématique®® consacrée aux outils de mesure de I'impact psychologique du bégaiement
sur les enfants d'age scolaire a inclus le Communication Attitude Test. Les auteurs ont indiqué qu'il
existait peu d'outils de mesure bien congus pour cette tranche d'age, situation qu'ils ont identifiée
comme problématique, puisqu'il a été montré que les enfants qui bégaient pouvaient développer des
problémes psychologiques a cette période de leur vie (voir Lecon Dix). Comparé aux autres tests
mesurant 'impact psychologique du bégaiement, les propriétés de mesure’ du Communication
Attitude Test sont les mieux validées. Les auteurs ont noté qu'il n'existait pas de données disponibles
en faveur d'un changement des scores obtenus au test apres qu'il y ait eu intervention clinique.

Les auteurs de cette revue de littérature’® ont noté que peu d'outils de mesure de I'impact
psychologique du bégaiement sur les enfants d'age scolaire bénéficiaient de la publication de leurs
données développementales dans des revues scientifiques a comité de lecture. Par conséquent, ils ont
inclus le Communication Attitude Test dans leur étude (de méme que I'OASES - voir note de bas de
page), méme si les seules données de validation de ce test ne sont présentes que dans son manuel. |l
s'agit [a d'un probléeme concernant I'utilisation de ce test : ses données de validation n'ont pas fait
['objet d'un examen par des pairs et ne peuvent étre consultées qu'apres |'achat du manuel.

L'Echelle d'anxiété pour enfants de Spence
Présentation

La fiabilité et la validité de I'Echelle d'anxiété pour enfants de Spence ont été démontrées. Elle a
donné lieu a des données normatives compleétes qui sont disponibles. Il s'agit d'une échelle bien
établie, largement utilisée, accessible gratuitement sur internet*® et traduite en plusieurs langues.

Version pour enfant et parent (8-15 ans)

Il existe des versions parent et enfant pour cette tranche d'age,*® la version pour enfant contenant 45
items et la version parentale 38 items. Celle-ci contient des items tels que "mon enfant s'inquiéte,"
"mon enfant a peur du noir," "mon enfant a peur du noir," "mon enfant se plaint d'avoir peur," ou
encore "mon enfant redoute d'étre loin de moi/nous". Les réponses sont cotées sur une échelle de 4
points, ou 0 = jamais, 1 = parfois, 2 = souvent et 3 = toujours. Les scores aux items individuels sont
utilisés pour calculer des scores de sous-échelles relatifs a différents domaines de I'anxiété : anxiété
généralisée, panique/agoraphobie, anxiété de séparation, trouble obsessif-compulsif et peur des
blessures physiques.

Les T-scores sont disponibles pour les scores bruts. Les T-scores sont recalculés de fagon a ce que la
distribution ait une moyenne de 50 et une déviation standard de 10. Cela permet de comparer les
résultats entre les six échelles. Un score inférieur a 10 au-dessus de la moyenne n'est pas considéré
comme préoccupant. Cette échelle n'est pas prévue pour étre utilisée seule :

La SCAS n'est pas prévue pour constituer un outil diagnostique si utilisée seule.
Elle est plutét congue pour fournir une indication de la nature et du degré des
symptdmes anxieux afin d'aider au processus diagnostique. On recommande
aux cliniciens d'utiliser cette échelle en complément d'un entretien clinique
structuré.’

" Les auteurs ont également indiqué que la conception de I'OASES pour enfants d'age scolaire (voir Lecon Quatre) était
étayée scientifiquement.
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Les orthophonistes peuvent utiliser |'échelle parentale dans une perspective de screening, afin de
déterminer tout besoin d'adresser en psychologie clinique. Il n'est toutefois pas conseillé aux
orthophonistes d'utiliser les sous-échelles dans une optique de screening, seulement le score total.

Version pour enfants d'dge préscolaire (3-5 ans)

Il existe une version destinée aux enfants agés de 3 a 5 ans,’' qui comporte 28 items de questionnaire
parental permettant d'obtenir une mesure d'anxiété globale. Les parents suivent les instructions, qui
peuvent étre téléchargées a partir du site internet.”” Cette version contient des items tels que "a des
difficultés a s'arréter de s'inquiéter," "a le vertige (peur des hauteurs," ou encore "a peur des endroits
bondés ou restreints". Les parents répondent a chaque item a I'aide d'une cotation en 5 points pour
indiquer dans quelle mesure chacune des 28 affirmations s'applique a leur enfant, avec 0 = pas vrai
du tout, 1 = rarement vrai, 2 = parfois vrai, 3 = souvent vrai et 4 = trés souvent vrai. Les scores aux
items individuels sont utilisés pour calculer des scores de sous-échelles relatifs a différents domaines
de I'anxiété : anxiété généralisée, panique/agoraphobie, anxiété de séparation, trouble obsessif-
compulsif et peur des blessures physiques. Un score numérique total est obtenu a partir de ces
réponses. Des T-scores sont disponibles pour les sous-échelles et pour le score total. Comme pour la
version pour enfants d'age scolaire, on recommande aux orthophonistes de n'utiliser que le score total
dans un objectif de screening.

L'Echelle révisée d'anxiété pour enfants d'adge préscolaire

L'Echelle révisée d'anxiété pour enfants d'age préscolaire’>** est un questionnaire parental permettant
de mesurer I'anxiété chez les enfants de moins de 6 ans. Elle consiste en 28 items. Pour chaque item,
les parents sélectionnent la réponse qui décrit le mieux leur enfant, a I'aide d'une échelle de 5 point
ou 0 = pas vrai du tout, 1 = rarement vrai, 2 = parfois vrai, 3 = souvent vrai et 4 = trés souvent vrai.
On obtient un score total en additionnant les scores obtenus a tous les items, avec un score maximal a
112. Les scores obtenus aux items individuels sont utilisés pour calculer les scores aux sous-échelles,
avec une répartition en quatre catégories : anxiété sociale ("il/elle s'inquiéte d'avoir I'air stupide
devant les autres"), anxiété généralisée (il/elle a des difficultés a s'empécher de s'inquiéter"), anxiété de
séparation (il/elle serait bouleversé(e) de pas dormir a la maison") et peurs spécifiques ("il/elle a peur
des insectes et/ou des araignées").

32,33

L'Echelle révisée d'anxiété pour enfants d'age préscolaire est accessible au public en anglais et en sept
autres langues. Des données normatives® ont été établies a partir de 764 meres et 418 péres d'enfants
australiens agés de 3 a 5 ans. Les scores cut-off permettant de déterminer si un enfant est dans la
norme attendue ne sont pas communiqués. Par contre, le tableau n°3* (p. 405) contient la moyenne
des scores totaux et des scores aux sous-échelles obtenus aux questionnaires parentaux. Des scores
élevés comparés a ces moyennes peuvent participer du jugement clinique afin de déterminer le besoin
ou non d'adresser le patient a un psychologue.

LE TRAITEMENT DE L'ANXIETE BASE SUR LES DONNEES PROBANTES DANS LE CADRE
DU BEGAIEMENT

Les thérapies cognitivo-comportementales (TCC)

Les Thérapies Cognitivo-Comportementales, connues sous le nom de TCC, constituent |'intervention
phare pour toute une gamme de problemes psychologiques impliquant des émotions négatives, tels
que l'anxiété, la dépression et la colere. Son efficacité face a toute une série de troubles répertoriés
dans le DSM-5 a été montrée. Si I'on fait une recherche dans la base de données Web of Science,** on
trouve des milliers de publications relatives a cette méthode. Un tutoriel' sur les TCC pour la gestion
de I'anxiété dans le cadre d'un bégaiement présente les quatre composantes standard du traitement,
en se référant spécifiquement au bégaiement : I'exposition, les expérimentations comportementales, la
restructuration cognitive et |'entrainement attentionnel. Le site internet de I' Association Australienne
pour les Thérapies Cognitivo-Comportementales fournit une présentation des TCC.*
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Depuis les années 1970, il a été montré que les traitements de |'anxiété tels que la désensibilisation et
la méditation peuvent étre bénéfiques pour les personnes qui bégaient,’**” et il est courant d'intégrer
les TCC ou des éléments de TCC aux traitements de restructuration de la parole.**??4%41424 ne étude
sur les effets de la thérapie d'exposition dans le bégaiement** a été menée au moyen de lignes de base
multiples sur six participants. La tiche d'exposition consistait en 10 sessions de prise de parole devant
un auditoire. Avant I'expérience, les six participants remplissaient les critéres de diagnostic de trouble
d'anxiété sociale, et apres seul un participant avait ce diagnostic. Les résultats sont cependant difficiles
a interpréter car les participants ont également bénéficié de sessions variables de relaxation
musculaire progressive, allant de 0 a 4 sessions.

Il existe seulement deux rapports de conférence sur I'intérét d'une thérapie TCC complete,**® et
seulement trois essais cliniques publiés qui répondent aux critéres d'essai clinique tels que définis
dans la Lecon Cing.

Application des TCC au bégaiement : un essai clinique randomisé contrélé
Design

Le premier de ces essais*” impliquait 32 participants avec bégaiement, 60% d'entre eux ayant regu un
diagnostic de trouble d'anxiété sociale. Ils ont été recrutés pour participer a un essai randomisé
contrdlé portant sur I'adaptation des TCC aux besoins des patients qui bégaient. On a attribué un
traitement TCC suivi d'un traitement de restructuration de la parole intensif ou un traitement de
restructuration de la parole intensif isolé, au hasard, aux participants. Un psychologue clinicien a
assuré les traitements TCC, qui duraient en moyenne 15 heures, répartis en sessions hebdomadaires
pendant 10 semaines. Sept sessions duraient 1 heure, une session durait 2 heures et deux duraient 3
heures. Sept participants ont abandonné le programme ( soit 22%).

Résultats

Cet essai clinique a clairement montré que I'adjonction de TCC au traitement de restructuration de la
parole ne réduisait pas du tout le pourcentage de syllabes bégayées. 1l a toutefois mis au jour une
absence de diagnostics de trouble d'anxiété sociale ainsi qu'une amélioration générale du
fonctionnement psychologique apres les TCC. Immédiatement apres la TCC, des améliorations
significatives sur les plans clinique et statistiques ont été rapportées pour I'Evaluation Globale de
Fonctionnement. L'index de DSM-IV est un score sur 100 indiquant la santé mentale et le bien-étre
généraux, la qualité de fonctionnement sans difficultés psychiatriques en vie quotidienne et
I'engagement dans le monde. Un psychologue
clinicien ou un psychiatre donne le score apres un
entretien diagnostique complet. De méme, des Global Assessment % of Fear
résultats significatifs sur les plans statistique et clinique of Functioning Hierarchy Entered
ont été mis en évidence aux échelles FNE en 30 items, %0 100
aux UTBAS et a I'Inventaire de phobie sociale et
d'anxiété sociale immédiatement apres un traitement
TCC.* 80 80

Les scores obtenus a I'Evaluation Globale de
Fonctionnement étaient toujours significatifs sur le
plan statistique 12 mois post-traitement. Peu de 70 60
changement était relevé chez les controles, mais le
fonctionnement psychologique des participants
bénéficiant de TCC était dans la norme apres
traitement. De plus, les participants ont établi un
classement des situations de parole, de celle qu'ils
craignaient le moins a celle qu'ils craignaient le plus.
12 mois apres le traitement, les participants TCC
étaient capable en moyenne de se confronter a ore 12 Months re. 12 Months
presque 100% des peurs de leur classement. Les

B cst [ NocsT

60 40

321



LECON ONZE  TRAITEMENT DE L'ANXIETE SOCIALE ET BEGAIEMENT

contrdles ont montré une amélioration de cette mesure aprés traitement orthophonique, mais pas au
méme point que les participants TCC. La différence entre les deux groupes était significative a 12 mois
post-traitement. Ces résultats sont présentés dans le schéma ci-contre.

iGlebe : un traitement TCC complet en ligne
Les problématiques cliniques qui ont initié sa conception

Malgré sa promesse, |'essai clinique que nous venons de décrire présente différents problémes
cliniques soulevés par les chercheurs.*” Le plus évident est le fait qu'un psychologue clinicien ait
réalisé le traitement. Comme évoqué précédemment, il peut étre intéressant que les orthophonistes
fassent des TCC avec leurs patients qui bégaient s'ils ont la formation adéquate. Cela souléve la
question de savoir si, au total, ce type d'intervention orthophonique serait aussi efficace que ce que
proposent les psychologues cliniciens. Il serait difficile de justifier que ce soit le cas.

Un autre probleme concerne la viabilité limitée pour tous les orthophonistes recevant des personnes
qui bégaient de pouvoir se former de fagon appropriée pour prendre en charge I'anxiété. Idéalement,
cette formation impliquerait un cursus universitaire formel donnant acces a une qualification en TCC,
ce qui n'est pas une perspective possible pour tous les orthophonistes recevant des demandes en
bégaiement. On ne peut pas s'attendre non plus a ce que les centres de formation en orthophonie
dans le monde entier intégrent des enseignements en TCC a un niveau de psychologie clinique. Il
n'est pas non plus viable que, pour chaque cas, les patients qui nécessitent a la fois une prise en soins
du bégaiement et un traitement de I'anxiété bénéficient d'une prise en charge concomitante par un
orthophoniste et un psychologue clinicien.

Une solution : la TCC complete en ligne

Une solution potentielle a ces probléemes peut prendre la forme d'une TCC compléte en ligne congue
pour les patients qui bégaient,*” en d'autres termes, un protocole de traitement en ligne pour lequel les
patients n'ont pas besoin de contact personnel avec un thérapeute. Il s'agit d'une pratique répandue
en psychologie clinique.”

[l'y a de bonnes raisons de présager qu'une solution a ce probléme peut consister en un traitement
TCC interactif et en ligne permettant de se passer de thérapeute. Les orthophonistes seraient capables
d'intégrer gratuitement un traitement TCC au traitement de restructuration de la parole sans avoir
besoin de se former en psychologie ou d'avoir accés a un psychologue clinicien.

Une revue de littérature’’ a avancé I'argument qu'un traitement TCC en ligne pourrait remplacer
entierement un thérapeute humain si les traitements étaient personnalisés au patient. A la place d'une
approche standard du traitement, ces auteurs soutiennent qu'un traitement en ligne pourrait
commencer par une évaluation exhaustive des caractéristiques de I'anxiété du patient, telles que les
pensées et croyances parasites, comme dans une évaluation clinique classique. Ils soutiennent
également qu'une simulation de thérapeute humain nécessiterait un feedback correctif en cas de
réponse incorrecte du patient pendant le processus d'apprentissage de TCC, un suivi de I'acces du
patient au programme avec des encouragements a |'assiduité et des rappels lorsque le patient manque
de se connecter.

Par ailleurs, la problématique de la "dose" de traitement dans les traitements en ligne a été soulevée ;
les utilisateurs ont besoin d'"'un grand nombre d'opportunités de s'entrainer aux taches cognitives et
comportementales adaptées a leur probleme" (p. 251).°! Pour finir, les auteurs soutiennent que la
conception d'un traitement TCC efficace nécessiterait d'intégrer des fonctionnalités simulant autant
que possible le contact avec un thérapeute humain.
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Conception du programme

Contexte

Prenant en compte ces éléments, les auteurs ont congu un

traitement TCC en ligne complet : iGlebe.™ Le design du iGlebe \
programme s'appuie sur le traitement en présentiel de base* ol D e \i o\‘

et incorpore des éléments du modele d'anxiété sociale de who stutter \ {
Clark et Wells décrit au chapitre précédent.”*** Ce programme ¥/

integre le visage et la voix de psychologues clinicien (homme } g

et femme) qui communique avec |'utilisateur tout au long du AR [/
traitement. Le traitement est congu a partir d'une évaluation e &\‘ 4 ﬂ

en ligne pré-traitement, menée au sein du programme iGlebe,

et qui inclut la FNE en 30 items, I'UTBAS et le Questionnaire Dépression Anxiété Stress.”> Un
Questionnaire d'évitement spécifique au bégaiement a été élaboré spécifiquement pour ce
programme. Il présente 55 situations de vie quotidienne au patient, et lui demande de noter chaque
situation sur cing, avec 1 = je n'évite jamais et 5 = j'évite toujours. Une fois le traitement terminer, les
patients refont ces évaluations en ligne.

Section Une

La Section Une s'ouvre sur la voix et I'image des deux psychologues cliniciens qui présentent iGlebe.
Le programme contient une présentation du modele cognitif des émotions, qui implique des liens
entre des événements, des pensées et des émotions : les événements suscitent des pensées, qui
suscitent a leur tour des émotions. On montre a partir d'exemples comment les personnes peuvent
controler leurs pensées, et donc leurs émotions. On montre a |'utilisateur comment des pensées et
émotions négatives et positives a la fois peuvent émerger d'un méme événement. L'exemple proposé
est celui de rater son bus parce que celui-ci part en avance. L'image ci-dessous montre en quoi cet
événement peut engendrer des pensées menant soit a des émotions positives, soit a des émotions
négatives.

Le psychologue clinicien d'iGlebe propose ensuite un
"exercice de pensée" dans lequel on présente a
['utilisateur une situation n'impliquant pas la parole.
L'utilisateur est ensuite invité a écrire différentes
pensées sur la situation pouvant susciter de I'anxiété,
de la colere, de la tristesse et de la joie. Le programme
compare ensuite ces réponses avec celles qu'a préparé
le psychologue.

I’m sick of this bus company
The driver must be incompetent
I don’t deserve this

Ensuite, le programme présente un scénario dans lequel

une femme demande un renseignement a une vendeuse I have an excuse for being late
en bégayant, et la vendeuse lui demande de répéter. I'have an hour for coffee
On demande a I'utilisateur d'effectuer a nouveau N chiieaac sy baok
['exercice de pensée et ses réponses sont a nouveau

comparées aux réponses de iGlebe. Parmi les réponses

données, "la vendeuse pense que je suis stupide,"

menerait & de l'anxiété ; "elle n'a pas a me traiter de la sorte," ménerait a de la colére ; "Je suis nul(le),
je n'arrive a rien," menerait a de la tristesse et "Je n'ai d{ répéter ma demande qu'une fois" menerait a
de la joie. Des exercices de pensées similaires sont proposés tout au long de la Section Une.

iGlebe passe ensuite de la notion de pensées survenant en réponse a des événements et qui
provoquent des émotions, a la notion de pensées causales : une idée ou une croyance qui
provoquerait en soi une émotion. Le programme fait le lien avec les trois croyances qui sous-tendent

" Au sein des premiéres publications, le programme était appelé CBTPsych.

323



LECON ONZE  TRAITEMENT DE L'ANXIETE SOCIALE ET BEGAIEMENT

le modele d'anxiété sociale de Clarke et Wells : des standards de performance sociale excessivement
élevés, des croyances sur la maniére de devoir se comporter d'une certaine fagon en situation sociale
et enfin des croyances inconditionnelles négatives sur soi. iGlebe présente des exemples de ce type de
pensée causale.

Le programme poursuit avec une présentation d'erreurs cognitives fréquentes, appelées également
distorsions cognitives. Des exemples en sont donnés dans le tableau ci-dessous. Ces distorsions
cognitives sont classiquement intégrées aux TCC.’® iGlebe en présente de nombreux exemples, tels
que "Je vais me ridiculiser a cette soirée" et "Il faut que je sois tiré(e) a quatre épingles en
permanence". L'utilisateur est invité a identifier de quel type d'erreur cognitive il s'agit.

LECTURE MENTALE Partir du principe que les autres ont des pensées
négatives sur nous, sans preuves en ce sens

VOYANCE Prédire arbitrairement le résultat négatif d'événements.

RAISONNEMENT EMOTIONNEL Penser que quelque chose est vrai uniquement sur la
base d'une émotion : "Je me sens stupide donc je dois
étre stupide.”

FILTRAGE MENTAL

FAUSSES OBLIGATIONS Développer des émotions négatives sur soi et les autres
sur la base de régles internalisées sur le comportement
d'autrui : "Cette vendeuse n'aurait pas di étre malpolie."

GENERALISATION EXCESSIVE — Interpréter les événements négatifs comme faisant partie
d'une constante d'échec se répétant sans cesse

PENSEE DICHOTOMIQUE Penser en termes extrémes, tout noir ou tout blanc sans
rien entre les deux : "Mon épouse et moi ne sommes pas
d'accord sur certaines choses donc notre couple va mal."

DISQUALIFICATION DU Penser que les accomplissements ne comptent pas
POSITIF lorsqu'il s'agit de s'évaluer soi-méme
ETIQUETAGE Penser "Je suis un loser" au lieu de "J'ai fait une erreur."
PERSONNALISATION Se reprocher quelque chose qui n'était pas entiérement
de notre faute

BLAME Ne pas prendre en compte la maniere dont nos attitudes

et notre comportement peuvent contribuer a nos

problémes.

Section Deux
Cette section utilise les scores UTBAS en ligne obtenus lors de |'évaluation initiale afin d'élaborer un
profile personnalisé de pensées et croyances parasites sur le bégaiement. La remise en question de ce
type de pensées parasites pouvant générer des émotions négatives (comme c'est le cas pour I'anxiété)
est une technique TCC classique. Ces remises en question cognitives peuvent étre : (p. 264-265)>

1) Quelle preuve avez-vous que cette pensée est vraie ?

2) Quelle preuve avez-vous que cette pensée n'est pas vraie ?

3) Que diriez-vous a un ami pour l'aider, s'il pensait la méme chose ?
)

4) Pensez a votre ami ou membre de la famille le plus calme, le plus rationnel
et le plus encourageant. Comment est-ce qu'il/elle réagirait face a cette
pensée causale ? Qu'est-ce qu'il/elle dirait ?

(
(
(
(
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(5) Est-ce que vous vous faites du souci par rapport a un événement que vous
ne pouvez pas controler ? Est-ce que ce type d'inquiétude est utile ?

(6) Que vous apporte cette pensée 2 Comment vous fait-elle vous sentir ? Est-
ce qu'elle vous aide ou est-ce qu'elle est juste stressante ?

(7) Qu'est-ce que vous gagneriez de positif si vous abandonniez cette pensée ?
En quoi votre vie serait-elle différente si vous ne croyiez pas cette pensée ?

(8) Si la pensée causale était vraie, quelle serait la pire chose qui puisse arriver
? Est-ce que c'est aussi terrible que vous le pensez ?

[l'y a 66 items dans I'UTBAS. Pour tous ces items, iGlebe a des exemples de réponse de
restructuration cognitive pour chacune des huit questions présentées dans le tableau ci-dessus, ce qui
donne au total 528 exemples de réponse. Pour assurer qu'une dose suffisante de restructuration
cognitive est atteinte, iGlebe exige que les utilisateurs écrivent au moins 40 restructurations différentes
de leurs pensées et croyances parasites. Pour chaque remise en question cognitive écrite par
['utilisateur, iGlebe extrait un challenge prédéterminé de sa base de données en comparaison. Par
exemple, en réponse a la pensée parasite "C'est impossible de réussir si I'on bégaie", un utilisateur a
répondu a la question "que diriez-vous a un ami qui penserait cela, pour I'aider 2" (p. 264) :

C'est completement faux. Tu peux réussir méme si tu bégaies, regarde ce que tu
as pu accomplir dans le passé, cela t'arrive de réussir.””

L'exemple de réponse de iGlebe était :

Ne sois pas ridicule | Beaucoup de gens qui bégaient réussissent. Cette pensée
est tellement autodestructrice. Il faut que tu la surmontes 1°?

Section Trois

Cette section constitue une ressource psycho-éducative complete basée sur le modéle de Clark et
Wells. Les conduites d'évitement de situations et les comportements de sécurité sont présentés en
détail. L'utilisateur est ensuite guidé de maniére a établir un modele personnalisé de son anxiété, en
incorporant les éléments de ses évaluations pré-traitement sur ses pensées et croyances parasites ainsi
que sur les situations qu'il évite. Ce guide inclut les situations évitées, les pensées qui engendrent de
['anxiété et des conduites d'évitement, les comportements de sécurité, les images de soi mentales ainsi
que les symptdmes physiques d'anxiété. Lorsque I'utilisateur a construit son modele, il est ensuite
utilisé plus tard dans le programme afin de mettre en place des expériences comportementales et de
cibler les images négatives pour les corriger. Le diagramme ci-dessous montre un exemple d'une
formulation individuelle qui pourrait venir a I'esprit d'un utilisateur.” Il se rapporte a la situation
sociale d'un diner de travail avec des inconnus.

L'imminence de cet événement social active les

croyances évoquées précédemment : des .

. Formal work dinner
standards de performance sociale with strangers
excessivement élevés, des croyances sur la
maniére de devoir se comporter d'une certaine l

fagon en situation sociale et des croyances

inconditionnelles négatives sur soi. Ces iy IL ll i s fok ime”

“They’ll think I'm stupid” }

croyances activent a leur tour des pensées “The boss will lose respect for me
causales, sources d'anxiété, telles que "ils vont

penser que je suis stupide," "ils vont m'humilier l,

en finissant ma phrase quand j'aurai un

blocage," ou encore "mon patron va perdre son [PERCE'VED e

i1

* Adapté et reproduit avec autorisation : Clark, D M (2001), A ¢ Me struggling to speak
E Alden (Eds.), International handbook of social anxiety: Conc Me holding up conversation
shyness, (p. 405-430), Hoboken, NJ: Wiley. © 2001 John Wil Noshort of broaik
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Keep answers short Sweating

Rehearse comments silently Shaking




LECON ONZE  TRAITEMENT DE L'ANXIETE SOCIALE ET BEGAIEMENT

respect pour moi une fois que je me serai ridiculisé devant ses collegues". De telles pensées induisent
la perception que I'événement social a venir est dangereux. On prévoit des comportements de sécurité
afin d'éviter les événements redoutés : laisser la parole a son interlocuteur, ne faire que des réponses
courtes ou encore préparer chaque phrase dans sa téte avant de la dire.

Pendant le diner, I'autocentration négative inclut des images de soi en train de lutter pour parler, de
géner la conversation en bégayant et d'étre essoufflé. Ces images sont renforcées par un cercle vicieux
dans lequel les comportements de sécurité ont |'effet inverse a celui attendu : le locuteur a I'air
bizarre, antipathique, distant ou hautain, ce qui aggrave les ressentis de géne. Pendant le diner, cela
engendre a son tour une auto-évaluation négative et des symptomes d'anxiété tels que des blocages
mentaux, une transpiration excessive ou encore des tremblements.

Une fois le diner terminé arrivent les ruminations : on repense en boucle a quel point I'événement
était humiliant et combien il était génant de parler avec le patron de retour au travail le lendemain.
Tout ce dont on se souvient, c'est d'avoir lutté pour parlé, d'avoir ralenti la conversation de tout le
monde et d'avoir été essoufflé des qu'on essayait de parler. Ce diner est ajouté a une liste mentale
d'échecs et confirme I'intuition qu'a I'avenir, ce type d'événement se déroulera de la méme fagon.

Section Quatre

Cette section présente des expériences comportementales relatives a des situations redoutées. L'un des
psychologues cliniciens d'iGlebe s'adresse a I'utilisateur et dit ceci :

"Il s'agit d'une composante particulierement importante du programme, car elle
vous fait découvrir les expériences comportementales. Dans les sections
précédentes du programme, vous avez appris que I'anxiété sociale provenait de
pensées négatives et était entretenue par des comportements de sécurité et des
conduites d'évitement. Les expériences comportementales ont pour objectif de
mettre a |'épreuve vos pensées négatives dans des situations ou il vous sera
demandé de laisser de cété vos conduites d'évitement et vos comportements de
sécurité. Les expériences comportementales sont une fagon de tester vos
pensées ou vos préjugés a propos de situations ; elles sont plutot simples a
comprendre. Vous faites une prédiction sur ce qui va se passer dans une
situation sociale particuliere. Vous participez a cette situation sociale et vous y
impliquez vraiment, et vous découvrez si votre prédiction se réalise ou non.

Le succes de cette technique vient du fait que, typiquement, ceux qui souffrent d'anxiété sociale
surestiment la probabilité que I'événement négatif redouté se produise, ainsi que sa gravité.

Pour les expériences comportementales, iGlebe utilise les situations évitées renseignées par chaque
utilisateur lors de I'évaluation pré-traitement via I'Echelle d'évitement spécifique du bégaiement.
Environ 10 expériences comportementales sont élaborées pour chaque utilisateur. Parmi une liste de
21 prédictions communément faites par les personnes qui bégaient, |'utilisateur en sélectionne trois. |l
s'agit par exemple de prédictions telles que "les gens vont partir," "ils ne vont pas me parler" ou "je vais
oublier ce que je voulais dire." Pour chaque prédiction, I'utilisateur se sert d'une échelle sur 100 pour
indiquer la probabilité percue qu'elle se produise. iGlebe incite I'utilisateur a comparer le résultat réel
avec le résultat prédit. On demande aux utilisateurs de répéter les expériences comportementales

jusqu'a ce qu'ils ne ressentent plus d'anxiété lorsqu'ils se trouvent dans les situations évitées.

iGlebe a la capacité de crée 3620 expériences comportementales différentes basées sur les données
des évaluations pré-traitement. On demande a ['utilisateur d'éviter soigneusement d'adopter leurs
comportements de sécurité habituels (identifiés dans la Section Trois) pendant les expériences
comportementales. Voici un exemple d'expérience comportementale congue par iGlebe et ce qui s'est
passé :

Un homme évitait d'aller a la banque parce qu'il craignait ne pas étre capable d'exprimer ce dont il
avait besoin au guichetier et qu'il redoutait que celui-ci soit condescendant envers lui. Son exercice
fut d'aller a la banque et d'effectuer un dépdt sur son compte. Il était anxieux en entrant dans la
banque, et encore davantage en s'approchant de la guichetiére. Celle-ci le salua aimablement et lui
demanda en quoi elle pouvait I'aider. Il bégaya a plusieurs reprises, mais parvint néanmoins a
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exprimer sa requéte. La guichetiere effectua le dépét et lui souhaita poliment une bonne journée, sans
le moindre signe de condescendance. Le résultat était donc différent de la prédiction. Méme si la
guichetiére avait remarqué le bégaiement de cet homme, cela n'avait pas interféré avec son objectif
d'aller a la banque et n'avait suscité aucun comportement condescendant.

Section Cing

Cette section constitue le prolongement du contenu de la Section Deux, qui remet en cause la peur de
['évaluation négative. Au travers d'un court essai, I'utilisateur est invité a écrire sur "pourquoi ce que
les autres pensent de moi n'a pas d'importance." Pour préparer a |'exercice, I'un des psychologues
cliniciens d'iGlebe tient le propos suivant :

"Lorsque vous accordez de I'importance a ['opinion que les autres ont de vous,
vous leur donnez un pouvoir immense sur votre vie émotionnelle. En un sens,
vous dites que vous ne pouvez étre heureux que s'ils sont contents de vous ; que
vous ne pouvez vous sentir bien que s'ils vous apprécient.” Cela n'a aucun sens
de donner autant de pouvoir a quelqu'un sur son estime de soi, si on y réfléchit
vraiment."

La seconde partie de cette section cible les cognitions parasites en "il faut que" et les problemes
qu'elles engendrent. Les cognitions en "il faut que" correspondent aux régles interiorisées relatives au
comportement des autres et a la tendance a se mettre en colére en cas d'infraction a ces regles. Le
psychologue d'iGlebe montre en quoi il est problématique de se mettre en
colére a propos de quelque chose qui selon nous n'aurait pas da arriver,
mais est maintenant passé et ne peut étre changé. On indique également a
['utilisateur qu'on ne peut pas empécher les autres d'agir de fagon que I'on
juge répréhensible. De plus, les points de vue sur la maniere dont on
"devrait" se comporter sont légions, et il n'est pas rationnel de penser que
c'est son point de vue a soi qui est le bon.

iGlebe donne I'exemple d'un homme avec un bégaiement sévere, a qui
une vendeuse avait dit "dépéchez-vous, il y a la queue derriére vous." Cela
['avait mis en colere, avait impacté son humeur pour le reste de la journée
et aurait trés bien pu engendrer de I'anxiété a propos de futurs échanges
avec des vendeurs. Il ne pouvait s'empécher de se dire "elle n'aurait pas da
étre aussi malpolie." Mais il est inutile de penser cela, car cela ne peut pas
changer ce qui s'est passé. Il aurait été plus bénéfique pour lui d'accepter
simplement le fait que cette vendeuse était fatiguée, malpolie et manquait d'égards, qu'elle avait
manqué de jugeote du fait de son age, et qu'il aurait du aller de I'avant sans gaspiller de I'énergie
mentale et des émotions envers une personne qu'il jugeait si désagréable. Le psychologue d'iGlebe
fait souligne que le point de vue de cet homme n'en est qu'un parmi d'autres. Un point de vue
différent pourrait étre que la vendeuse était prévenante envers les autres clients, qu'elle avait le droit
de faire son travail comme elle I'entendait et qu'elle avait le droit de s'exprimer. Le point de vue
qu'elle "n'aurait pas dd étre si malpolie" n'est pas correct en soi.

iGlebe cible les pensées inadaptées en "il faut que" en demandant a I'utilisateur de choisir trois
cognitions en "il faut que" communément associées a |'anxiété parmi 17. Pour chacune des
affirmations en "il faut que", le programme invite I'utilisateur a identifier ses avantages et ses
inconvénients. On lui demande ensuite de choisir trois cognitions en "il faut que" et d'élaborer une
histoire pour chacune d'entre elles. Pour aider ['utilisateur, iGlebe fournit 34 exemples de réponses
pour chacune des cognitions en "il faut que" fréquentes.

Section Six

Cette section a pour objectif de corriger les représentations qui engendrent une autocentration
négative lors des situations sociales, et d'établir une perception différente des interactions sociales.
Quatre bénéfices découlant d'un contréle attentionnel sain sont présentés. En premier lieu, le fait
qu'en contrblant nos représentations des interactions sociales, on évite les ruminations d'apres
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['événement qui peuvent perturber ceux qui souffrent d'anxiété sociale et entretenir ['anxiété. En
second lieu, il s'agit de résoudre le probleme de la perspective d'observateur, afin d'accéder a une
représentation correcte de la maniére dont les autres réagissent réellement en situation sociale.
Troisiemement, le fait que I'attention va se détacher des événements sociaux négatifs, probablement
minimes, pour se concentrer sur les aspects neutres ou positifs de la rencontre. Enfin, le fait que
['utilisateur va briser le cercle vicieux des échecs a infirmer les anticipations négatives et pourra
trouver des éléments pour infirmer ces croyances.

La premiére étape correspond a I'entrainement attentionnel tache-spécifique,”” qui commence par
entrainer ['utilisateur a contrbler [a ou ['attention se fixe a tout moment, grace a la technique
d'entrainement attentionnel. A partir d'iGlebe, I'utilisateur télécharge un fichier audio dans lequel la
voix du psychologue invite a s'entrainer a une alternance rapide de traitement attentionnel d'une
tache a I'autre. Une fois que 'utilisateur a entrainé cette capacité attentionnelle chaque jour et la
maitrise, le psychologue d'iGlebe introduit la notion de technique de recentration de I'attention
situationnelle :

"La recentration de ['attention situationnelle renforce vos capacités a porter
votre attention la ol vous le souhaitez. De nombreux travaux de recherche [...]
suggerent que les individus anxieux focalisent trop leur attention sur les aspects
négatifs des interactions sociales. Je suis s{r que vous en avez déja fait
I'expérience. Lorsque votre attention semble fixée sur une personne négative ou
sur un aspect négatif de I'environnement, sur une personne dont vous pensez
qu'elle vous critique. Vous ne semblez pas capable de vous concentrer sur quoi
que ce soit d'autre. Eh bien, notre but est que, grace a vos nouvelles
compétences attentionnelles, vous puissiez évoluer en société de maniere non
biaisée, en déplacant votre attention vers les aspects positifs de la situation."

iGlebe présente ensuite a |'utilisateur une liste des situations quotidiennes qu'il évite fréquemment,
obtenue a partir de I'Echelle d'évitement spécifique du bégaiement remplie lors de I'évaluation
initiale. Il faut choisir trois de ces situations, s'entrainer a la technique de recentration attentionnelle
pour chacune d'entre elles et noter ce qui s'est passé lors de chaque entrainement. L'utilisateur est
fortement invité a se servir de cette technique tres régulierement.

La derniere partie de la Section Six traite des problemes d'images mentales liés a la perspective
d'observateur qu'adoptent si souvent les personnes souffrant d'anxiété sociale, comme vu dans la
Lecon Dix. Le psychologue d'iGlebe s'adresse a |'utilisateur et dit :

"La recherche a régulierement montré que les personnes souffrant d'anxiété
sociale stockaient des images déformées en mémoire. C'est une information
cruciale, parce que les personnes anxieuses fondent une grande partie de leur
peur de participer a des situations sociales sur les souvenirs de leurs
performances passées [...] ces souvenirs incluent des images de ce dont ils
avaient |'air lors des événements ou ils ont ressenti de I'anxiété [...]ils se
souviennent s'étre vus en train d'évoluer dans |'événement comme s'ils avaient
eu une place d'observateur. Alors...il est évident que ces souvenirs négatifs sont
faux : personne ne se voit soi-méme en train de parler."

Dans cette partie, iGlebe présente I'exemple d'une rencontre pendant laquelle du bégaiement
survient. Deux ans plus tard, la personne revoit des images mentales de la rencontre. Elle se souvient
se voir elle-méme avoir I'air anxieux et tendu pendant I'événement, et voir les personnes présentes la
dévisager avec surprise et appréhension, donnant |'impression générale d'avoir une opinion négative
d'elle, comme montré sur |'image en bas a gauche.
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Toutefois, ce souvenir de la situation ne peut étre juste, et ce qui s'est réellement produit - la
perspective de champ - ressemblait davantage a I'image de droite. Pourtant, des années plus tard, elle
ressasse toujours a propos de cette rencontre, revoyant a quel point cela s'était mal passé. Y repenser
la renvoie dans un cycle de pensées négatives a propos de rencontres futures se passant forcément mal
aussi, et suscite chez elle de I'anxiété avant méme d'y étre. Le programme iGlebe invite |'utilisateur a
se demander si c'est un probleme pour lui. Le psychologue d'iGlebe dit alors :

"Pensez-vous que vous avez ce biais d"'observateur" ou de "caméra externe" ?
Vous pouvez faire le test en fermant simplement les yeux et en vous
remémorant des images de situations de parole anxiogenes passées. Est-ce que
vous vous voyez vous-méme dans cette image, ou seulement le visage de ceux
qui vous entouraient ¢ Souvenez-vous, si votre mémoire vous montre des
images de votre propre visage, elle vous joue des tours | Ce genre d'image ne
peut tout simplement pas étre véridique | A moins que vous ne me disiez que
vous vous teniez devant un grand miroir pendant ces événements, il est
impossible que vous vous soyiez vu en train de faire quoi que ce soit !"

La derniére partie de la Section Six traite de la technique de rescénarisation®® des images erronées
d'événéments passés. L'utilisateur télécharge un fichier audio sur iGlebe, dans lequel la voix du
psychologue le guide pour retourner mentalement a une situation passée et a la rescénariser
différemment : dans la nouvelle image mentale, |a situation sociale se passe bien, les gens sont
souriants et vous apprécient, et vous ne bégayez pas. On demande a I'utilisateur de refaire cet
exercice plusieurs fois pour chaque souvenir erroné et biaisé d'événement social.

Section Sept

Cette derniére section traite de la prévention des rechutes. L'accent est mis sur le fait que des échecs
mineurs sont inévitables et ne devraient pas étre interprétés comme une rechute. Le psychologue aide
['utilisateur a identifier les moments ot il est vulnérable aux rechutes d'anxiété, en cas de stress ou de
fatigue par exemple. Il souligne qu'un point essentiel est que le retour a des vieux schémas
d'évitement n'est jamais bénéfique quand I'anxiété revient ; I'évitement ne fait que perpétuer et
empirer |'anxiété.

Essals cliniques de Phase | portant sur iGlebe

Contexte

Les concepteurs ont présenté des données préliminaires concernant deux participants adultes.”” Le
premier participant a terminé le traitement en 2 mois avec 11 connexions, tandis que le second a
terminé le traitement en 3,5 mois avec 34 connexions. Les résultats suggerent que les effets de cette
intervention sont similaires a ceux obtenus en clinique auprés d'un psychologue clinicien.* Post-
traitement, aucun des deux participants ne présentaient plus de trouble d'anxiété sociale et différentes
mesures d'anxiété montraient des améliorations.

Méthode

Par la suite, le prototype du site internet a été perfectionné et un essai clinique de Phase 1*” a été mené
aupres de 19 participants adultes recrutés a partir de la liste d'attente d'une clinique orthophonique.
Parmi ceux-ci, cing (26%) n'ont pas commencé le traitement ; il est donc resté 14 participants,

|49

329



LECON ONZE  TRAITEMENT DE L'ANXIETE SOCIALE ET BEGAIEMENT

auxquels 5 mois ont été laissés pour terminer le traitement. L'age moyen était de 42 ans (avec une
étendue de 33 a 77 ans). Plusieurs évaluations psychométriques ont été réalisées pré-traitement puis 5
mois apres le début du traitement, indépendamment des mesures recueillies par iGlebe.

La présence ou |'absence d'un trouble d'anxiété sociale ont été déterminées au travers d'une auto-
évaluation informatisée classique.” En plus, les participants ont rempli la FNE en 30 items, I'UTBAS,
I'Inventaire de dépression de Beck,* I'Inventaire d'Anxiété Etat-Trait,*' I'Inventaire de Phobie sociale
et d'Anxiété* et I'Echelle d'Anxiété sociale pluridimensionnelle d'Endler.** La qualité de vie a été
évaluée avec I'OASES et la sévérité du bégaiement a partir du %SB mesuré sur deux appels
téléphoniques d'inconnus inopinés d'une durée de 10 minutes.

Résultats

En moyenne, les utilisateurs se sont connectés 15 fois, avec une durée moyenne de connexion de 7
heures et un intervalle moyen de 7 jours entre chaque connexion. Toutefois, comme on |'a souligné
précédemment, la majorité des procédures cliniques d'iGlebe se déroulent hors connexion, lors de
situations quotidiennes. Parmi les 14 participants, 8 ont terminé |'intégralité des sept sections d'iGlebe
pendant la période d'accés de 5 mois. Les utilisateurs n'ont eu aucun contact avec un psychologue
clinicien ou un orthophoniste pendant |'essai.

Pré-traitement, 7 participants remplissaient les critéres diagnostiques de trouble d'anxiété sociale et
seulement 2 ont conservé ce diagnostic post-traitement. Cependant, ces deux participants n'ont pas
terminé entierement le traitement iGlebe : ['un s'est arrété a la Section Deux et le second a la Section
Quatre. Parmi quatre mesures psychométriques, deux ont révélé une amélioration significative post-
traitement : la FNE et I'Inventaire de Phobie sociale et d'Anxiété. Les scores de 'UTBAS, de ['OASES et
les scores de qualité de vie ont montré une amélioration significative. Aucun changement n'a été
décelé sur le plan des pourcentages de syllabes bégayées entre le pré-traitement et le post-traitement.

Essal clinique de Phase Il portant sur iGlebe

Contexte

Lors de la conception de la phase Il de I'essai clinique concernant ce traitement en ligne,* ses
concepteurs ont noté que les essais de la phase | comportaient des évaluations pré et post-traitement
en clinique orthophonique. De ce fait, les essais ne se rapportaient pas a un traitement indépendant au
sens strict, car le contact en clinique pourrait avoir influencé I'assiduité des participants. La phase Il ne
['essai n'a donc impliqué aucun contact direct des participants de quelque nature que ce soit avec des
chercheurs ou des thérapeutes.

Méthode

[l s'agissait d'un essai non randomisé international regroupant 267 participants avec antécédents de
bégaiement, a qui I'on a donné acces a iGlebe pendant 5 mois. Les participants ont été recrutés dans
23 pays, la majorité résidant en Australie, en Grande-Bretagne, au Canada, aux Ftats-Unis, en
Nouvelle-Zélande et en Afrique du Sud. Les participants ont rempli des évaluations pré et post-
traitement & partir du programme : I'Echelle de dépression et d'anxiété, I'Echelle de peur de
I'évaluation négative, I'Echelle de pensées et croyances parasites sur le bégaiement et |'Echelle
d'évitement spécifique au bégaiement.
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[ Pre-treatment [ 5 Months Post
DASS FNE UTBAS SSAS
Stress

12 20 180 80

Depression
9 . 15 135 60

Anxiety

6 10 90 40
3 5 45 20

DASS = Depression, Anxiety and Stress Scales FNE = Fear of Negative Evaluation

UTBAS = Unhelpful Thoughts and Beliefs about Stuttering SSAS=Stuttering Specific Avoidance Scale

Résultats

Sur les 267 participants recrutés, 30 ne se sont pas connectés, 185 n'ont pas terminé la Section 7 en 5
mois et trois ont terminé toutes les sections mais n'ont pas réalisé les évaluations post-traitement.
Ainsi, le taux d'achévement de I'essai s'élevait a 18,4% (49 participants sur 267) et le taux
d'achevement d'iGlebe s'élevait a 19,5% (52 participants sur 267). Ce taux d'achevement est bien
supérieur a ceux des traitements en ligne existants relatifs a la dépression et a I'anxiété, qui atteignent
respectivement moins de 7% et 1%.%

En I'absence de tout contact avec des chercheurs ou des thérapeutes, des baisses significatives sur le
plan statistique ont été mises en évidence pour toutes les mesures a 5 mois post-traitement. Ces
résultats étaient similaires a ceux de la phase | des essais pour iGlebe et des essais de TCC intra-
clinique aupres d'un psychologue clinicien. Les scores post-traitement obtenus a |I'Echelle de stress et
d'anxiété étaient dans la norme attendue. Les résultats sont présentés dans la figure ci-dessus.*

Un essal clinique de Phase Il portant sur l'utilisation d'iBroadway auprés d'adolescents
Contexte®

Les auteurs de cette étude soutiennent que |'anxiété associée au bégaiement est susceptible de se
développer pendant I'enfance. lls ont donc adapté le programme iGlebe pour les adolescents :
iBroadway.

Méthode

Les participants étaient 21 adolescents agés de 12 a 17 ans, en demande de traitement pour leur
anxiété liée au bégaiement. Les criteres de jugement correspondaient au Diagnostic Interview
Schedule for Children,®” I'Echelle révisée d'anxiété manifeste pour enfant,*® I'Inventaire de dépression
de I'enfant,® I'Echelle des unités subjectives de détresse (présentée précédemment dans ce chapitre),
['UTBAS’'® (modifiée pour les adolescents), I'OASES (voir Lecon Quatre), a une évaluation parentale
de la satisfaction relative a la parole, a une indication parentale du score de sévérité du bégaiement le

* Adapté et reproduit avec autorisation : Menzies, R et al (2016), International Phase Il clinical trial of CBTPsych: A
standalone Internet social anxiety treatment for adults who stutter. Journal of Fluency Disorders, 48, 35-43.
© 2016 Elsevier.
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plus représentatif et du pire score atteint par I'adolescent, a une auto-évaluation de la satisfaction
relative a la parole et de |'évitement des situations de parole, et enfin a une auto-évaluation du score
de sévérité du bégaiement moyen et du pire score atteint. Les données post-traitement ont été
recueillies 5 mois apres que les participants ont eu acces au pogramme.

Résultats

Sur les 21 participants, 11 ont terminé les modules iBroadway dans les 5 mois alloués, ce qui
constitue un taux d'assiduité prometteur pour un traitement TCC en ligne. Chez les participants ayant
terminé les modules, une réduction significative des diagnostics de santé mentale au Diagnostic
Interview Schedule for Children a été mise en évidence post-traitement. Une diminution significative
des scores obtenus a I'Echelle des unités subjectives de détresse, a 'UTBAS et aux évaluations
parentales de la satisfaction relative a la parole a également été relevée post-traitement. Les auteurs
ont pour projet de continuer a développer le programme iBroadway et a mettre en place des essais
cliniques supplémentaires.

Comparaison entre un essai randomisé d'iGlebe et une TCC en présentiel

Contexte

Cet essai’® a été mis en place dans le but d'évaluer les effets relatifs d'iGlebe et d'un traitement TCC
effectué par un psychologue clinicien.

Méthode

Le design était celui d'un essai controlé randomisé a deux bras, essai comparatif de non-infériorité : il
s'agit d'une méthode visant a déterminer si les effets du traitement expérimental ne sont pas inférieurs
a ceux du traitement controle. Des évaluations ont été menées pré-randomisation et a 6 et 12 mois
post-randomisation. Les participants ont consisté en 50 adultes avec bégaiement en demande d'un
traitement de ['anxiété. Apres répartition aléatoire, 23 d'entre eux ont regu le traitement iGlebe et 27
ont regu un traitement TCC en présentiel aupres d'un psychologue clinicien expérimenté. Le
traitement iGlebe impliquait 5 mois d'acces au programme, tandis que le traitement en présentiel
impliquait 4 a 11 sessions hebdomadaires d'une heure.

Les criteres de jugement principaux étaient le nombre de troubles de ['humeur et de troubles anxieux
déterminés a partir d'un entretien informatisé réalisé en autonomie’" et de la FNE - forme bréve. Les
criteres de jugement secondaires étaient le pourcentage de syllabes bégayées calculé a partir de deux
appels téléphoniques inopinés de 10 minutes, pendant lesquels les participants conversaient avec un
inconnu, et une auto-évaluation du score moyen de sévérité du bégaiement sur la semaine
précédente. Les autres criteres de jugement secondaires étaient I'OASES et |'Inventaire de phobie et
d'anxiété sociales.”

Résultats

Parmi les 23 participants sélectionnés au hasard pour recevoir le traitement iGlebe, 18 étaient
disponibles pour ['évaluation a 12 mois post-randomisation. Parmi les 27 participants sélectionnés au
hasard pour recevoir le traitement en présentiel, 24 étaient disponibles pour cette évaluation. Les
données manquantes a 12 mois post-randomisation ont été prises en compte par report de la derniere
observation (voir Lecon Cing). L'ensemble des criteres de jugement psychologiques ont donné lieu a
un effet de taille moyen stable. Aucun élément en faveur d'une infériorité du traitement iGlebe n'a été
mis au jour pour aucune des variables.

L'amélioration de scores de sévérité du bégaiement auto mesurés a donné lieu a la premiere
occurrence en littérature de I'hypothése que les TCC pouvaient améliorer la sévérité du bégaiement.
Ce résultat n'était toutefois pas du tout définitif, car il n'avait pas été reflété par les scores de
pourcentage de syllabes bégayées. Comme I'ont avancé les auteurs, une explication pouvait étre que
la mesure du pourcentage de syllabes bégayées n'était pas valide, ou que "le traitement TCC avait
produit un changement favorable dans la fagon dont les participants percevaient la sévérité de leur
bégaiement, engendrant une baisse de leur sévérité percue post-traitement" (p. 10). Comme |'ont
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également noté ces auteurs, I'importance de cette question sur le plan clinique nécessite des
recherches complémentaires.

Essal randomisé sur les effets d'iGlebe en complément d'un traitement orthophonique

Contexte

Les auteurs ont congu cet essai”® pour déterminer si iGlebe majorait les bénéfices d'un traitement de
restructuration de la parole.

Méthode

Le design a consisté en un essai clinique contr6lé randomisé expérimental a deux bras. Des
évaluations ont été effectuées a 6 et 12 mois post-randomisation. Les participants étaient 32 adultes
recrutés a partir d'une liste d'attente pour un traitement du bégaiement. Les participants des deux bras
ont bénéficié des stades 1 et 2 dans une version sur trois jours du programme Camperdown, un
traitement de restructuration de la parole (voir Legcon Huit). Ce traitement a été présenté sans aucun
élément en lien avec |'anxiété. En d'autres termes, le traitement orthophonique s'est concentré
exclusivement sur le contréle du bégaiement. Le traitement a inclus une session de suivi mensuelle
d'une heure pendant 5 mois. Les participants du groupe expérimental ont eu acces a iGlebe pendant 5
mois a |'issue des trois jours de traitement du programme Camperdown.

Le critére de jugement principal était le %SB calculé a partir de deux appels téléphoniques inopinés
de 10 minutes, pendant lesquels les participants conversaient avec un inconnu. Les critéres de
jugement secondaires, axés sur la parole, ont été déterminés a partir de I'auto-évaluation du SS moyen
et du pire SS dans huit situations de parole standard. Les autres criteres de jugement secondaires
étaient |'évitement des situations de parole, ['OASES, I'UTBAS, I'Inventaire de phobie et d'anxiété
sociale”?, la FNE - forme bréve ainsi que le nombre de diagnostics de santé mentale mesuré via un
questionnaire informatisé auto-administré.”"

Résultats

Un tiers des participants environ ont terminé le programme, et les auteurs soulignent qu'il s'agit d'un
meilleur taux d'observance qu'a I'essai précédent.” A 12 mois post-randomisation, les résultats du
groupe ayant eu acces a iGlebe étaient significativement meilleurs que ceux du groupe contrble. Cette
amélioration a été observée au niveau des SS moyens rapportés et de ['OASES. Le résultat a été jugé
robuste a l'issue de ['utilisation d'une technique statistique appelée méthode d'imputation multiple
permettant de pallier le manque de données du au taux d'observance de 18%.

[l est difficile d'interpréter les résultats de cet essai clinique car, pour une raison qu'on ignore,
['échantillon d'adultes en demande de traitement était inhabituel, puisque seulement 5 participants
ont regu un diagnostic de trouble mental. L'amélioration de I'auto-évaluation des scores de sévérité du
bégaiement concordait avec les résultats de I'essai randomisé présenté précédemment.” Il s'agit du
premier résultat de la littérature suggérant que les TCC peuvent améliorer la sévérité du bégaiement.
Ce résultat n'est toutefois pas définitif, pour les raisons évoquées pour |'autre essai. Cette
problématique nécessite clairement qu'une exploration détaillée soit menée a I'aide d'une
méthodologie de recherche différente afin d'étre clarifiée.

La thérapie d'acceptation et d'engagement (ACT)

Suite au développement des thérapies comportementales et des thérapies cognitivo-
comportementales, une "troisiéme vague" ou "troisieme génération" des TCC a vu le jour.”* L'une
d'elles est la Thérapie d'Acceptation et d'Engagement, communément appelée ACT. Un guide
d'utilisation de la thérapie ACT est disponible.” Ce traitement différe des TCC car il privilégie "la prise
de conscience, I'acceptation, et la compréhension du contexte des pensées plutét que d'en changer et
d'en remettre en question le contenu" (p. 123).”° Comme d'autres thérapies de la troisieme vague, la
thérapie d'acceptation et d'engagement partage avec les TCC I'intégration d'un entrainement a la
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pleine conscience,” quoiqu'en lui accordant davantage de place. La pleine conscience peut étre
définie comme "la prise de conscience qui émerge lorsqu'on fixe délibérément son attention sur le
développement de son ressenti, dans le moment présent et sans jugement" (p. 145).” L'objectif global
de la thérapie ACT est :

de se défaire de I'emprise du contenu verbal littéral des cognitions qui menent a
des comportements d'évitement, et de construire un contexte alternatif dans
lequel un comportement en accord avec ses propres valeurs est plus susceptible
d'advenir. (p. 651)"*

Une méta-analyse récente’® sur I'efficacité de la thérapie ACT a étudié 18 essais contrdlés randomisés
(N=917). Les auteurs ont conclu qu'il s'agissait d'un traitement prometteur, puisqu'il produisait des
résultats supérieurs aux conditions controles. Il n'y a toutefois pas de données en faveur de sa
supériorité par rapport aux traitements reconnus. Les conclusions d'une autre revue de littérature”,
publiée a la méme période et portant sur les thérapies de la troisieme vague en général, sont plus
réservées. L'auteur attire |'attention sur les problemes méthodologiques des 13 essais controlés
randomisés analysés et met en évidence un effet de taille modéré pour la thérapie ACT. Une revue
plus récente du méme auteur®, qui consistait en une méta-analyse de 60 essais controlés randomisés,
a rendu compte d'une absence d'amélioration de la qualité des essais sur le plan méthodologique et
d'un effet de taille désormais réduit.

Une étude de cas préliminaire a étudié les effets de la thérapie ACT sur 8 adultes®, suivie d'un
traitement orthophonique, sans résultats frappants. Une description de la pertinence de la thérapie
ACT appliquée aux personnes qui bégaient a été réalisée®, suivie de la description d'une thérapie
ACT élaborée spécifiquement pour le bégaiement®et d'un rapport sur un programme similaire®. Dans
cette derniere étude, 20 participants ont participé a 8 sessions de thérapie de groupe de 2 heures, avec
10 participants par groupe. Les résultats de cette étude sont difficilement interprétables car les
participants ont bénéficié d'une combinaison de traitement orthophonique et de thérapie ACT. De ce
fait, toute amélioration psychologique aurait pu provenir du traitement orthophonique plutét que de la
thérapie ACT. Le traitement orthophonique a consisté en "des activités de modelage de la fluence, de
contrdle du débit de parole, de naturel de la parole et d'entrainement a I'arrét de la parole en cas de
disfluences" (p. 291).* Les résultats a 3 mois ont montré une amélioration significative de la sévérité
du bégaiement en situation d'entretien avec un orthophoniste en clinique, ainsi qu'une amélioration
aux scores d'OASES. Des améliorations ont également été mises en évidence a travers des mesures
psychométriques reflétant le succes de la thérapie ACT. Cependant, il sera nécessaire de reproduire
ces effets de la thérapie ACT sur le bégaiement avant de pouvoir la comparer a ce que I'on sait des
effets des TCC.

Les résultats d'une autre étude pertinente® sont difficiles a interpréter. 10 participants avec
bégaiement ont été répartis au hasard afin de bénéficier d'un traitement TCC ou d'un traitement TCC
et d'un entrainement de pleine conscience. L'étude a présenté des données montrant I'amélioration de
toute une série de mesures psychologiques pour I'ensemble des 10 participants. Cependant, aucune
donnée ne permet de suggérer que I'ajout d'un entrainement a la pleine conscience a amélioré les
effets de la thérapie TCC.

Réduction du Stress Basée sur I'Enquéte

Un essai randomisé contrdlé™ s'est penché sur une intervention connue sous le nom de Réduction du
Stress Basée sur I'Enquéte. Il s'agit d'une technique de méditation qui identifie les pensées associées
au stress. Ensuite, dans le cadre d'un processus méditatif, ces pensées sont remises en cause sur le
plan cognitif et "modifiées" sous la forme de pensées contraires. L'intention est de "vivre les situations
précédemment percues comme stressantes avec sérénité et en pleine conscience" (p. 4)%°.

" L'entrainement attentionnel de la Section Six d'iGlebe décrit précédemment est un exercice de pleine conscience.
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Les participants a cet essai étaient 65 adultes avec bégaiement, recrutés par |'intermédiaire de I'Israeli
Stuttering Association, des réseaux sociaux et d'annonces. Vingt-huit ont été randomisés dans le
groupe de traitement et 28 dans un groupe contrdle sans traitement. Le groupe expérimental a
bénéficié du traitement au cours de 12 séances de groupes hebdomadaires de 3.5 heures, avec 14
participants dans chaque groupe. Des évaluations ont été administrées avant et apres le traitement,
puis 1 mois plus tard. Les outils d'évaluations étaient I'OASES-A, I'Inventaire d'Anxiété Etat-Trait®’, le
Psychological Flexibility Questionnaire® ainsi que la Satisfaction-with-Life Scale®.

Les résultats obtenus aux évaluations menées 1 mois post-traitement ont montré des améliorations
significatives sur le plan statistique pour toutes les mesures chez le groupe expérimental comparé au
groupe controle. Des améliorations significatives ont été obtenues aux 4 subtests de ['OASES, de
méme que pour le Score Total, qui était de 3.1 pré-traitement et de 2.3 a 1 mois post-traitement. Cela
représente le passage d'une limitation modérée-sévere a modérée.

Bien que la période de suivi soit breve, n'ayant duré qu'l mois, ces résultats sont encourageants et
méritent d'étre répliqués. lls semblent avoir un bénéfice économique potentiel, puisque des groupes
de 14 participants ont recu 14 heures de traitement, ce qui revient a 3 heures de traitement par
personne.

RESUME

Certains patients se présentant en clinique d'orthophonie avec un niveau d'anxiété significatif sur le
plan clinique nécessiteront qu'elle soit prise en charge. Cela représente un défi pour les
orthophonistes, pour lesquels la prise en charge de I'anxiété ne fait habituellement pas partie du
champ de compétences professionnelles principal. Il existe toutefois des procédures d'évaluation de
['anxiété adaptées aux orthophonistes qui souhaiteraient proposer une prise en charge de I'anxiété,
sous réserve d'avoir une expérience et un niveau de formation appropriés. Il a été montré que la
thérapie cognitivo-comportementale est efficace pour le traitement de |'anxiété sociale des personnes
qui bégaient. Par ailleurs, I'efficacité d'un traitement en ligne et autonome de I'anxiété sociale a été
montrée. Les orthophonistes peuvent donc le recommander a leurs patients ; c'est gratuit et ne requiert
pas d'expertise en psychologie clinique. Il pourrait s'agir d'une avancée de taille pour les
orthophonistes n'ayant pas de compétences professionnelles relatives a la prise en charge de I'anxiété.
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