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« D’un coup, un matin, comme ¢a, il n’a plus craint les consonnes, ni les
voyelles, ni les syllabes, ni rien. Ses mots étaient en féte, en propre, en habits
du dimanche, élégants, soyeux, fiers, ils flanaient dans des phrases si vastes

qu’ils y marchaient de front. »

Sorj Chalandon, 2007
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Résumé :

Le bégaiement affecte 5% des enfants et survient le plus souvent entre deux et cinq ans.
L’intervention orthophonique précoce est essentielle et réclame I’implication active des parents.
Aussi, I’ajustement de 1’entourage immédiat de 1’enfant est un atout indéniable pour éviter la
chronicisation du trouble. Si les professionnels s’accordent sur les conduites aidantes, la famille
n’est pas toujours au fait de la meilleure fagcon de s’adapter. Ce mémoire explore les
connaissances, perceptions et besoins de la cellule familiale de 1’enfant confronté au
bégaiement précoce, avec la perspective de faciliter ensuite 1’acces a des informations claires,
précises et cohérentes, et d’encourager le dialogue parents-enfants sur cette problématique. A
cette fin, nous avons d’abord congu un questionnaire en ligne a I’attention des parents. Les
résultats mettent en évidence une majorité de parents perdus face au bégaiement naissant. De
plus, leurs efforts pour cerner le trouble et agir au mieux se révéle souvent infructueux. De
surcroit, leur désir sincére d’aider se traduit le plus souvent d’abord par des adaptations contre-
productives. Cette enquéte confirme aussi I’impact du bégaiement sur la fratrie. Certains freres
et sceurs souhaitent rassurer 1’enfant qui bégaie. Une proportion notable voudrait s’investir
davantage pour favoriser une amélioration. Pour autant, les réactions différent d’une famille a
I’autre. Certaines dynamiques fraternelles évoluent vers plus d’entraide, d’autres vers des
tensions exacerbées. Ces recherches soulignent la nécessité d’accompagner pleinement les
familles et de répondre a leurs besoins spécifiques en termes d’information. La mise en réseau
de ressources complémentaires sur le sujet, notamment au sein de la plateforme LOLEMATH
vise a y contribuer.

Mots-clés :
bégaiement précoce - prévention - accompagnement familial - plateforme informatisée

Abstract :

Stuttering affects 5% of children and most often occurs between the ages of two and five.
Early speech therapy is essential and requires the active involvement of parents. Adjusting the
child's immediate environment is also an undeniable asset in preventing the disorder from
becoming chronic. While professionals agree on the behaviours that help, the family is not
always aware of the best way to adapt. This dissertation explores the knowledge, perceptions
and needs of the family unit of a child with early-onset stuttering, with a view to facilitating
access to clear, precise and coherent information, and encouraging parent-child dialogue on this
issue. To this end, we first designed an online questionnaire for parents. The results showed
that the majority of parents were at a loss when faced with an incipient stutter. What's more,
their efforts to identify the disorder and take the best possible action often prove fruitless.
What's more, their sincere desire to help most often results in counter-productive adaptations.
This survey also confirms the impact of stuttering on siblings. Some brothers and sisters want
to reassure the child who stutters. Some brothers and sisters want to reassure the child who
stutters. A significant proportion would like to do more to encourage improvement. However,
reactions differ from one family to another. Some sibling dynamics evolve towards more mutual
support, others towards exacerbated tensions. This research highlights the need to support
families fully and to meet their specific information needs. The networking of complementary
resources on the subject, notably within the LOLEMATH platform, aims to contribute to this.



Keywords :

early stuttering - prevention - family support - computerised platform



Table des matiéres

INETOAUCHION teuvreuresuecsuessensuncssncsenssncsancsesssncssnssssssesssessssssessssssssssssssessssssssssssssessasssessssssssssssssessasssase 1
Contexte théorique, buts et RYPOthESeS .......ueieevrinirrinirenessseresssencsssenesserssssnsesssnssssassssasssssanes 2
. Capacités langagieres et bEZAICMENL ..........ceevuiieeiiiieriieeciee et eiee e e saee e 2
.1.1.  Fluence et disfluences de 1a parole..........cccceeeueeriieiiieniieiieecee e 2

1.2 Des disfluences au bégaiement /disfluences normales ou pathologiques..................... 3

1.3 Age et contexte d’apparition du bégaiement chez I’enfant............ccccccevviveenieeiienne. 3

1.4 CONEXtE dE TEPETAZE .....eeevvieiieeiiieiieeteeeite et eette et e sate e bt estaeebeeseaeenbeesabeenseesaseenseas 4

1.5 Contexte de diagnostic et enjeu de I’intervention orthophonique..........cccccecvveeeneennnee. 4
2.La communication : au coeur du bégaiement et de la dynamique familiale......................... 5
2.1 Bégaiement €t COMMUNICALION ......eeruieeiieriieeiienireeieesiteeteeneeesseesseeenseessnesseenseesnseensnes 5

2.2 Communication et dynamique familiale ............ccceeveiieiiiiieniiieeeeeeee e 5
2.2.1 Communication entre parents et enfants ..........cccceecveeerieeerieeeriee e 5

2.2.2 Communication au sein de 1a fratrie.........cocceevieeiiienieiiieieeeeeeeee e 6

2.3 Impact du bégaiement sur la communication intrafamiliale .............c.ccoeeveeveieeeenenne. 6

2.3.1 Impact d’un trouble quel qu’il soit sur la communication au sein de la famille ...6

2.3.2 Impact du bégaiement de I’enfant sur la communication avec son parent............ 6
233 Impact du bégaiement sur la communication au sein de la fratrie ................. 7
3.Place de I’entourage proche lors de la prise en soin orthophonique du jeune enfant qui
DEGAIC . ...eieeuiieiie ettt ettt ettt ettt e ettt e e bt e ab e e bt e e tb e e bt e etbe et eeeabeanbeeesbeenseeenbeenseennns 7
3.1 Enjeux du partenariat parental en orthophonie.............ccccoeeviieeiiieniiieeie e, 7
3.2 Eclairage de I’approche SyStemMIiqUE ..........ceocueeriieriieiiieniieeiieeie ettt 7
3.3 Implication parentale directe et indirecte dans la prise en charge orthophonique du
bégaiement de I’eNfant............cocuiiiiiiiiiiececeeeee e e e 8
3.4 Implication de 1a fratrie 7........coocvieiiiiiieieceeee et 9
4.BUL €t NYPOTNESES...eeiiiiiiiiiieiee ettt et e et e e st e e e be e e areeeaaeeeabeeeraeeennaeas 9
4.1 ProbIEMAtIQUE......ceiuiieeiiieeiiieeciee ettt ee e et e e et e e steeessteeessaeeessaeeessaeesnseessseeensneenns 9
4.2 ODJECHES ..evieneieiiieiee ettt ettt ettt e et e st e e bt e s taeenbeesseeenbeesabeenbeesnbeenseeenbeenneennns 9
O 5 % 101 1 TS L USRS 10
1\ (3 1 1 14T T 10
L.LENQUELE PAr QUESTIONNAITE ......eeuvieeiieiieeieeiieeiteeieeeteeteeeateeteesnaeeseessteenseessaeenseesseeenseenens 10
1.1 POPULALION ...ttt et s ene 10
1.2 Choix du mode d’eNqUELE.........ccccuiieiiiieiiie ettt e eree e s e e seree e 11
1.3 Elaboration du qUESHIONNAITE ........cccveeriieeiieiieeieeniee et etteereeteeseeeaeesereenseesaeeenseennns 11
1.3.1 Création du contenu et phase de Pré-test.........ccevvierviieiieniieenienieeeeeeeneen 12
1.3.2 Ajustements et questionnaire définitif.............ccceevviieiiiiniiiiniieee e, 12
1.4 Diffusion du qUESHIONNAITE .......c.eeriieriieiierieeiieeieeiee e eieeeeeeieesereenseeseeeeneeenene 13
1.5  Analyse des dONNEeS...........cocuieiiiiiiieniieeiieie ettt ettt et 14

2. OUL]l d@ SYNTNESE ....vvvieeiiiieciie ettt e et e e s ee et e e e nbeeesaeeennreeenneeas 14



2.1 ChoiX €t ODJECHIT ...euiieiiieiieiiecie et et 14

2.2 Réalisation et destination finale............cccueeriieiiiiiiiniiieieeeee e 14

L 11 L N 15
1. EChantilloN......cc.coiuiiiiiiiiiee et 15
1.1, Critéres d’inclusion et d’analyse ........ccoceevieeiieniieiieieeeee e 15

.20 Profil des répondants ..........cc.eeeeiiieeiiieee e 15

2. Connaissances parentales préalables sur le bégaiement.............ccccceeeiierieniienenne. 16
3. Expérience personnelle des Parents...........cceevveeeiierieeiiieniesiiienie e 18
3.1.  Age, vitesse et caractéristiques du bégaiement a son €closion..........ccccceeeeveeneee. 18

3.2, Ressentis parentauX €t TEACTIONS ......coueeevieriieeiiieniieeieenteeteesiteereeseeeeseesseeenreenenas 19

3.3, Besoins d’Information ...........eeeevieiiienieieeeeeee e 20

TN S 1<Te 2 1153 00 (o) 0 L A § 11 o (<SPS 21
4.1 Composition deS fratrIeS......cccviieiiieeitieeeiie ettt et et e et e ereeesaeeeebee e 21

4.2 Questionnements et réactions de la fratrie...........ccoeeviiieciiiecie e, 22

4.3 Evolution des comportements fraternels ...........ccoecveeeiiieniiieiiieecieecee e 23
DISCUSSION wuueeennieiiinieiiinieiistnnissnnicsenessseessssecsssnsessssssssssesssssesssssessssssssssessssssssssssssssssssssassssssssssas 25
1. Confrontations des résultats aux hypothéses initiales ............ccooceevieeiiienieniieenieenne 25
2. Création de I’outil de synthése eu égard aux résultats ..........ccceevveeeeieeecieeecieeennnen, 27
3. Limites de PEtUAC .....oovieiiiiiieeee e e e 28
3.1, A propos de notre €chantillon............ccoccuieiieiiiieniiiiieieeece e 28

3.2, A propos du QUESHIONNAITE .......cccuvreeiiiieeiiieeieeeeieeeieeeereeeebeeesereeeseaeeeareeseeeeenns 28

3.3, Apropos des contraintes méthodologiques ...........cccuveeriieeriieeriieeiee e 29

4. ADPPOTLS € PEISPECTIVES. ..uvveeurieiieeiieiieeiientieeiteestteesteesteesbeesseesnseeseessseeseessseenseensns 29
Conclusion............... 29
BibDlio@rapRie......ueciciinneiiciiinniicnissnniisssssnnicsssssnnessssssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssass 31
Liste des annexes.......oeceveecsneessnecsaensnccsaecsnesanesn 33
Annexe Al : Questionnaire en ligne proposé auX PaAreNts. ......cc.eeeevveerereeeriveeesveessveeennveennnns 33
Annexe A2 : Visuel de présentation ..........ccueeeueieriieeiiieeriee et etee e ee e eee e 33
Annexe A3 : Extrait de I’inventaire des sources d’informations pour les familles.............. 33
Annexe A4 : Récépissé attestation de déclaration...........cccueeeeveeeeiieeiiieeiieeecieecee e 33
Annexe Al : Questionnaire en ligne propos€ auX PaAreNnts. ......cceceeveeervreeerireeesveeesveessveennnns 34
Annexe A2 : Visuel de Présentation ...........cceecuierieeiiienieeiieeiee ettt eee et eeeeiee e sseesaae e 38
Annexe A3 : Extrait de I’Inventaire des sources d’informations pour les familles.............. 39

Annexe A4 : Récépissé attestation de déclaration...........cccueeeeveeeeieeeiiieeiieeccieeeeee e 40



Introduction

Le développement des capacités langagicres ne se fait pas toujours sans heurts. Certains
enfants rencontrent des troubles de 1’articulation, d’autres un retard ou des troubles dans
I’acquisition du langage, d’autres encore des troubles de la fluence de la parole. Les difficultés
peuvent €tre successives ou concomitantes. Ainsi, « on estime que les troubles du langage, oral
ou écrit, touchent 4 a 5% des enfants de 5 a 9 ans en France » (Masson, 2014, p. 173). Par
ailleurs, 5% des enfants seront touchés par un bégaiement (Piérart, 2013), apparu le plus
souvent entre 2 et 7 ans. Si I’intervention orthophonique précoce est indispensable lors du
repérage d’un bégaiement débutant, I’ajustement de I’entourage proche lors des échanges
constitue aussi un atout majeur pour éviter la chronicisation de ce trouble. Cet ajustement
suppose I’acces a des informations valides, récentes et accessibles pour les interlocuteurs
quotidiens et privilégiés de I’enfant. A ’heure ou internet regorge d’informations a portée de
clic, sans doute est-ce par la que commencera tout parent inquiet de mieux comprendre ce qui
affecte la parole de son enfant. Mais de ressources en ressources consultées, parvient-il toujours
a distinguer la valeur de I’information donnée ? Aura-t-il conscience de 1’urgence, le cas
échéant, de faire appel a un orthophoniste ? D’apres une récente synthése de la littérature, les
connaissances parentales concernant le bégaiement sont encore a renforcer (Nonis et al., 2022).
Concernant la fratrie, peu d’informations ciblées semblent disponibles a ce jour.

Au cours de nos stages et échanges avec les orthophonistes, nous avons mesuré
I’importance d’accorder une place et une écoute a chaque membre de la famille lors d’une prise
en soin. L’intérét voire I’implication des fréres ou sceurs dans certaines rééducations de trouble
de la parole, du langage ou de la communication nous a également interpellé. Ces ¢léments ont
nourri notre questionnement sur I’accompagnement familial dans le cadre d’un bégaiement du
jeune enfant, avec un focus particulier sur la fratrie, peut-€tre trop absente de 1’équation.

Notre travail viendra enrichir la plateforme informatisée du projet global LOLEMATH
(Mejias & Ravez, 2019). Cet outil en ligne initi¢ dans le cadre d’un mémoire précédent
(Chauvet, 2012) vise a proposer des outils de repérage validés en langage oral, langage écrit et
mathématiques, des reperes sur la maniére dont I’enfant évolue dans ces trois domaines, mais
aussi des conseils de stimulation.

A travers ce mémoire, nous avons souhaité aider les proches d’un enfant qui bégaie depuis
peu a trouver rapidement des sources d’information de qualité sur le bégaiement. Nous nous
sommes aussi attaché a mieux cerner la pertinence et I’impact de prendre en compte la fratrie
dans un contexte de prise en charge précoce de ce trouble de la fluence.

Dans la partie théorique de ce mémoire, nous porterons d’abord notre attention sur le
bégaiement précoce, ses contextes d’apparition, de repérage, puis les enjeux d’un diagnostic et
d’une prise en charge orthophonique immédiate et ciblée. Nous expliciterons ensuite
I’importance de la dimension communicationnelle dans ce trouble de la fluence et dans la
dynamique familiale. Enfin, nous nous interrogerons sur la pertinence et les perspectives d’un
ajustement de chaque membre de la cellule familiale sur I’évolution du bégaiement de 1’enfant.

Dans une seconde partie, nous exposerons la méthodologie choisie pour identifier les
connaissances, ressentis, attentes et besoins de ces interlocuteurs privilégiés de 1’enfant qui
bégaie.

Enfin, nous présenterons et discuterons les résultats de ces investigations.
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Contexte théorique, buts et hypotheéses

Le bégaiement concernerait sur I’ensemble d’une vie 0,72% de la population mondiale
(Yairi & Ambrose, 2013). Il arrive qu’il survienne a 1’age adulte, a la faveur d’une Iésion
cérébrale ou suite a un traumatisme psychologique, voire a la prise de médicament. Ce
bégaiement acquis se distingue du bégaiement développemental, plus fréquent, et sur lequel
nous nous focaliserons. Ce mémoire s’inscrit en effet dans une démarche de prévention en
orthophonie. Il vise a favoriser la compréhension des troubles qui impactent la parole et la
communication de I’enfant dans le cadre d’un bégaiement. L’objectif est aussi de limiter les
facteurs de risque de chronicisation.

.1. Capacités langagieres et bégaiement

Le bégaiement chez 1’enfant se manifeste alors que celui-ci développe ses capacités
langagicres. Aussi, revenons d’abord sur I’émergence et ’essor de ces compétences. Nous
garderons cependant a I’esprit que les ages cités constituent uniquement des reperes, sujets aux
variations interindividuelles.

.1.1. Fluence et disfluences de la parole

L’enfant qui s’essaie a parler met plusieurs années avant de produire des phrases.
L’apprentissage du langage oral est implicite, mais requiert du temps. Quatre mois séparent le
premier cri des vocalises volontairement modulées en hauteur et en intensité. Trois mois plus
tard émerge le babillage, de plus en plus varié en voyelles et consonnes. Si tout se passe bien,
les premiers mots s’invitent vers un an. Pour les combiner, il faudra compter six mois encore.
Enfin, vers deux ans, I’enfant charme son interlocuteur par quelques énoncés simples. Ses
productions sont le fruit d’un long et riche bain de langage (Morgenstern & Parisse, 2019) et
suivent ses progres cognitifs, linguistiques et moteurs. A force d’entrailnement et a son rythme
propre, chacun développe, enrichit et perfectionne son discours. Il gagne aussi en fluence
verbale, devient capable de prononcer et d’enchainer les sons de la parole avec la vitesse de
flux appropriée et 1’équilibre adéquat entre silences et mots. Cette compétence est soutenue par
une articulation qui se précise et une palette de mots toujours plus étoffée pour refléter la pensée.

Bien sir, la parole d’un locuteur encore peu aguerri a cet exercice présente logiquement
des imperfections. Hésitations, 2 a 3 répétitions d’'un méme son ou d’'une méme syllabe, redites
de segments de phrases, interjections, recours a des mots vides sont autant d’accidents naturels
de la parole. Anne-Marie Simon, orthophoniste a 1’origine de 1’ Association Parole Bégaiement
créée en 1992, cite aussi d’autres perturbations telles que lapsus ou constructions inachevées et
rappelle que ces cahots dans la parole sont « inhérents a toute production orale spontanée »
(Simon, 2015). Ces perturbations plus nombreuses lors de 1’explosion du langage, entre 18 et
36 mois, touchent néanmoins chacun d’entre nous, a tout age. Elles sont majorées par le stress,
la fatigue ou les émotions fortes. Certaines de ces disfluences normales, comme les
autocorrections, participent méme a la clarté du discours. De fait, ces accrocs dans la continuité
formelle de 1’énoncé favorisent une transmission réussie du sens du message.



1.2 Disfluences normales ou pathologiques

Si toute production verbale est par nature ponctuée de perturbations, il est admis que
certaines caractéristiques distinguent les disfluences classiques du bégaiement. Nous
retiendrons d’abord la notion de tension musculaire, pourtant non mentionnée dans la
Classification Internationale des Maladies (C.I1.M) proposée par 1’Organisation Mondiale de la
Santé (OMS). Cette dernicre fait seulement état d’un décalage majeur entre la fluidité attendue
au regard de I’age du sujet et celle constatée (CIM-11 pour les statistiques de mortalité et de
morbiditeé, s. d.) En revanche, parmi les critéres diagnostiques définis dans le DSM-5 (2015),
Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, figure la présence d’une « tension
physique excessive accompagnant la production de certains mots » (Crocq & Guelfi, 2015). Ce
que Marie-Claude Monfrais-Pfauwadel, médecin ORL, phoniatre, psychologue et
phonéticienne, soulignait déja il y a 30 ans : « la parole fluente coule de source ... la parole
begue transpire D’effort » (Monfrais-Pfauwadel, 1994, p.95). Sa récente définition du
bégaiement, a maintes reprises mentionnée dans la littérature, nous semble particulierement
exhaustive : « trouble moteur de 1’écoulement de la parole qui est alors produite avec plus
d’effort musculaire ; ce trouble s’aggrave avec la propositionnalit¢ du discours et retentit
secondairement sur les comportements de communication du sujet (...) et (...) provoque chez
lui une souffrance psychologique ; il s’ensuit pour I’interlocuteur une désorganisation génante
de Dintelligibilit¢ du discours » (Monfrais-Pfauwadel, 2014, p.4). Ainsi, alors que le
bégaiement s’installe tandis que la pensée et son expression se complexifient, le trouble retentit
sur 1’état mental du porteur du message. Plusieurs études rapportent que les jeunes enfants qui
bégaient auraient trés rapidement conscience de leur bégaiement, jusqu’a plus de la moitié¢ de
ceux agés de 2 ans, ce qui coincide avec les observations des cliniciens (Boey et al., 2009). La
seconde distinction entre disfluence normale et bégaiement, et qu’il convient de garder a
I’esprit, réside dans la difficulté qu’il engendre pour I’auditeur a saisir la cohérence du discours,
notamment en raison du clivage des syllabes. En effet, ces césures répétées et inadaptées
perturbent la prosodie et rendent les mots prononcés plus délicats a reconnaitre et 8 mémoriser.

1.3 Age et contexte d’apparition du bégaiement chez I’enfant

Etablir avec exactitude la prévalence, c’est-a-dire le pourcentage de personnes qui
bégaient dans une population donnée au cours d’une période définie; et 1’incidence du
bégaiement chez ’enfant, soit le nombre de nouveaux cas sur une période, suppose que les
¢tudes sur le sujet aient sélectionné une grande et méme étendue d’age et que le protocole
d’identification du trouble fasse consensus. Ce qui n’est malheureusement pas le cas. Trop
souvent les bégaiements survenus trés tot et qui s’éteignent naturellement échappent aux
statistiques, comme 1’expliquent Yairi et Ambrose qui travaillent depuis longtemps sur ces
¢léments épidémiologiques. Leur synthése de données recueillies sur des décennies et
confrontées aux études les plus récentes, conclut a un taux de prévalence beaucoup plus élevé
avant 6 ans comparativement aux autres ages de la vie. Signe qu’un grand nombre d’enfants
verront le trouble disparaitre. Concernant 1’incidence, il serait d’aprés eux raisonnable de retenir
un chiffre de 8% a 3 ans. Les auteurs signalent que lors d’une étude précédente, ils ont pu établir
que dans 60% des cas, I’apparition des troubles aurait lieu entre 2 et 3 ans. En outre, seuls 5%
des enfants auraient commencé a bégayer aprés 1’age de 4 ans (Yairi & Ambrose, 2013). Le
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risque de bégayer semble ainsi s’effondrer, passé le cap dévolu a la construction du langage
oral.

Les récentes avancées de la génétique ont par ailleurs confirmé 1’existence d’une
composante familiale dans deux tiers des cas. Au demeurant, le bégaiement reste toujours un
trouble multifactoriel, combinaison de facteurs génétiques et environnementaux.

1.4 Contexte de repérage

Le plus souvent, ce sont les parents qui relévent le probléme. Ils notent 1’irruption
inopinée de cahots jugés inhabituels dans la parole de leur enfant. La fréquence des répétitions
de syllabes tout comme les ruptures de rythme de parole par des blocages qui déstructurent les
mots les interpellent. Beaucoup rapportent un changement brutal dans 1’élocution de leur enfant,
en moins d’une semaine, voire d’un jour a peine, avec une sévérité parfois surprenante (Onslow
& O’Brian, 2013; Reilly et al., 2009). Le terme de bégaiement ne s’impose pas toujours a leur
esprit. Mais leur intuition est souvent treés juste. Onslow compare méme les parents a un outil
de dépistage fiable et sensible, avec un excellent taux de vrais positifs (Onslow, 2018).

1.5 Contexte de diagnostic et enjeu de I’intervention orthophonique

Nous ’avons vu, les parents qui regoivent un diagnostic orthophonique de bégaiement
au sujet de leur jeune enfant sont rarement surpris. Quels bénéfices peuvent-ils attendre d’un
bilan initial ? En premier lieu : accueillir leur angoisse et répondre a leurs questionnements. En
deuxiéme lieu, déterminer si leur enfant présente des facteurs de risque de chronicisation : étre
un garcon, issu d’une famille dont un ou plusieurs membres sont confrontés a un trouble de la
fluence, avoir plus de 5 ans lorsque le bégaiement apparait, ou encore présenter en parallele un
trouble phonologique. Il s’agira aussi d’évaluer si d’autres troubles coexistent, tels que troubles
d’articulation ou du langage. Enfin, il sera temps d’expliciter aux parents comment le
bégaiement nait puis se nourrit de divers facteurs. Ces derniers appartiennent a trois catégories
définies par Shapiro (1999 ; 2011) les facteurs qui prédisposent, ceux qui précipitent et enfin
ceux qui pérennisent, sur lesquels il sera primordial d’agir (Simon, 2021)

La question d’une prise en charge précoce est aujourd’hui largement recommandée, tant
du point de vue des cliniciens que des chercheurs. Pourquoi sans attendre ? Sachant qu’en
moyenne, chez 75% des enfants qui bégaient, ce trouble de la fluence verbale ne sera que
transitoire, qu’il y ait prise en charge orthophonique ou non (Yairi & Ambrose, 2013). D’abord
et avant tout parce que nul ne saurait prédire qui profitera effectivement de cette récupération,
et qui y échappera. Inutile, donc, de perdre un temps précieux avant d’intervenir sur un trouble
potentiellement persistant. Chercheurs et cliniciens insistent sur ce point. Rappel indispensable,
sans doute, apres que les parents ont été enjoints pendant des décennies a patienter pour que
cela passe (Simon, 1996). Qui plus est, nous savons que la prise en charge orthophonique d’un
bégaiement débutant s’avere de loin plus efficace que celle d’un trouble installé (Onslow, 2018).
Enfin, il est essentiel de prévenir I’ancrage de comportements accompagnateurs parasites,
témoins d’une lutte, d’évitement de certains mots ou situations de parole, a 1’origine d’un
isolement social.



2.La communication : au coeur du bégaiement et de la
dynamique familiale

Pierre angulaire de la dynamique familiale, la communication est aussi intrinséquement
liée au bégaiement. Nous verrons ainsi comment 1’installation de ce trouble impacte la
communication entre chaque dyade qui compose la cellule familiale.

2.1 Bégaiement et communication

Considérer le bégaiement uniquement comme un trouble de I’élocution reviendrait a ne
lui accorder qu’un coup d’ceil superficiel et réducteur. Il semble indubitablement plus juste de
I’envisager comme un trouble de la globalité de la communication. C’est d’ailleurs comme tel
qu’il est classé dans le DSM-5 (Crocq & Guelfi, 2015). Ce manuel de référence stipule que la
perturbation de la fluidité verbale entrave la communication sociale. Il précise aussi que le
trouble est souvent absent de certaines situations d’expression orale qui ne s’adressent pas
directement a autrui : lecture a voix haute, propos destinés a des objets ou des animaux de
compagnie, dont on n’attend aucune réponse verbale. Ainsi, il faut étre deux pour bégayer. C’est
la confrontation a un interlocuteur, effectivement susceptible d’interagir verbalement, qui
cristallise 1’apparition du trouble. Cela expliquerait son caractére fluctuant, plus ou moins
prononcé et mal vécu selon le partenaire de communication, la situation et les émotions qu’
elle engendre.

Aux symptomes visibles s’ajoutent des expériences internes, croyances et blessures qui
ne se voient ni ne s’entendent. Cette partie cachée fait référence aux ressentis de la personne
qui bégaie, a son vécu de chaque moment de bégaiement (Simon, 2021). La lutte est tout autant
psychique que motrice (Simon, 2001). Tandis que les blocages dans une posture articulatoire
figée ou les prolongations de sons accaparent 1’oreille ou la vue de I’interlocuteur, que les
pauses ne sont plus au service du sens (Monfrais-Pfauwadel, 2014), la personne qui bégaie vit
un combat intérieur qui la décentre de I’échange. « Bégayer, c’est s’enliser dans la crainte de
communiquer, qui peu a peu empoisonne la vie personnelle, sociale, professionnelle » dira
Francoise Estienne (Estienne, 2011, p.199). Divers comportements perturbateurs s’installent,
qualifiés par Le Huche de malfacons (Le Huche, 2002). Il s’agira par exemple d’une perte du
contact visuel, d’un refus de toute aide ou de la disparition du geste instinctif et rassurant qui
prévient de notre conscience du dérapage de la parole, mais que le probléeme n’a rien d’
alarmant.

2.2 Communication et dynamique familiale

La dynamique familiale évolue et s’organise selon la place que chaque membre occupe
au sein de la famille et selon la maniére dont chacun communique, ¢’est-a-dire la maniére dont
il délivre ses messages et dont il pergoit et comprend ceux de ses interlocuteurs.

2.2.1 Communication entre parents et enfants

Dés les premieres interactions, le parent ceuvre pour donner envie a son enfant de
communiquer. Par son écoute et la mise en sens des vocalisations produites par le tout-petit, il
donne a ce dernier sa qualité et sa place de locuteur, capable d’exprimer des émotions et des
intentions (Morgenstern & Parisse, 2019). De manicre naturelle et intuitive, le parent adapte
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son propre langage adressé a I’enfant et participe a soutenir 1’évolution des compétences
langagicres et communicationnelles de celui-ci.

2.2.2 Communication au sein de la fratrie

Freres et sceurs qui vivent sous le méme toit sont a la fois imprégnés et nourris d’un
méme environnement, éducatif et social. Ils développeront des habitudes de vie communes, des
ressemblances sans aucun doute, tout en ayant a cceur, a mesure qu’ils grandissent de se
distinguer de 1’autre pour affirmer leurs personnalités respectives. Leurs liens sont a la fois
indissolubles, complexes et invisibles (Bourhaba, 2004). La nature méme du lien qui unit les
membres d’une fratrie rejaillit sur la maniére dont les interactions vont se déployer. Figure
stable du quotidien, interlocuteur régulier et apprivoisé, le frére ou la sceur fera I’objet d’un lien
affectif fort. Aux co6tés de ce compagnon familier, mais doté d’une sensibilité, d’aspirations et
d’interactions qui lui sont propres, 1’enfant va vivre une foule d’expériences affectives,
cognitives et sociales (Bourguignon, 2008). Découvrir la complicité, les disputes, les
frustrations, les jalousies, la joie de se réjouir ensemble. C’est aussi avec lui qu’il fera ses
premicres armes dans I’art de négocier, de partager, de patienter, de se réconcilier. Sur la base
de ces multiples expériences fraternelles, 1’enfant pourra tisser ensuite ses futures interactions
sociales.

2.3 Impact du bégaiement sur la communication intrafamiliale

Le bégaiement affecte directement I’enfant concerné et rejaillit aussi sur ses interactions
naturelles avec ceux de sa sphére intime, modifiant les relations au sein de chaque dyade.

2.3.1 Impact d’un trouble quel qu’il soit sur la communication au sein de la famille

De quelque nature que soit le trouble, la confrontation d’un enfant a un handicap
communicationnel affecte nécessairement chaque proche avec lequel il interagit au quotidien.
La littérature s’est intéressée depuis longtemps a I’impact familial de problématiques comme
un trouble du spectre de I’autisme, un syndrome de Down ou une paralysie cérébrale. Les
recherches axées sur I'impact du bégaiement sur les familles sont a notre connaissance plus
récentes (Langevin et al., 2010), moins nombreuses et pour beaucoup, centrées sur les ressentis
des parents et les relations parents/enfants. La fratrie apparait peu. En 2012, une étude
préliminaire sur douze fratries apportait cependant un éclairage intéressant (J. M. Beilby et al.,
2012).

2.3.2 Impact du bégaiement de I’enfant sur la communication avec son parent

Paradoxe s’il en est: les ajustements instinctifs des habiletés conversationnelles d’un
parent face au bégaiement de son enfant sont aussi frustrants pour ce dernier (J. Beilby, 2014)
inadaptés et dommageables que ces habiletés étaient ajustées quand tout se passait au mieux
dans le développement langagier. Mais quel parent n’aurait pas le réflexe de demander a
I’enfant dont les mots achoppent de ralentir, de réfléchir avant de prononcer sa phrase ?
(Boucand & Vincent, 2019). Quel parent saura garder un visage détendu et serein alors qu’il
s’inquicte de ces soudains et trop fréquents accidents dans une parole jusque-la produite sans
effort ? Pourtant, il est admis aujourd’hui que ces réactions naturelles donc treés répandues
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(Nonis et al., 2022) cristalliseront le mal-étre et 1’anxiété et participeront a la chronicisation du
bégaiement (Simon, 2021), d’ou I'intérét d’agir au plus vite.

2.3.3 Impact du bégaiement sur la communication au sein de la fratrie

Dans un contexte de trouble de la parole, Barr et ses collégues concluaient en 2008 a
une forte propension des fréres et sceurs a s’ériger en tant que porte-parole de I’enfant (Barr et
al., 2008). Ces interpretes volontaires faisaient état d’une démarche protectrice pour éviter tant
I’incompréhension de I’interlocuteur qu’un mal-étre majoré pour 1’enfant en difficulté. Le
constat serait le méme dans le cadre d’un bégaiement chez I’enfant (J. M. Beilby et al., 2012).

3.Place de ’entourage proche lors de la prise en soin
orthophonique du jeune enfant qui bégaie

Dés I’apparition du bégaiement, les parents jouent un role majeur dans I’histoire et la
gestion du trouble. D’abord par leur décision de faire appel a un orthophoniste, puis dans leurs
réactions et leur implication dans la prise en soin (Nonis et al., 2022). Un environnement
familial soutenant et des interactions adaptées ne peuvent que participer au bien-étre de I’enfant
chez qui survient un bégaiement, ce qui suggere I’impact du rdle de la fratrie.

3.1 Enjeux du partenariat parental en orthophonie

Les approches reconnues aujourd’hui comme les plus efficaces dans le cadre d’un
bégaiement a 1’age préscolaire supposent I’implication des deux parents au quotidien.
L’orthophoniste aura a cceur de leur permettre de mobiliser leurs compétences et d’étre
pleinement acteur de la prise en soin. C’est en réaffirmant leur place d’expert de leur enfant, de
méme que 1’orthophoniste se place en tant qu’expert des troubles du langage, de la parole et de
la communication que le professionnel pourra analyser, soutenir, voire réajuster leurs
compétences conversationnelles et favoriser la cohérence de leurs attitudes en situation de
communication. Au titre de ces réajustements indispensables, les spécialistes Le Huche comme
Simon ou Onslow rappellent la nécessité de porter son attention, non sur la forme du message,
donc sur ces accrocs, mais sur ce que veut dire I’enfant (Oksenberg, 2014). Pour ce qui est de
dire a la place de I’enfant le mot qui ne vient pas, tout est question de posture et d’intention.
L’enfant doit comprendre que le mot qu’on lui donne n’est qu’une proposition, délivrée sans
précipitation et motivée non par une impatience, mais par I’envie réelle de le comprendre.

3.2 Eclairage de I’approche systémique

Dés lors que I’on souhaite cibler non pas exclusivement 1’enfant qui bégaie, mais
I’ensemble de la cellule familiale, I’approche systémique semble particulierement intéressante.
En effet, la famille est ici décrite comme « un systéme ouvert constitu¢ d’un assemblage
d’¢éléments d’interrelations constantes ce qui signifie que tout changement méme mineur d’un
des ¢léments retentit sur ’ensemble du systéme et donc indirectement sur tous les autres
¢léments » (Albernhe, 2023, p.40). Dans le cadre de la prise en charge orthophonique, il s’agira
a la fois d’identifier finement le trouble, mais aussi d’analyser comment les interactions
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quotidiennes s’imbriquent et influencent ce trouble. Evaluer quels facteurs participent a la
persistance du bégaiement et a I’inverse quelles adaptations dans les interactions favoriseraient
sa disparition (Pitteloud, 2012). Cette approche mobilise chacun, propose de changer de regard.
Une réflexion propice au passage du « pourquoi mon enfant bégaie » a « comment 1’aider ? »
qui permet de sortir de la culpabilité parentale pour investir et potentialiser le savoir de chacun.

3.3 Implication parentale directe et indirecte dans la prise en charge

orthophonique du bégaiement de I’enfant

Les stratégies de prise en charge orthophoniques pour les jeunes enfants qui bégaient
nécessitent généralement une implication active des parents. Une fois le bégaiement mieux
appréhendé dans ces tenants et aboutissants, commencera pour le parent une phase
d’apprentissage de nouvelles manieres de communiquer.

Plusieurs approches ont aujourd’hui démontré la preuve de leur efficacité. En France, la
plus répandue est une approche directe baptisée Lidcombe Programme.

Le Lidcombe Programme (Onslow et al., 2024), d’origine australienne, a fait son
apparition en France en 2011, a destination des enfants d’age préscolaire. Cette thérapie basée
sur le conditionnement opérant doit €étre administrée par le parent, sous supervision directe et
indirecte de 1’orthophoniste, aprés apprentissage au cabinet. Au quotidien, I’'un des parents,
toujours le méme, propose sur 15 minutes une activité au cours de laquelle il commentera d’une
manicre particuliére la fluidité de parole de I’enfant. Le parent souligne de maniere positive la
parole de I’enfant lorsqu’elle ne présente aucun moment de bégaiement. Puis il reléve les
bégayages et incite ’enfant a se corriger. La détermination quotidienne d’un score de sévérité
du bégaiement, a I’aide d’une échelle de 1 a 10, permet de suivre son évolution. Lorsque I’enfant
a retrouvé une parole fluide, la seconde phase est mise en route afin de maintenir cette fluence
sur une longue période.

Le programme PCI (Parent Child Interactions) (What is PCIT for Professionals?, s. d.)
du centre anglo-saxon Michael Palin est une approche comportementale. L’idée est ici
d’améliorer les interactions entre parents et enfant. L’objectif visé n’est pas I’absence de
bégaiement mais une fluence qui s’améliore (Onslow, 2018) et une plus grande aisance dans la
communication du jeune patient. En parall¢le, le programme favorise une moindre anxiété chez
les parents aidés a prendre conscience de leurs compétences dans la gestion du bégaiement.
Cette expertise parentale accrue passe par 1’analyse menée par le parent lui-méme de
I’enregistrement vidéo via I’orthophoniste d’une interaction parents-enfant lors d’une activité
prédéfinie.

Le Demands and Capacities Model (DCM) ou modéle des demandes et capacité part du
principe d’un déséquilibre entre les capacités motrices, linguistiques, émotionnelles et
cognitives de I’enfant et les exigences parfois trop importantes de son entourage, notamment
une pression temporelle a laquelle I’enfant ne peut répondre (Starkweather & Gottwald, 1990).
Il n’est alors plus capable de produire une parole fluente. La encore, il s’agit d’observer via des
vidéos les interactions parents enfant et de guider en douceur les attitudes de communications.
Via le jeu, I’orthophoniste modélisera tout ce qui aiderait I’enfant a retrouver une parole fluide
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et le plaisir de I’échange : s’adresser a lui avec un débit moins précipité, ménager des pauses,
lui accorder des moments privilégiés. Le programme a pour vocation de s’adapter au plus pres
des particularités de chaque famille.

3.4 Implication de la fratrie ?

Dans la continuité de la réflexion menée a 1’origine du partenariat parental, pourquoi ne
pas envisager un partenariat familial ? Non comme une vague frontale d’interventions, au risque
de renforcer la pression ressentie par 1’enfant qui bégaie du fait de voir son trouble au centre de
I’attention. Mais plutdt comme un maillage €quilibré de microajustements, riche des ressources
propres a chacun. De par sa place dans la famille, la nature de ses interactions et ses capacités
d’adaptation, il semblerait logique d’envisager le frére ou la sceur de 1’enfant qui bégaie comme
un partenaire de choix dans la prise en charge du trouble. Les investigations menées par Beilby,
Byrnes et Young aupres de douze fratries dont I’un des membres a développé un bégaiement
mettent en lumiére deux points qui pourraient appuyer la pertinence de cette implication
fraternelle. En premier lieu, le frére ou la sceur s’avére souvent de la personne la plus proche de
lui (Beilby et al., 2012). En second lieu, selon Dodd (2004, cité par (Beilby et al., 2012), ils
passent manifestement plus de temps ensemble qu’avec leurs parents et leur influence mutuelle
serait incontestable jusqu’a 1’adolescence. S’il est établi que les relations comme les situations
de communication au sein de la fratrie différent de celles entre parents et enfants, comment
trouver un réle complémentaire a ce partenaire particulier ? La encore, le prérequis sera
d’identifier avec soin quel besoin d’information est manifeste. Faut-il présager d’un besoin
variable selon ’age, 1’expérience du trouble ou la maturité langagiere du frére/de la sceur ?
C’est avec ces deux interrogations que nous avons poursuivi notre réflexion.

4.But et hypotheses

4.1 Problématique

Si le bégaiement retentit sur 1’équilibre de la dynamique familiale, optimiser 1’ajustement
de I’entourage proche dans les échanges pourrait-il engendrer un impact positif sur I’évolution
du bégaiement chez I’enfant ?

4.2 Objectifs

Le premier objectif de ce mémoire est de réaliser un état des lieux des connaissances
actuelles en France de I’entourage familial -parents et fratrie- quant a I’identification et a la
prise en charge orthophonique d’un trouble de la fluence chez I’enfant. Il s’agit aussi de sonder
les émotions engendrées par I’apparition du bégaiement chez chaque partenaire de
communication dans la famille, de repérer comment chacun tend a s’adapter, quelles difficultés
existent ou subsistent.

Le second objectif est d’identifier, a partir de cet état des lieux, quelles informations
seraient les plus pertinentes pour chaque interlocuteur privilégié des lors qu’apparait un besoin
de compléter ou de préciser ses connaissances (signes d’urgence pour une prise en charge,
facteurs favorisants ou qui pérennisent, comorbidités) ou d’étre accompagné dans ses ressentis

face aux épisodes de bégaiement ; puis de permettre un acces facilité a ces informations.
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A plus long terme, dans le prolongement de notre étude, il nous semblerait intéressant
de mesurer I’impact du renforcement de ces connaissances sur les relations parents-enfants,
celles au sein de la fratrie et sur la perception des ressentis de chaque interlocuteur.

Le fil rouge de ce travail pourrait étre de favoriser des interactions familiales propices a
une évolution favorable du trouble.

4.3 Hypotheses

Les données recueillies nous amenent a formuler trois hypothéses :

Hypothése 1: face a la découverte soudaine de répétitions, prolongations et autres
accidents réguliers dans la parole de leur enfant, les parents pourraient avoir besoin d’aide pour
retrouver plus facilement des informations fiables et adaptées a leur stade de questionnement
sur le bégaiement

Hypothese 2 : les membres de la fratrie de I’enfant qui commence a bégayer pourraient
également €étre en demande d’informations supplémentaires et vulgarisées, tant sur le trouble
que sur leur role dans I’ajustement des interactions familiales

Hypothése 3 : la prise en compte des besoins et ressentis de chaque membre de la famille
et la facilitation d’un acces aux informations pertinentes pourraient soutenir la bonne évolution
du trouble.

Méthode

Pour répondre aux objectifs de ce mémoire, nous avons exploré en parallele deux axes
dans notre enquéte. Le premier dévolu a réaliser 1’état des lieux des connaissances, ressentis et
besoins des membres de la famille de I’enfant confronté a 1’apparition du bégaiement. Le
second destiné a centraliser les informations pertinentes dé¢ja disponibles afin de faciliter leur
acces et de guider les familles concernées par cette problématique.

Nous détaillerons ici la méthode utilisée pour chacun des axes de notre projet.

1.Enquéte par questionnaire

De prime abord, la complexité du questionnaire nous est apparue aussi frappante que son
apparente simplicité. Dans sa conception d’abord, mais aussi lors de I’interprétation des
données récoltées. Nous voulions constater et quantifier, sans sacrifier de précieux éléments
qualitatifs. Offrir une progression fluide et logique. Préserver la motivation des répondants,
mais aussi les nuances de I’histoire de chacun. Identifier le squelette du questionnaire et
sélectionner des indicateurs pertinents.

1.1 Population

Notre premicre intention était d’interroger les parents dont 1’un ou plusieurs des enfants
avait développé un bégaiement de maniére précoce et de soumettre les mémes questions aux
orthophonistes sollicités pour réaliser un bilan lors de ’apparition du trouble et impliqués
dans la prise en soin de ’enfant & un age préscolaire . Le but étant de mettre en lumiere de
potentielles différences de perception quant aux connaissances, vécus et attentes des parents.

Nous avons finalement préféré concentrer nos investigations exclusivement sur les
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familles, tout en veillant & proposer un espace d’expression a chacun des partenaires de
communication au sein du foyer : pére, mere, mais aussi fréres et sceurs. Nous avons ainsi opté
pour un questionnaire qui cible principalement les parents, mais en explicitant la possibilité de
répondre seul (parent voire frére/sceur), en couple ou de maniere collégiale au questionnaire
proposé. En plus de simplifier le recrutement des fratries grace au concours des parents, cette
conception nous semblait répondre a notre volonté de promouvoir les discussions entre
membres d’une méme famille lors du temps dédi¢ a répondre a notre questionnaire.

Les seuls criteres d’inclusion étaient donc d’étre parent, (et/ou le frére/ la sceur) d’un ou
plusieurs enfants avec un bégaiement apparu avant 6 ans, avoir consulté un orthophoniste a ce
sujet, avoir ou non débuté une prise en soin avec un orthophoniste.

1.2 Choix du mode d’enquéte

Deux outils pouvaient étre envisagés pour le premier volet de notre enquéte :
I’entretien semi-dirigé, ou le questionnaire.

Le choix d’un questionnaire nous a paru le plus adapté eu égard a ce que nous
connaissions de notre population d’intérét suite a notre examen des données de la littérature.
Nous avions en téte I’acuité des parents a repérer le trouble et leur volonté d’agir mais aussi
leurs difficultés a savoir comment réagir (Nonis et al, 2022, Onslow, 2018) adoptant souvent,
faute de connaissances, des adaptations contre productives dans leur communication alors
méme qu’ils cherchent a aider leur enfant. Nous avions aussi conscience de la propension des
parents a culpabiliser de la survenue de ce trouble (Langevin et al., 2010). Nous tenions en outre
a rendre compte au mieux de la diversit¢ dans la composition et I’histoire des familles
concernées ; qui plus est, de la diversité de chaque dynamique familiale. Ainsi, nous avons opté
pour la création d’un questionnaire en ligne auto-administré. L’intérét s’avérait multiple :
donner la parole a un maximum de configurations familiales et pouvoir toucher un grand
nombre d’individus en les laissant décider du moment le plus opportun pour répondre et du
temps nécessaire pour détailler ou non leurs propos, avec possibilité de revenir en arriére pour
compléter leurs réponses . Favoriser la liberté de parole et la sincérité dans le partage des
émotions ressenties ou de leurs réactions, potentiellement déroutantes, via la préservation de
leur anonymat . En effet, nous voulions limiter le biais de désirabilit¢ sociale et celui de
réaction de prestance, responsable d’une transformation inconsciente des réponses données
pour que celles-ci coincident avec ce qui est socialement admis voire valorisé et écarter la
crainte d’étre mal jugé. Enfin, combiner le recueil de données factuelles et subjectives, avec
possibilité de réunir a la fois des informations quantitatives et d’autres qualitatives en fonction
du type de question proposé.

1.3 Elaboration du questionnaire

La construction du questionnaire s’est déroulée sur plusieurs mois. Notre attention s’est
notamment portée sur ce qu’impliquait le choix de telle ou telle modalité de réponse, tant pour
le répondant et sa liberté d’expression que pour la future analyse des données. Par ailleurs, nous
détaillerons ici le processus par lequel le questionnaire est arrivé a sa forme finale.
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1.3.1 Création du contenu et phase de pré-test

En juin 2023, plusieurs échanges avec une doctorante de Lille suite a notre participation
a son étude nous ont permis d’étre ensuite particuliérement attentif au choix du type de
questions et a leur formulation. De fait, apres cette expérience récente de répondant, nous avions
conscience du risque d’interpréter une question de maniere totalement différente que ce a quoi
pensait le concepteur du questionnaire. Il était important de limiter cet écueil puisque le mode
de passation choisi excluait la présence de I’enquéteur. Nous étions également sensible au
possible besoin de la personne interrogée de développer certains aspects de ses réponses ou
d’aborder un point complémentaire pour sentir que I’enquéteur aurait une image fidéle de sa
situation. Et ce, d’autant plus que notre étude demanderait le recueil de vécus tout a fait
personnels. Faute de quoi, il serait tentant d’abandonner en cours de route, ou de livrer une
partie seulement de ses ressentis et réactions, ce que nous voulions éviter.

Deés lors, deux décisions ont été prises : ’insertion dés que nécessaire d’un espace de
réponse ouvert ou le répondant pourrait s’exprimer librement, et la programmation dans notre
projet d’une phase de pré-test. Comme le souligne Isabelle Parizot (2012), cette pré-enquéte
qualitative permet de déceler le sens particulier ou les liens implicites que la population d’étude
comprend selon la formulation employée. Cette phase essentielle (Borel Stéphanie
orthophoniste et al., 2022) nous a permis d’¢laborer au mieux des questions sans ambiguité et
respectueuses des familles, de vérifier la pertinence de chaque point abordé¢ et la logique de I’
enchalnement des questions.

La version initiale du questionnaire comportait 41 questions. Elle a été soumise de fin
décembre 2023 a fin janvier 2024 a huit lecteurs sélectionnés pour leurs regards
complémentaires. Six sont orthophonistes habituées a accompagner les familles. Six sont
parents (peére ou mere) de jeunes enfants, trois ont une expérience personnelle d’un bégaiement
précoce au sein de leur foyer. Cet échantillon « d’examinateurs » correspondait a 20% du
nombre espéré de répondants volontaires et nous plagait au plus proche des critéres d’inclusion
de notre population cible.

1.3.2 Ajustements et questionnaire définitif

Les retours transmis, tous positifs quant a la validité de contenu, ont donné lieu a plusieurs
ajustements :

-I’ajout de la proposition « vous €tes son autre parent » (Item A.2) pour tenir compte des
familles recomposées et ne pas exclure des répondants 1’adulte possiblement présent et référent
dans le quotidien de I’enfant sans pour autant étre ni son pere ni sa mere.

-I’ajout de questions ouvertes pour préciser le ressenti et les réactions face aux premiers
épisodes de bégaiement (Q14 et Q16, Item C.5 et C7)

- L’apport d’une nuance dans la formulation de la question 15 (Item C.6) afin de gommer
le coté abrupt voire culpabilisant.

-L’ajout d’une question (Question 20, item D1) sur 1’dge actuel de 1’enfant avec un
bégaiement, (de maniére a identifier 'impact de la durée du trouble sur les autres parameétres
tels que I’évolution des réactions de la fratrie).

-L’insertion du choix « autre » dans les réponses possibles a la question 41 (Item D.22)
avec demande de préciser dans ce cas.
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La version finale s’articule autour de 50 questions. Certaines d’entre elles n’apparaissent
qu’en fonction de réponses positives a une question précédente. Ainsi, les parents d’un enfant
unique ne voient apparaitre au maximum que 27 questions, les réponses concernant la fratrie
n’ayant pas lieu d’étre proposées.

Pour ce qui est du format des questions, nous avons privilégié¢ une majorité de questions
fermées dont des questions binaires en oui/non (N=12) des questions nominales a choix unique
(N=9) ou a choix multiple (N=19). Les questions ouvertes, au demeurant intéressantes d’un
point de vue qualitatif, ont volontairement été¢ limitées (N=10).

Exempt de déclaration aprés soumission au délégué a la protection des données, le
questionnaire a été implémenté sur la plateforme LimeSurvey, selon les recommandations de
I’université de Lille. Il peut étre consulté en annexe Al.

1.4 Diffusion du questionnaire

L’implémentation du questionnaire sur la plateforme LimeSurvey, garantit un recueil
sécuris¢ des données et la préservation de I’anonymat des répondants. Une fois le questionnaire
activé, I’outil génére en sus un lien et un QR code (pour Quick Response Code en anglais) pour
une transmission directe par voie ¢électronique. Ce code QR, version évoluée du code barre,
symbole unique en noir et blanc révéle, une fois scanné, 1’acces aux informations cachées, ici
le contenu du questionnaire. Il est donc aisé de toucher en peu de temps un grand nombre de
personnes. Cette approche encourage en outre la participation aprés découverte du projet. Faute
d’un contact direct avec notre public cible, nous avons d’abord créé un visuel sur Canva.com
(voir annexe A2) afin d’expliciter notre démarche de fagon concise et attrayante. La diffusion
du questionnaire s’est faite ensuite via plusieurs canaux en parall¢le, de la maniére suivante :

-premier contact par courriel, grace a I’aide précieuse de I'une de nos maitres de
stage, avec des orthophonistes que nous savions impliqués dans la prise en charge du
bégaiement précoce. Le message comprenait une rapide explication de notre projet, le
lien vers le questionnaire et le visuel créé ou figurait le code QR ®

-courriels similaires a plusieurs délégués de 1’ Association Parole Bégaiement.

-publications sur le réseau social Facebook, sur divers groupes privés régionaux
et nationaux destinés aux orthophonistes ou aux parents.

-courriels a différents paramédicaux de notre réseau ou rencontrés lors des stages,
ayant témoigné de 1’enthousiasme pour notre sujet d’étude ou sensibilisés a cette
problématique via leur patientele respective.

-mise en ligne des ¢léments cités sur une liste de diffusion nationale destinée a
plusieurs milliers d’orthophonistes et étudiants en orthophonie.

-courriel au responsable et initiateur de I’éloquence du bégaiement, en contact avec
plusieurs orthophonistes investis dans la rééducation du bégaiement chez 1’enfant.

La majorité de nos interlocuteurs ont relayé notre demande, la transmettant par voie
¢lectronique ou de vive voix a leurs propres réseaux professionnels, mais aussi en affichant
notre illustration dans leur salle d’attente pour toucher un maximum de familles. Plusieurs
intermédiaires nous ont aussi permis de figurer sur Facebook sur des groupes réservés aux
professionnels d’une région (Orthophonistes des régions parisienne, Val de Loire, Auvergne-
Rhone-Alpes).
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La possible consultation en temps réel du nombre de réponses sur LimeSurvey nous a
permis de planifier différentes relances via les différents canaux exploités.

Au final, nous ne connaissons pas le nombre exact de personnes qui ont pris connaissance
de notre projet, ce qui exclut le calcul du taux de réponse.

1.5 Analyse des données

L’analyse statistique des questions fermées de type oui/non et celles a réponse unique a
pu étre réalisée grace aux tableaux et graphiques générés sur LimeSurvey.

Quant aux questions a choix multiples et aux questions ouvertes, elles ont fait 1’objet d’un
examen attentif, en vue d’une analyse a la fois qualitative et sémantique. Nous avons en effet
cherché a mettre en lumiére certaines tendances dans les ressentis, questionnements ou
réactions en regroupant des réponses comparables, car formulées avec des mots ou expressions
synonymes, sous une méme catégorie étiquetée par un mot-clef. Nous avons ensuite pu relever
I’occurrence de chaque catégorie, structurer les résultats et établir des pourcentages.

2. Outil de synthése

L’intégration de cet outil a la plateforme Lolemath dépassant, nous le savions, le cadre de
ce projet, il s’agissait de se focaliser sur le dessein de ce document. A 1’image d’un «parent-
expert » capable de trier et de proposer les bonnes informations au parent novice soudain face
au bégaiement de son jeune enfant, notre sélection avait pour objectif d’étre rassurante,
optimisée et éclairante.

2.1 Choix et objectif

Nous souhaitions regrouper les informations pertinentes existantes sur le bégaiement
précoce afin d’en simplifier leur consultation, mais aussi orienter les familles en leur exposant
clairement les atouts et les limites de chaque ressource citée. Notre démarche était d’élaborer
un outil qui, sans €tre un inventaire exhaustif, participe a répondre aux questionnements et aux
besoins actuels de la population étudi¢e, démarche possible suite a 1’analyse minutieuse des
réponses au questionnaire. Sur ces critéres, il nous a semblé pertinent de présenter un
récapitulatif sous forme de tableaux.

2.2 Réalisation et destination finale

Notre méthodologie prévoyait de relever la diversit¢é mais aussi les lacunes de
I’information disponible. Nous avons mené notre exploration des ressources en ligne
délibérément de maniere similaire a celle d’un parent se tournant vers internet en quéte
d’informations sur le bégaiement précoce, c’est-a-dire via google, moteur de recherche de loin
le plus utilisé par les internautes en France (Search Engine Market Share France, s. d.) depuis
plusieurs années.

Suite a ces investigations, nous avons examiné les supports trouvés, les passant au crible
de divers critéres d’intérét définis au préalable. Nous nous sommes ainsi interrogés sur la clarté
des informations communiquées, leur mise a jour réguliere ou I’identification des auteurs.
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L’outil créé, imaginé sous la forme d’une grille de lecture voulue concise, pratique et
fonctionnelle quels que soient les besoins spécifiques de chaque utilisateur, a pour vocation
d’enrichir la plateforme informatisée LOLEMATH. Sa consultation est possible en annexe A3.

La section consacrée au bégaiement sera congue comme un espace de vulgarisation
scientifique avec mise en réseau de ressources complémentaires, certaines issues de sources
retenues, d’autres intrinseéques au site.

Résultats

En I’espace de 9 semaines, nous avons obtenu 84 réponses au total, dont 45 complétes et
39 partielles. Parmi ces dernicres, 13 correspondent aux personnes ayant cliqué sur le lien et
uniquement affiché le message de de présentation de 1’étude.

.1. Echantillon

.1.1. Critéres d’inclusion et d’analyse

Etant donné le nombre de réponses partielles, toutes ont été€ lues avec attention. Quatre
personnes sont restées moins d’une minute, sans dépasser la troisieme question. A 1’inverse,
deux passations se sont prolongées, respectivement pendant 27 minutes et presque 4 heures
trente. Dans le premier cas, aucun élément n’est donné sur les conditions d’apparition du
bégaiement ni sur la fratrie. Dans le second, seuls manquent 1’age et la profession des parents.

Afin de ne pas biaiser les résultats, les analyses statistiques ne concernent que les réponses
complétes. Ces résultats sont donnés en effectif (n) et en pourcentage. Pour ce qui est de
I’analyse qualitative, nous avons exceptionnellement pris en considération certaines données
issues de questionnaires incomplets. L’exploitation informelle de ces éléments nous a permis
de vérifier si elles confortaient ou non certaines tendances mises en lumicre lors de 1’examen
des réponses aux questions ouvertes ou a choix multiples issues des questionnaires complets.

Les critéres d’inclusions ont par ailleurs €té vérifiés. L’'un d’eux stipulait un age
d’apparition du bégaiement avant 6 ans. Or deux parents situent « entre 6 et 7 ans » 1’age
auquel leur enfant a commencé a bégayer. Nous avons pourtant choisi de ne pas exclure ces
répondants, pour plusieurs raisons. En premier lieu, 1’age actuel de ’enfant concerné est de 12
ans et 8 mois dans les deux cas. En second lieu, au vu de la tranche d’age déclarée par le
parent et du laps de temps écoulé, nous avons considéré que 1’age réel exact d’apparition
demeurait proche de celui requis pour notre étude. Enfin, la limite d’age indiquée dans les
critéres d’inclusion se voulait surtout indicative et correspondait avec tranche d’age dans
laquelle se trouve la grande majorité des enfants avec un bégaiement précoce.

.1.2. Profil des répondants

Concernant les questionnaires remplis entiérement, le document a ét¢ complété en 14
minutes et 21 secondes en moyenne, avec une médiane de 13 minutes 17 secondes. Cing
participants ont pris moins de six minutes pour le remplir tandis que trois lui ont consacré entre
vingt-cing et quarante minutes.

Malgreé la possibilité¢ de répondre de manicre collégiale, la quasi-totalité des participants
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(N=43 soit 95,56%) ont préféré s’exprimer de maniére individuelle. Ce sont en grande majorité
les meres (N=40, soit 88,89%) qui ont participé a I’enquéte. Six peres (soit 13,33%) et une sceur
(2,22%) font cependant partie de notre échantillon. La moyenne d’age des parents est de 39 ans,
les ages s’échelonnent de 29 a 48 ans. Le tableau 1 indique leur répartition selon les tranches

d’ages établies pour plus de clarté.

Tableau 1. Age des parents répondants

Classe d’age N

%

Ages déclarés des parents répondants (nombre de parents concernés)

<30 ans 1

30-34 ans 10
35-39 11
40-44 16

45ansetplus 9

2,14
21,28
23,41
34
19,15

30
35(2)
40 (4)
45 (2)

31(2)
36 (4)
41 (4)
46 (3)

32(2)
37 (2)
42 (4)
47 (3)

29
33(2) 34 (3)
38 39 (2)
43 (4)

48

44,44% des répondants ont deux enfants, mais la composition familiale de notre cohorte

est plutot variée. Tandis que neuf répondants indiquent avoir un enfant unique, plusieurs
familles nombreuses sont présentes. La composition des foyers se répartit comme illustré sur la

figure 1.

2,22%

Combien d'enfants avez-vous?

2,22% 2,22%

6,67%
20,00%

22,22%

44,44%

1 enfant

2 enfants
3 enfants
4 enfants
5 enfants
6 enfants

m 8 enfants

Figure 1. Répartition des familles selon le nombre d’enfants

.2. Connaissances parentales préalables sur le

bégaiement

La seconde partie du questionnaire explore dans quelle mesure les parents interrogés
¢taient familiers du bégaiement avant qu’il ne touche I’enfant sur lequel se basent nos questions.
Leur connaissance du trouble pourrait par exemple s’étre construite au gré de rencontres au sein
de I’entourage ¢largi. Dans notre échantillon, une majorité de répondants disent ne connaitre
personne qui bégaie autour d’eux. Pour les autres, c’est le plus souvent dans la famille qu’ils

ont cotoyé une ou plusieurs personnes avec un bégaiement (cf. Figure 2). Or dans ce cas, assez
peu d’entre eux ont déja discuté de ce trouble de la fluence avec I’intéressée (cf. Figure 3).
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Dans votre entourage, connaissez-vous, d’autres Avez-vous déja discuté du
bégaiement avec cette

personne ?

personnes avec un bégaiement ?

64,44%

35 70,00%
30 60,00%
25 50,00%
20 40,00%
15 o 30,00%
10 1333%  goge  11,11% 6.67%  0,00% 20,00%
5 6 4 5 29 10,00%
0 0,00%
’S‘Q& \’b&@ 37\0?' ol 'e(’s\'e &
< A 2 S N
& ¥ N ©
3 & & S
(\Qé ?z\o coo
3 \)(\\ @
\)(\
Décompte === Pourcentage Oui (Y) = Non (N)
Figure 2. Identification des personnes avec bégaiement dans Figure 3. Echanges
I’entourage avec D’intéressée

Si ’on se concentre sur le foyer en tant que tel, le bégaiement est déja une histoire
familiale dans un tiers des cas. Le plus souvent, c’est le peére de I’enfant qui a bégayé ou
bégaie. Le frére ou la sceur arrive ensuite a part égale, comme le montre la figure 4.

En dehors de votre enfant, qui a la maison bégaie

8 46.67% oua bégayé ? 50,00%

6 40,00%
30,00%
4 20,00% 20,00%
20,00%
2 10,00%
7 2 3 3
0 0,00%
son papa sa maman son frere sa sceur

Décompte === Pourcentage
Figure 4. Antécédents familiaux de bégaiement

De maniére moins directe, les parents pourraient avoir développé une culture générale sur
le bégaiement, soit par curiosit¢ pour cette problématique soit lors d’échanges avec un
orthophoniste dans le cadre de suivis pour des difficultés autres. Sur ce dernier point, 60%
(N=27) ont répondu par la négative. Prés d’un quart (N=11, soit 24,44%) ont indiqué en
revanche avoir auparavant consulté pour un trouble du langage oral dans la famille, 11,11%
(N=5) pour un bégaiement, ou encore, en méme proportion, pour une prise charge
orthophonique autre. Par ailleurs, 73,33% des parents interrogés déclarent ne pas vraiment avoir
eu I’occasion de s’intéresser au bégaiement. Dans le cas contraire, c’est essentiellement au
décours d’émissions télévisées ou radiophoniques ou du fait de leur lien ou leur appartenance
au secteur (para)médical que les personnes sondées tenaient leur savoir. A noter qu’aucun
répondant n’a mentionné d’événements publics tels que spectacle ou conférence abordant cette
thématique.
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.3. Expérience personnelle des parents

La troisiéme partie de notre enquéte invite les parents a se remémorer les premiers temps
du bégaiement de leur enfant, pour nous renseigner sur leurs émotions et leurs réactions face a
cet évenement inattendu et déroutant. Afin de mettre ces perceptions et comportements en
perspective, nous avons pris soin de demander, au préalable, des précisions sur la date et les
modalités d’apparition du trouble.

3.1. Age, vitesse et caractéristiques du bégaiement a son éclosion

La figure 5 retrace les ages des enfants inclus dans notre échantillon aux prémices de leurs
difficultés (en bleu) ainsi que leurs ages actuels (en orange). L’age médian d’apparition des
perturbations caractéristiques dans leur parole est de 3 ans et 3 mois. L’age moyen est de 3 ans
et presque 8 mois.

Age de I'enfant qui bégaie ? Le bégaiement est apparu
en combien de temps ?
200 13,33
%
150
0
o 48,89 24[44
€ % o
c
S 100
1%}
& 13,33
< %
50 °
» I i
B A l'apparition du bégaiement M Age actuel B Durée du bégaiement =233 jours
une semaine
Figure 5. Age des enfants touchés Figure 6. Vitesse d’apparition

Plus de la moitié des parents évoquent une apparition rapide des symptomes en I’espace
d’une semaine ou moins. Pour un enfant sur quatre, le trouble s’est installé en 2-3 jours. Chez
13,33% des enfants de notre enquéte, il s’est méme imposé en 24 heures (cf. Figure 6).

Nous avons alors interrogé les parents sur la maniere dont le trouble s’est manifesté.

Parmi les symptomes suivants, lesquels sont apparus ?

repli sur soi (n"ose plus parler par peur de bégayer) T — )6,67%
énervement mEEEESS——————— 35 56%
respiration moins naturelle T 22 22%
plusieurs « euh » entre les mots porteurs du message T e———— 40,00%
allongements de certains sons T 42 22%
contractions du visage EE———— 26 67%
blocages mEEEEE————EEEEEEEEESESSS———— 30,00%

répétitions de mots ou de morceaux de phrases I S ) ) ) %,
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Figure 7. Symptomes notables relevés lors des épisodes de bégaiement

Comme I’indique la figure 7, blocages et répétitions constituent les symptdmes les plus
fréquemment mentionnés. Les parents se souviennent aussi de signes physiques liées a ces
épisodes, comme les contractions du visage ou une respiration perturbée. Ils sont également
nombreux a faire état des émotions désagréables ressenties par leur enfant, donnant lieu a de
I’énervement chez le jeune locuteur et se traduisant par une tendance a se replier sur soi.

3.2. Ressentis parentaux et réactions

Il nous a semblé intéressant d’interroger aussitot apres les parents sur ce qu’ils avaient pu
éprouver face a I’irruption du bégaiement chez leur enfant. La plupart ont naturellement voulu
étre prévenant. Mais ils évoquent aussi des émotions négatives comme de I’impatience ou de
I’énervement.

Comment vous étes-vous senti face aux premiers épisodes de
bégaiement de votre enfant ?

autre I 28 89%
attentionné I 4, 4.4.%
indifférent = 0,00%
impatient I 20,00%
énervé IS 13,33%
perdu I 55 56%

Figure 8. Ressentis parentaux a I’apparition du bégaiement

Parmi les treize parents qui ont apporté la réponse « autre », cinq (soit 38,46%) se sont
déclarés inquiets, trois parlent de tristesse. Plusieurs emploient des termes forts, expliquant
qu’ils se sont sentis pour I’'un « angoissé, coupable », pour un autre « désespéré », d’autres enfin
« sous pression a cause de I’école trés interventionniste » ou « fatigué : encore un probléme a
gérer ».

Au rang des réactions parentales, la plus commune (N=31 soit 68,89%) reste le conseil
direct donné a I’enfant tel que « respire, calme-toi, réfléchis d’abord a ce que tu veux dire »,
comme le montre la figure 9. Le second réflexe des parents est de vouloir terminer sa phrase.
L’un d’eux signale par ailleurs qu’il a eu tendance a détourner le regard.

Comment avez-vous réagi quand votre enfant s'est mis a bégayer ?

autre M 13,33%
vous lui avez posé des questions sur ce qu’il ressentait T 11,11%
vous avez eu tendance a détourner leregard ® 2,22%
vous avez voulu terminer sa phrase IEEEEEEEEEEEEEEE——— 51,11%
vous avez fait comme si tout était comme d’habitude T 17,78%
vous lui avez des conseils: « respire, calme-toi,... I | 68,89%
vous avez cherché a le rassurer I 44,44%

Figure 9. Réactions parentales

Six parents ont accepté de préciser leur réponse. Plusieurs font ressortir le stress engendré
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par la situation. L’un des parents tient a souligner la panique qui s’est imposée. Trois ont aussitot
cherché de I’aide aupreés d’une orthophoniste, I'un précisant avoir entrepris en parallele « des
bilans neurologiques pour voir s’il y avait un trauma ».

3.3. Besoins d’information

Les deux questions suivantes avaient pour vocation de sonder vers qui ou quoi les
parents s’étaient naturellement tournés pour obtenir des réponses , et quels étaient leurs
intéréts de recherche : témoignages d’autres parents concernés, informations sur le trouble,
sur son évolution ou encore sur les rééducations possibles. Si I’on remarque que la majeure
partie des parents sondés (N=38 soit 84.,44%) ont le réflexe de s’orienter vers un
orthophoniste , moins de la moiti¢ (N=18 soit 40%) consulte un médecin . Par ailleurs ,
seulement 11,11% (N=5) pensent a s’adresser a une association sur le bégaiement, alors que
44,44% (N=20) cherchent des réponses sur internet. Quant au sujet de leur questionnement, il
porte avant tout sur les moyens d’agir. Ainsi, 84,44% (N=38) s’enquierent des outils et
méthodes de rééducations existants. La quéte d’informations sur le bégaiement et sur son
évolution est aussi largement répandue puisqu’elle rassemble respectivement 46,67% (N=21)
et 51,11% (N=23) des parents.

En vue de mener plus avant notre analyse, nous avons ensuite proposé plusieurs adjectifs
aux parents afin qu’ils puissent qualifier les réponses issues de a leurs investigations. Cette
question sous forme de QCM offrait la possibilité de plusieurs réponses. La figure 10 rend
compte de contrastes importants. Pour plus de lisibilité, les réponses a connotation positive
apparaissent en vert, celles a connotation négative en rouge, les mitigées en orange.

Suite a ces premieres recherches, vous diriez des
réponses obtenues qu’elles étaient ?

46,67%
50,00%
20 40,00% o
2 26,67% ®
2 15 R 22.22% 30,00%
o > 3
\8 10 13,33% 11,11% 20,00% 5
" I ' 4,44% 10,00% &
0 0,00%
) o) ‘—)' <
& & & & & <&
S S
,§> ) 5\-\
& @ °
(/O

Figure 10. Qualités des informations recueillies sur le bégaiement selon les parents

Ainsi, moins de la moitié des parents estiment avoir eu des réponses claires. 26,67%
(N=12) les ont trouvées rassurantes. Seules deux personnes confirment la validité scientifique.
En I’occurrence, 1’une est orthophoniste et 1’autre journaliste. Deux professions plus enclines,
peut-étre, a se poser cette question de la validité scientifique. A I’inverse, 22,22% (N=10)
considerent que les réponses étaient floues, 15,56% (N=7) les jugent contradictoires et pour
13,33% (N=6) des parents, les informations fournies sont per¢ues comme anxiogenes. Parmi
les réponses « autre », nous n’en avons relevée qu’une seule connotée positivement. Le pere y
exprime sa surprise de « pouvoir étre 1’'un des maillons clés dans la rééducation de (son)
enfant ». Les autres commentaires donnés soulignent le caractére incomplet des informations
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transmises ou la difficulté a joindre un orthophoniste.
Sur I’ensemble de notre échantillon (N=45), le bilan est positif pour 21 personnes et
négatif pour 21 autres, si I’on analyse les qualificatifs retenus.

4. Bégaiement et fratrie

A ce stade de notre enquéte, notre attention s’est focalisée sur les enfants des familles.

4.1 Composition des fratries

Au sein des 45 enfants de notre population d’intérét, 9 sont enfant unique, comme nous
I’avons vu précédemment. Aussi notre nouvel échantillon a ce stade de notre étude se compose
de 36 enfants qui bégaient et faisant partie d’une fratrie. Comme le montre la figure 11, la
majorité (N= 17 soit 47,22%) des enfants étudiés ici pour leur bégaiement occupent la seconde
place dans la fratrie. Ce sont ensuite les ainés les plus représentés (N=11, soit 30,56%). Parmi
eux, deux font partie d’une fratrie de trois enfants, et neuf d’une fratrie de deux. Dans les
familles avec un nombre d’enfant plus important, celui a partir duquel s’organise notre
réflexion, est, a une exception pres, le benjamin de la fratrie.

Quelle place dans la fratrie occupe votre enfant avec bégaiement ?

2,78% _ 278%

8,33%
8,33%
30,56%

47,22%

premier né 2e 3e 4e m6e 7¢
Figure 11. Place dans la fratrie

Eu égard aux enfants de notre échantillon actuel, nous avons connaissance de 64 freres et
sceurs, agés de 29 ans a 1 an pour les 61 d’entre eux dont I’age nous a ét¢ communiqué. Sur
I’ensemble des fratries, toutes les tranches d’ages sont représentées de manicre plutot
équilibrée, comme le montre la figure 12.

13%11%
13%

20% 15%
18%

moins de 3ans ®m 3-5ans = 6-8ans = 9-10ans = 11-14 ans m 15-17 ans = 18 ans et plus
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Figure 12. Répartition des fréres et sceurs par tranche d’age
4.2 Questionnements et réactions de la fratrie

Nous avons d’abord cherché a savoir si I’apparition du bégaiement avait suscité des
questions de la part des freres et sceurs. Si oui, les enfants s’étaient-ils directement adressés a
I’intéressée ? Aux parents ? A quel moment ? Les parents avaient-ils plutot tendance a prendre
I’initiative du dialogue sur le sujet ? Sur quels aspects se focalisaient-ils ? Les résultats du
questionnaire indiquent que dans plus de la moitié des cas (N= 19, soit 52,77%) I’arrivée du
bégaiement engendre bel et bien des interrogations dans la fratrie. Si 1’on considére uniquement
les fréres et sceurs de plus de 3 ans, tous ont des questions.

Parmi les membres de la fratrie qui s’interrogent et qui prennent la parole sur le sujet,
47,37% interpellent leurs parents tandis que 36,84% s’adressent directement a 1’enfant
concerné. Coté parent, ils sont une majorit¢ (N=21 soit 58,34%) a prendre les devants. La
plupart d’entre eux expliquent volontiers leurs motivations. Les deux raisons les plus
fréquemment données sont d’éviter les réactions négatives des freres et sceurs -c’est alors le
terme de « moquerie » qui revient le plus souvent- et d’enjoindre chaque enfant a s’adapter lors
des échanges, afin que I’enfant qui bégaie parvienne a exprimer sa pensée. Sur ce point, les
parents sont précis dans leurs requétes. Plusieurs insistent sur le « respect du tour de parole »,
le fait de « ne pas terminer la phrase » de I’enfant mais plut6t de « lui laisser la parole » et « finir
sa production sans lui mettre de pression ». Cinq autres adultes entament la discussion
simplement ou d’abord pour expliquer ce qu’est le bégaiement et méme, pour I’un d’entre eux,
en quoi consiste les séances d’orthophonie. La mise en place de la rééducation a d’ailleurs été
propice aux échanges pour 27,78% (N=10) des familles.

Quand discussion il y a, il est surtout question de réfléchir a la maniére dont chacun pourra
apporter son aide. D’abord au sein de la fratrie, pour 58,33% des familles (N=21) puis en tant
que parent (50% des cas, soit N=18). Mais il est plus rare que les échanges portent sur les
ressentis de chacun, comme le montre la figure 13 ci-dessous.

Si vous en avez discuté avec vos enfants qui ne bégaient pas, la discussion portait sur ?

leurs questionnements EEEE————————— 30,56%
leurs ressentis E———— 19,44%

comment vos enfants pourraient s’adapter pour 'aider I 58 33%

comment vous alliez vous adapter pour l'aider IS 50,00%
VOS connaissances sur le sujet I 8,33%
VoS ressentis mmmm 5,56%

Figure 13. Sujets de discussion abordés entre parents et fratrie

Nous avons ensuite considéré les comportements des fratries. Si d’apres leurs parents,
63,89% (N=23) des freres et sceurs n’ont pas eu de réaction particuliere, 25% (N=9) ont cherché
a rassurer ’enfant en difficulté et 11,11% (N=4) se sont inquiétés. Trois parents confient aussi
que le bégaiement a provoqué rire (N=1) et/ou moquerie (N=3) de la part d’un(e) ainé(e). Aucun
enfant de notre échantillon n’a en revanche évité de parler ou de regarder I’enfant qui bégaie.
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Comment ont réagi ses freres et sceurs quand votre enfant s’est mis a bégayer ? lls...

ont évité de le regarder = 0,00%
ont évité de lui parler =~ 0,00%
se sont moqué (imitation, paroles blessantes) m——m 8 33%
ontri mm 2,78%
ont réagi comme avant I 3 89%
ont cherché a le rassurer HEEEEEEE———— 25 00%
se sont inquiétés e 11,11%

Figure 14. Réactions des fréres et sceurs aux premiers épisodes de bégaiement

4.3 Evolution des comportements fraternels

Nos derniéres questions avaient pour objectif de sonder 1I’évolution des comportements
fraternels. Nous constatons alors que les inquiétudes disparaissent presque toutes, tandis que
les manifestations de soutien augmentent. Les figures 14 et 15 montrent cette évolution
globalement positive. Selon le contexte (cf. figure 15 et 16), les attitudes different : a I’extérieur
de la maison, les fréres et sceurs ont tendance a adopter un comportement protecteur. A la
maison, le soutien s’exprime plutot par des encouragements. On remarque enfin que plus de la
moitié des fratries ne prétent simplement plus attention au bégaiement.

Désormais, comment réagissent ses freres et Désormais, comment réagissent
sceurs quand votre enfant rencontre un ses freres et sceurs quand votre
moment de bégaiement a la maison ? lls... enfant rencontre un moment de

bégaiement en leur présence, a
I’école (récréation) ou dans les

s’éloignent 0,00% o . .
activités partagées entre amis ?

se moquent W 2,78% Ils...
s’énervent B 2,78% s’éloignent  0,00%
font comme si de rien n’était se moquent 0,00%

; ] 9
(par empathie) 38,89%

n’y prétent pas attention | INEEEEEEEEEENNNNNED 7 3%

s'énervent M 5,56%
font comme si de... I 36,11%
s'inquietent W 2,78% n’y prétent pas... IS 0,00%
s'inquietent = 0,00%
I'encouragent [ININEGEEE 33,33%
I’encouragent I 13,89%

le protegent I 16,67% le protégent N 25,00%

Figure 15. Réactions des fratries au domicile Figure 16. Réaction des fratries a I’extérieur

Lors des conversations, la majorité des parents n’ont pas constaté de changement chez les
freres et sceurs. D’autres confirment un changement : 22,22% (N=8) notent une tendance a plus
souvent laisser la parole, 13,89% (N=5) a parler plus lentement, 11,11% (N=4) une tendance a
couper la parole et un parent seulement a vu un frére parler désormais plus vite.

Concernant I’entente au sein de la fratrie (cf. Figure 17), aucun changement n’est signalé
pour 41,67% (N=15) des familles. Ailleurs, un tiers des parents constatent plus d’entraide, mais
22,22% sont exposés a plus de conflits.
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Depuis que votre enfant bégaie, vous diriez au sujet des relations qu’il a avec
ses freres et sceurs qu’il y a désormais

Aucun changement I . | 67 %
plus de moments de jeu solitaire T 8,33%
plus de moments de jeu ensemble I 11,11%
plus d’entraide T 33,33%
plus de conflits I 02 22%

Figure 17. Evolution des relations dans la fratrie

Pour finir, nous avons cherché a définir les relations privilégiées tissées dans les familles
dans le contexte du bégaiement. Pour ce qui est de désigner qui comprend le mieux 1’enfant et
son bégaiement, les réponses sont variées. Les meres sont citées dans 66,67% (N=30) des
familles, les peres dans 31,11% (N=14). Mais la figure 18 montre que cette qualité n’est pas
I’apanage des parents.

Qui comprend le mieux les difficultés de votre enfant a s’exprimer ?

chacun d’entre vous mEEEEEEESS———— )3 39%
tous ses freres et sceurs | 0,00%
sasceur mmm— 6,67%
son frere o 8 89%
son autre parent 3 89%
sameére g, 6 7 %
SON pere EEEEEEEEEE—— 31,11%

Figure 18. Qualité de chacun a comprendre I’enfant qui bégaie

Lorsque nous avons demand¢ aux parents le role particulier que pourrait avoir la fratrie,
83,33% (N=30) confirment cette idée et argumentent. Les termes les plus souvent employés par
les parents pour qualifier ce role des fréres et sceurs sont « rassurer », « encourager »,
« protéger ». IlIs évoquent aussi I’absence de jugement qui permet une communication sans
arriere-pensée sur le bégaiement. Est-ce a dire que fréres et sceurs auraient envie de s’ impliquer
davantage auprés de 1’enfant qui bégaie ? A cette dernicre question, 38,89% (N=14) des parents
répondent par I’affirmative.

Fréres et sceurs ont-ils envie de s’impliquer davantage pour aider ?

38,89%

61,11%

® Qui = Non
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Discussion

Dans cette partie, nous analyserons tout d’abord les résultats précédemment décrits au
regard des hypothéses initiales et nous les confronterons aux données issues de la littérature.
Nous présenterons ensuite les limites de notre étude. Enfin, nous aborderons les pistes qui nous
semblent envisageables pour de futures recherches.

.1. Confrontations des résultats aux hypothéses initiales

La premiere hypothése que nous avions formulée était la suivante : face a I’irruption du
bégaiement dans la parole de leur jeune enfant, les parents pourraient avoir besoin d’aide pour
accéder facilement a des informations fiables et adaptées eu égard a cette problématique.
Examinons les principaux résultats obtenus en rapport avec cette proposition.

En premier lieu, la majorité¢ (55,56%) des parents interrogés dans notre enquéte
confirment qu’ils se sont sentis « perdus » lorsqu’ils ont été confrontés aux premiers signes de
bégaiement chez leur enfant. On observe que ce pourcentage augmente largement des lors que
le trouble survient dans une famille ot aucun cas de bégaiement n’est connu au sein du cercle
familial ou social €largi, ce qui concerne la majorité¢ des répondants. La confusion est aussi
majorée lorsque le trouble s’installe en moins de 3 jours. Les parents sont méme unanimes sur
ce point dans le cas ou ils mentionnent I’énervement dans les réactions immédiates de I’enfant
confronté aux premiers accidents de parole. Ceux qui précisent leurs pensées disent s’étre senti
« angoissé » « coupable », « désespéré », « sous pression ». L’un souligne que nous avons omis
d’envisager « le ressenti de panique a I’apparition du bégaiement ».

En second lieu, on observe que cette situation déroutante engendre des ajustements
parentaux certes motivés par la bienveillance, mais trop souvent inefficaces, voire déléteres.
Ces résultats corroborent les données de la littérature évoquées dans notre partie théorique et
dont fait état la récente revue de littérature australienne sur les perceptions parentales du
bégaiement de I’enfant réalisée par Nonis et ses collaborateurs (Nonis et al., 2022). De plus, les
résultats de notre étude révelent que ces ajustements maladroits sont partagés par 66,67% des
familles ou I’un des membres a lui-méme vécu le bégaiement. On peut supposer et comprendre
que les conseils directs comme « respire, calme-toi, reste calme » sont donnés instinctivement.
Tout comme il est probable qu’un adulte qui termine la phrase de 1’enfant souhaite avant tout
écourter un moment particuliérement inconfortable. En outre, le fait de disposer d’une
information valide ne garantit pas que le parent sache changer ses réflexes pour installer des
comportements plus aidants.

De méme, nous pouvons émettre I’hypothese qu’il est facile et bien compréhensible d’étre
déstabilis¢ lorsque son propre enfant lutte avec sa parole. Aussi, il nous semblait intéressant de
savoir quelle proportion de parents parvient a trouver rapidement les informations
indispensables pour mieux appréhender la situation et s’ajuster au mieux. Ici, les résultats de
notre étude mettent en lumiére un point notable : nous avons pu relever que les parents de notre
¢chantillon ont tous, a une exception pres, le réflexe d’interroger un professionnel de santé -
médecin ou orthophoniste-. Ce qui est encourageant. Pour autant, les informations délivrées
aux parents n’en sont pas forcément pergues comme claires, précises, rassurantes, sans
contradiction ni validées scientifiquement. Plus frappant encore, sur douze personnes ayant fait
appel a deux professionnels différents (médecin et orthophoniste), et parfois complété leurs
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investigations via d’autres moyens (internet, livres sur le sujet), le bilan n’est pas meilleur : il
s’avere négatif pour six d’entre eux, positif pour cinqg. Une personne regrette n’avoir obtenu
aucune information.

A T’appui des éléments relevés, notre premiere hypotheése tend a étre validée. Plus
précisément, les données recueillies pourraient nous laisser penser que I’acces a 1I’information
est permis mais que cette information est trop souvent parcellaire ou peu intelligible. De 1a,
nous pouvons raisonnablement penser qu’il serait profitable d’envisager plusieurs présentations
de l’information, étayée par des exemples concrets, des supports ou contextes variés. Une
manicre de s’adapter au rythme du parent, a ce qu’il est en mesure d’entendre ou de mettre en
pratique pour aboutir a sa compréhension pleine du bégaiement et lui donner les clefs pour qu’il
puisse s’ajuster au mieux, en faveur de ’acceptation du trouble et du mieux-étre de I’enfant, a
défaut de garantir une évolution favorable.

Notre seconde hypothése supposait que les membres de la fratrie de 1’enfant qui
commence a bégayer pourraient aussi étre en demande d’informations supplémentaires et
vulgarisées, a la fois sur la nature du trouble et sur leur role dans les ajustements des relations
familiales. Concernant I’existence de questions de la part des fréres et sceurs, plus de la moitié
des parents répondent par I’affirmative. Si I’on analyse les données de maniére transversale, on
s’apergoit qu’en réalité c’est méme la grande majorité des enfants qui s’interrogent. Ceux qui
ne le font pas sont, de fait, trop jeunes : ils ont entre un an et moins de trois ans. Qui plus est,
ils ont toujours connu leur ainé ainsi. Nous pouvons donc supposer que dans cette configuration,
la relation fraternelle s’est tissée en intégrant le bégaiement comme une caractéristique parmi
d’autres. Cette interprétation que, parfois, 1’acceptation et 1’intégration du bégaiement dans le
quotidien se passent naturellement, sans vraiment faire surgir d’interrogations, nous est
suggérée par le témoignage d’un des parents qui confie au sujet de son cadet : « il a toujours
connu son frére bégue. On en parlait souvent a la maison. Il voyait qu’on allait chez
I’orthophoniste. Quand nous faisions des exercices de cohérence cardiaque, il lui arrivait de
participer ».

Le recoupement des réponses révele par ailleurs que certains enfants ont des
interrogations mais ne les verbalisent pas, alors méme qu’ils sont en age de s’exprimer.

De plus, un des parents a préféré ne pas prendre I’initiative d’expliciter le trouble et ses
répercutions par peur de se tromper, préférant confier cette tache a un professionnel jugé plus a
méme de délivrer I’information adéquate.

Ces informations nous permettent de penser que notre deuxiéme hypothése peut étre
partiellement validée, puisqu’elle se vérifie pour une partie des fratries.

La troisieme hypothese émise au début de ce travail postulait que la prise en compte des
besoins et ressentis de chaque membre de la famille et la facilitation d’un acceés aux
informations pertinentes pourraient soutenir la bonne évolution du trouble.

Apres avoir porté notre attention sur les parents, nous nous sommes concentré sur les
fratries. Nous avons pris conscience au cours de ce travail de la complexité de cette hypothese.
D’une part, elle part du postulat que I’attitude de la fratrie a un impact sur 1’évolution du
bégaiement de I’enfant. D’autre part, elle suppose que 1’on puisse mesurer I’impact d’une prise
en compte adaptée des ressentis et questionnements des enfants de la fratrie sur 1’évolution de
leurs comportements a 1’égard de I’enfant qui bégaie. Plusieurs données recueillies au cours de
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notre questionnaires ont pu alimenter notre réflexion. Nous avons ainsi examiné trois fratries
dans lesquelles rire ou moquerie avaient été constatés par les parents. Dans la premiére, la
famille compte quatre enfants, dont le benjamin de cinq ans bégaie, ce qui I’énerve et le pousse
a se replier sur lui-méme. Rire et moquerie émane d’abord de la plus jeune des ainées, alors
adolescente, tandis qu’une sceur plus agée adopte un comportement protecteur. L’attitude
délétere de la cadette ne dure pas. Désormais, les trois sceurs protégent, encouragent et rassurent
I’enfant et souhaitent s’ impliquer davantage pour 1’aider. Les parents nous indiquent par ailleurs
que les discussions familiales portaient a la fois sur les interrogations des sceurs et sur la manicre
dont chacun, parent comme enfant, pourrait s’ajuster. La seconde famille compte deux enfants.
La aussi, le bégaiement touche le benjamin, jeune garcon alors agé de 3 ans, chez qui le trouble
induit énervement et repli sur soi. L’ainé qui se moque a cinq ans. Il nous est confi¢ que I’enfant
questionne son frére et ses parents, mais aucune mention n’est faite de temps de discussion sur
les besoins, les ressentis ou les possibles adaptations de chacun dans la famille. Aujourd’hui,
I’indifférence empathique a remplacé les moqueries mais 1’ainé ne souhaite pas s’impliquer
davantage et la relation fraternelle reste parfois conflictuelle. Dans la troisieme famille, le profil
de la dyade est comparable : le jeune garcon avec bégaiement a trois ans, I’ainé qui se moque
en a six. Les parents se montrent démunis car les moqueries se poursuivent, 1’ainé est « sans
cesse en train de I’embéter et de le rabaisser, ce qui ne fait qu’accentuer le probléme de
bégaiement ». Les parents ont pris I’initiative du dialogue mais ont surtout expliqué comment
I’ainé pourrait aider sans s’attarder sur les ressentis ou d’autres thématiques. Ces trois exemples
suggerent de quelle manicére ’attitude de la fratrie peut participer au bien-étre familial et
participer a minima a un meilleur vécu du bégaiement.

De manicre globale, nous constatons que les sentiments et émotions de chacun sont plus
souvent oubliés qu’abordées au cours des discussions familiales rapportées par notre
échantillon. La encore, nos résultats confortent la littérature existante (J. Beilby, 2014). Dans
notre étude, si I’on considere les familles dans lesquelles les parents indiquent qu’il existe plus
d’entraide entre leurs enfants depuis qu’ils sont confrontés au bégaiement, la majorité d’entre
elles confirment cependant avoir échangé entre parent et fratrie et évoqué plusieurs thématiques
complémentaires. Au contraire, les familles ou les conflits ont augmenté font état de peu
d’échanges autour du bégaiement.

Précisons que ces premiers ¢léments relevés doivent étre considérés uniquement comme
des pistes sur lesquelles il serait intéressant de mener des recherches plus ciblées et poussées.
En effet, aucun calcul de corrélation n’a été mené dans le cadre de ce travail. Nous ne sommes
donc pas en mesure de nous prononcer sur la validation de cette troisieme hypothése, quand
bien méme certaines tendances ont pu étre identifiées.

.2. Création de I’outil de synthese eu égard aux résultats

La sélection et la présentation des ressources complémentaires a destination des familles
s’est nourrie des résultats de cette étude. Ces résultats montrent que I’information recherchée
par les parents concerne surtout les moyens d’agir. Ils sont en quéte de connaissances des outils
et méthodes de rééducation, mais ont aussi besoin de mieux se représenter la nature du trouble
et ce qui peut influencer son évolution. Décontenancés et attristés par I’inconfort vécu par leur
enfant dont la parole achoppe, ils redoutent les réactions blessantes des fréres et sceurs et

cherchent a adapter rapidement leur propre communication, sans nécessairement avoir
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conscience de ce qui pourrait étre pire que mieux. Coté fratrie, il est en apparence plus aisé¢ de
composer avec, si 1’on considere que la majorité des fréres et sceurs réagit comme avant. Nous
avons vu qu’il constitue pourtant un élément perturbateur dans I’équilibre des relations
familiales et le mélange d’émotions ressenties est souvent pass¢ au second plan.

Nous avons donc orienté notre travail de maniére a présenter des ressources récentes, qui
expliquent de maniére précise et claire la nature du trouble et ses manifestations en accord avec
les données de la recherche. Y sont évoqué ce qui peut exacerber ou participer a diminuer le
bégaiement et quelles approches existent dans la prise en charge orthophonique. Nous avons
aussi privilégié des supports rassurants qui proposent des alternatives concrétes pour combattre
les réflexes maladroits et mettent 1’accent sur la communication. L’enjeu était aussi pour nous
de pouvoir proposer des supports moins spécialisés, mais qui favorisent les échanges et la
discussion en famille, et offrent un espace pour formuler les émotions de chacun.

L’ensemble des ressources sélectionnées sont en frangais

.3. Limites de I’étude

3.1. A propos de notre échantillon

Notre taille d’échantillon, respectivement de 45 personnes pour la partie du questionnaire
concernant les parents, et de 36 pour celle centrée sur les fratries, nous a autorisé a calculer
pourcentages et moyennes avec une certaine représentativité. Mais la représentativité véritable
des données collectées dépend aussi de la méthode de sélection des répondants et de la
variabilité de la population étudiée. A ce sujet, la composition des familles de notre échantillon
se distingue de celles de la population générale actuelle en France, sans en étre totalement
¢loignée. Ainsi, dans les deux cas, les parents de deux enfants constituent plus de 40% du panel,
et les familles nombreuses représentent quelques pour cent. Il existe aussi un biais
d’échantillonnage inhérent aux modalités de recrutement. Les répondants sont des volontaires,
leur participation proceéde en partie de leur intérét pour notre enquéte. De plus, nous avons
conscience que la région Hauts-de-France est sans doute sur-représentée, puisqu’elle constitue
le principal bassin d’activité du réseau professionnel qui a été sollicité. Nous avons cependant
veillé a toucher directement d’autres régions et a diffuser notre étude sur des groupes nationaux
de plusieurs milliers d’orthophonistes en contact avec les parents.

3.2. A propos du questionnaire

La conception du questionnaire tout comme 1’utilisation de I’outil LimeSurvey était pour
nous une expérience inaugurale. Nul doute qu’en dépit de nos efforts, plusieurs imperfections
sont a relever. La premiere est sans doute la longueur du questionnaire, qui pourrait expliquer
le nombre de réponses partielles et le fait que les répondants ne se soient pas toujours saisi des
questions ouvertes pour préciser leurs pensées. Nous pouvons aussi supposer qu’il peut rester
difficile de se confier sur un sujet qui touche a la parentalité et demande une certaine réflexion
pour transcrire les ressentis et comportements de plusieurs proches.

La seconde reléve de certaines imprécisions dans la formulation des questions. Ainsi, la
question 24 sollicitant des précisions sur la prise d’initiative parentale des discussions en famille
a parfois été rattachée aux questions précédentes.

Enfin, il est indéniable que notre subjectivité a pu avoir une influence sur les résultats de
28



I’étude. D’abord sur le choix des termes proposés dans les questions a choix multiples. Ensuite
dans le regroupement par « mots-clefs » a 1’étape du traitement des réponses incluant des
commentaires (réponses avec « autre » ou réponses ouvertes).

3.3. A propos des contraintes méthodologiques

Nous avons initialement envisagé d’approfondir nos investigations par 1’organisation
d’entretiens semi-dirigés d’une vingtaine de minutes. Aussi avons-nous proposé aux personnes
intéressées de nous confirmer leur accord et de revenir vers nous par mail. Plus de 37% (N=17)
des répondants ont confirmé leur accord. Mais cinq seulement sont effectivement revenus vers
nous, ce qui suggere que la démarche a été différée et peut-Etre oubliée.

4. Apports et perspectives

Notre projet s’inscrit dans le sillage des premiéres études s’intéressant a I’impact sur la
sphere familiale du bégaiement précoce. Il a permis de dresser un premier état des lieux des
connaissances, du vécu, des compétences adaptatives et des besoins des interlocuteurs
privilégiés de 1’enfant grace aux recueils de données aupres de 45 familles dont 36 avec des
fratries. A I’heure ou la prise en charge de ce trouble implique la participation active des parents,
le choix d’un questionnaire auto-administré leur étant destiné constituait une premicre
approche. Il offre cependant une vision indirecte des expériences des fratries. Il semblerait
pertinent de désormais leur donner la parole, voire d’interroger chacun des membres d’une
méme famille via des entretiens semi-dirigés pour confronter leur vision de 1’implication et du
role de chacun auprés de 1’enfant confronté au bégaiement. Il pourrait alors étre envisagé de
mesurer les répercussions sur le long terme de cette attention a la dynamique des échanges
familiaux dans le contexte de ce trouble de la communication.

Ayant pu observer l’influence des relations familiales et fraternelles sur le
développement langagier de I’enfant, mais aussi la richesse du soutien d’un frére d’une sceur
dans la gestion d’un trouble dans ce domaine, nous espérons que cette ¢tude encouragera a
prendre conscience de I’importance de fournir aux parents des informations adéquates voire a
allouer une place a la fratrie. Ces interactions pourraient désamorcer ou prévenir des conflits,
mais aussi a permettre d’envisager a bon escient 1’inclusion des fréres et sceurs dans 1’alliance
thérapeutique.

Conclusion

Ce projet avait pour objectif d’identifier les connaissances, ressentis, attentes et besoins
des parents et freres et sceurs de ’enfant dont le bégaiement est apparu avant 7 ans. Notre
seconde intention était de leur faciliter ’accés a des informations robustes et concordantes tout
en encourageant le dialogue en famille sur cette problématique qui souléve des interrogations
et peut affecter les dynamiques relationnelles.

Pour ce faire, nous avons élaboré un questionnaire informatis¢ a I’attention des parents.
Les résultats obtenus montrent qu’indépendamment des connaissances préalables qu’ils
peuvent avoir sur le sujet, la majorité des parents se sentent démunis face a I’apparition chez

leur enfant de ce trouble de la fluence. Motivés a intervenir au plus vite pour aider celui-ci dans
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son expression orale, la plupart adoptent inconsciemment une attitude contre-productive. De
plus, il arrive souvent que leurs investigations pour enrichir leur savoir et compétences ajoutent
a leur confusion, alors méme qu’ils ont a coeur de conseiller la fratrie sur le meilleur
comportement a adopter. Cette enquéte nous a aussi permis de vérifier que le bégaiement
interpelle les fréres et sceurs. Si la plupart conserve les mémes attitudes qu’avant, un quart se
veulent rassurants. Une plus grande partie encore souhaite s’impliquer davantage pour aider
I’enfant en difficulté. Pour autant, les réactions sont variées selon les familles. Certains parents
constatent une hausse des conflits tandis que d’autres sont témoins de plus d’entraide. D’autres
encore ne relévent aucun changement dans les relations fraternelles.

Ces ¢léments confirment la pertinence de soutenir et compléter au besoin les
connaissances des familles sur le bégaiement précoce et I'importance de répondre aux
interrogations de chacun. Aussi modeste soit-il, nous espérons que 1’enrichissement des
informations mises a disposition sur la plateforme en ligne LOLEMATH sur ce trouble qui
impacte la communication aura toute son utilité. Nous avons a I’esprit que I’inventaire réalisé
ne sera peut-&tre qu’un onglet ouvert parmi d’autres. Mais nous avons aussi espoir qu’il pourra
a d’autres occasions constituer une margelle, un tremplin pour discuter ouvertement du
bégaiement en famille, de tout ce qu’il bouscule et imprime, et participer ainsi a mieux
I’apprivoiser. Nous en sommes convaincus : intégrer la fratrie dans le dialogue est un atout pour
co-reconstruire une communication fluide au sein de la famille.
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Annexe Al : Questionnaire en ligne proposé aux parents.

Bonjour,

Je suis Sophie Fauvette, étudiante en 5¢éme année d’orthophonie a I'Université de
Lille.

Dans le cadre de mon mémoire, encadré par mesdames Sandrine Mejias (Maitre de

conférence, Université de Lille) et Christine Venel (orthophoniste), je m’intéresse &
Penfant p un

Plus spécifiquement, je réalise une étude scientifique ayant pour but de dresser un

état des lieux des connaissances, des ressentis et des attentes de la famille d’un enfant

qui présente un bégaiement.

Dans le cadre de cette étude, je réalise un questionnaire portant sur

Paccompagnement des parents et de la fratrie de 'enfant lorsqu’est entamée une prise

en charge orthophonique.

Si vous le souhaitez, je vous propose de participer a I'étude. Pour y répondre, vous
devez

étre parent d’un ou plusieurs enfants avec un bégaiement survenu avant I’ige de 6

ans avoir rencontré un orthophoniste a ce sujet avoir ou non débuté une prise en soin

avec un orthophoniste.
Ce questionnaire est facultatif, confidentiel et il vous prendra environ 10 minutes.

11 serait intéressant que chacun des 2 parents puisse remplir séparément ce

questionnaire. Mais si vous en éprouvez le besoin, vous pouvez décider de répondre 2
ce questionnaire a 2, voire avec vos enfants. Merci de préciser quel a été votre choix !

Ce questionnaire n’est pas identifiant, il ne sera donc pas possible d’exercer ses droits

d’acces aux données, droits de retrait ou de modification. Veillez a ne pas indiquer
d'éléments permettant de vous identifier. Sans cela, I'anonymat de ce questionnaire

ne sera pas préservé. Pour assurer une sécurité optimale, vos réponses ne seront pas

conservées au-dela de la soutenance du mémoire.

Pour toute information, je suis joignable a 'adresse suivante :
sophie.fauvette.etu @univ-lille.fr

| Merci a vous !

B3. Parmi les membres de votre foyer, 'un d’entre vous bégaie ou a
bégayé ?

Non
B4. De qui s’agit-il pour votre enfant qui bégaie ?
son papa
< maman
son frére
4 sceur

tous ses fréres etfou sceurs

Avant I'apparition du bégaiement de votre enfant, avez-vous été
amené a un ou une orth pour vous-méme ou pour
un membre de la famille ? Si oui, pour quelle(s) raison(s) (plusieurs
réponses possibles) ?

oui pour un trouble du langage ocal

oui pour un trouble du langage écrit

oui pour un probléme de bégaiement (de vous-méme ou d'un autre de vos enfants)
oui pour un trouble autre que le langage (oralité, mathématiques...)

non

B6. Avant Papparition du bégaiement de votre enfant, si vous avez eu

Poccasion de vous intéresser a ce trouble de la communication, vous
diriez que cétait plutt grice a ... ?

des livres

des émissions de 1€, de radio

des podcasts

des spectaces. conférences. événement comme « I'éloquence du bégaiement »

vous n'en avez pas eu loccasion

ooooo oad

ooooag

ooooo

AL Etes

A2, Vous étes

son autre parent
un frére
Une sceur
Tous les fréres et sccurs

A3.  Combien d’enfants avez-vous ?

Partie B: 2. Vos connaissances antérieures du bégaiement

Bl Dans votre entourage, connaissez-vous, en dehors de votre enfant,
d’autres personnes avec un bégaiement ?
un grand-pareat
un(e) oncle hante
un(e) cousin/cousine
un ami
un colldgue
non. dans mon entourage, je¢ ne connais personne qui bégaie
B2.  Avez-vous déja discuté du avec cette p : 4

Oui
Non

-

Autre

Partie C: 3. Apparition du bégaiement : votre enfant et vous

CL. Quel ige avalt votre enfant lorsque son bégalement st apparu ?
Merci d'étre le plus exact possible en précisant Fannée ct ke mols (par
Iﬁ"!—ul-‘-;

€L Vous diricz que ke st apparu chez votre cnfant ca
Fespace

[ ep— D
de2h 3 jmn D
—
LT — D

C3.  Parmi les symptémes sulvants, kesquels sont apparus ?
sépésitions de mots ou de morcesss de phemes ]
s [
contractionn duvipe ]
pS—
L r— |
repuaton maes nusrcli D
—
sepl v o (one s parher por per de égayer) [

C4.  Comment vous &es-vous sentl face aux premiers éplsodes de
bégalement de votre enfant ?

e [
wnt [

A1

oooooo oo

—J

OO0 OOoO0ooooO



L

Ooooo

CS.  Pouvez-vous 2

C6.  Comment avez-vous réagl quand votre enfant s'est mis & bégayer ?

voun aver cherché 3 ke e 7]
oo b v domee des comneih sch que « sexpine. cabime-4os, séflichin dabornd 4 ce que tu veun dive > ]
voun ave fait commene % et et coumeme habitnde [
voun aves voud termive v pheme [ ]
vom aver ou tendunce & dévourner e seped [
up— D
we [
7. Pouvezsvous 2
C8.  Vers quel moyen, quel support vous ées-vous naturellement tourné
pour rép & ves g sur le bé; «chez votre
cafant ?
widecin ]
cthophonise ]
O

e stron wir k Kepmcmmo
pospe de parcats d'enfasts aves n hepeoment D

Partie D: 4. Bégaiement, famille, fratrie
DL Quelest Pige actud de votre enfant qui présente un bégalement ?
Merci de préciser I'année, et sl possible e mols (exemple : 6 ans et

mols)

DL Quel est Pige actuel de chacun des fréres ctou seurs de votre enfant
qui présente un bégalement ? Age du premier

e bt

L]

DX Quel est Pige actuel de chacun des fréres ct/ou seurs de votre enfant
qui préscnte un bégalement ? Age du deuxiéme

[ T

(L]

D4 Quel est Pige actuel de chacun des fréres et/ou seurs de votre enfant
qui présente un bégalement ? Age du trolsiéme

eSO p—

(1]

-

DiIx

DIL  Ses frives ethow surs sont-lis d’cux-miémes venus vous poser des
questions au su jet du bégalement lorsque celul-cl est apparu chez

votre enfant ?

£

DIZ  Avez-vous pris I'initiative d'aller parier du bégalement & vos autres
cnfants quand 'un d'cux a commencé & bégayer ?

£

oo oo

C1o.

—|bs

artichon war amernet (wtes, blog)

aooao

oooo

o cntih ¢t saéthondes de

Sulte A ces premiéres recherches, vous dirlez & propos des répoases
obtenues qu'clles étalent ?

Aoooooao

Quel est Pige actuel de chacun des fréres ct/ou saeurs de votre enfant

qui pré un bé ?Agedu

Sl 2 S,

1
H

Quel est Plige actuel de chacun des fréres ct/ou saeurs de votre enfant
ol pré bé 2A

un du

Py 2 fone

Quel est Plige actuel de chacun des fréres ct/ou seeurs de votre enfant

2 fuie,

Do

1
S

S

Quelic place dans la fratrie occupe votre enfant avee bégalement ?
"ot le promscr né

ot ket
dotk N

L'apparition du bégalement chez votre enfant a-t-clle provoqué des
questionnements chez ses fréres et/ ou seeurs ?

fe

o0 ocoooaoaoao

Ses fréves etou sacurs ont-lis directement interrogé votre enfant sur
son bégalement lorsque cclul-cl a débuté ?

fe

oo

Pouvez-vous préciser pourquel ?

A1




D14 Sivous en avez discuté avec vos enfants qui ne bégalent pas, la

discussion portalt sur
von romcren
vou commamances wr ke et
cossmcnt voun diacs vous sduptcr pous Pasder
commecnt von cnfants posrraicst v'adupter pour Paider
leury rowcnts
Ioar quencnscmcnts
D18, Ses frives ctou saeurs vous ont-lls interrogé sur le bégalement peu
avant ou aprés le bilan chez Forthophoniste ?
Oui
Nea

D16 Comment ont réagl ses fréres et saurs quand votre enfant s'est mis &

bégayer ? s
 vout mpntate
o chenché & ke rmoarer
ot réagi comme avant
om i
¢ oo mogue (mitston, passlos Mowaston )
pper—
ont évie de ke regarder

D17, Albeure actuclle, comment réagissent ses fréres et seurs quand votre
enfant rencontre un moment de bégalement A b malson ? Bs...

e preacyem

Fomoasrapem

Vinguacs

wy prétent pus sication

font comeme i de rica o'étit (par cmputhic)

Veservem

| =

D2L.  D'apris vous, Mapparition du bégalement a-t-il changé les relations
entre votre enfant et ses fréres of seurs ?

oo

Om
Nem
Depuls que votre enfant bégale, vous diriez au su jet des relations qu'il

@ avee ses fréves ef saurs qu'il y a désormals

D22

Pl de confitn
plan entrasde:
P de emcencts e e camcrbile

hin o mmamerts de o wobrimes

aoooo

|DDCIDDCID 0000000 00 O0Oo0oo0oooo

D2y «qui, dans la famille, comprend le micux les difficultés

de votre enfant & s"exprimer ?
o (wm péve)
o o mive)

vou (om sutee pasent)

Oooooooag

Pourricz.-vous précisez pourguol, A travers un excmple *

D24

Véagnem D
DIS. A 'beure actuclle, comment réagissent ses fréres et seurs quand votre
cafant moment de en keur & Pécole
(récréation) ou dans les activités partagées entre amis ? .
teprescpe ]
Fencouragent D
Vinguatsont D
w'y pritcnt pus stcnticn D
font comame i de rien s'étsit (par cmpusbic) ]
Viémervent D
< moguent D
»dapmem D
D19, Sivous qué des trés ou
contradictolres dans la fratric, pouvez-vous doancr un exemple de
deux réactions oppesées, et be rang dans la fratrie de chaque enfant
concerné ¥
D20, Avez-vous constaté un changement dans la maniére de parier de I'un
ou I'autre de ses fréves Saurs depuls que votre enfant a commencé &
bégayer ?
e tenubance & purter phos v [ ]
e tenedunce & parier plon lenscment ]
e tencdance & couper b purske [
e temudamce & plon sexmvest lsiwer s purske ]
vou o'aver comdand sacus Chanpomon D

du bégalement ?

D25 Quel rile pensez-vous que les frives et sacurs de votre enfant peuvent
avolr en plus du vitre ou de celul de Forthophoniste dans Pévolution

A1




D26 D'aprés vous, ses fréves et saurs ont-lis eavie de Simpliquer
davantage pour alder votre enfant qui bégale ?
~ 0
e [
Partie E: 5. Pour aller plus loin
EL  Quel ige avez-vous ? Précisez Mige de chacun des parents si vous 8es.

s

E2  Etes-vous seul parent i la maison ?

E4

S

préciser sl vous avez 7
don hoeaires fines
den bocaises ponies

don horaives de mait

[ 3
i
OD0oOO0ODO0OO

ES.  Sericz.vous d'accord pour un échange complémentalre i ce
questionnaire (une vingtaine de minutes par téliéphone) ?

o [
Ne [
Merci beaucoup pour voltre participation !

Si vous soubaitez acoéder aux résultats scientifiques de I'étude, vous pouvez me
contacter & Madresse suivante : sophie.fauvette.etu@ univ-lille.fr

ou aprés juin 2023 i I'adresse suivante : sandrine.mejias@univ-lille.fr

A1



Annexe A2 : Visuel de présentation

MéMOIRE D'ORTHOPHONIE
SOPNIE FAUVETTE
Informer et accompagner parents et fratrie pour optimiser
la prise en charge précoce du bégaiement

Objectif : état des lieux des connaissances, ressentis * 9\
et besoins de chaque membre de la famille, favoriser
les interactions familiales propices & une évolution N
favorable du bégaiement X

NOUS RECHERCHONS COMMENT ? o)®
DES PARENTS ¢
. D'UN OV DE PLUSIEVRS QUESTIONNAIRE EN LIGNE
ENFANTS AVEC UN REGAIEMENT ENVIRON 10 miN
APPARV AVANT 6 ANS DONNEES ANONYMISEES
AYANT CONSULTE UM
ORTHOPHONISTE & CE SUIET

NYTPS:/IENQUETES VNIV~
o~ \ LILLEFRIINDEXPNPI 6539197
IS¢ LANGSFR

N s

~ LE LIEN MAGIQUE DV
q K QUESTIONNAIRE ¢
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Annexe A3 : Extrait de I’Inventaire des sources d’informations pour les familles

LES JOLIES

LES JOLIES
BOSSES

_ BEGAVONS
| SOUSLAPLUE

JE PARLE
COMME UNE
RIVIERE
WT MELI-MELO
Lo B | 5
P TU EMMELE LES
23 g A MOTS
Tg &g
} B
La petite casserle: o inarioke
- LA PETITE
CASSEROLE
s D'ANATOLE

Ssurewn ;- dn CzUveTtOED den Svrer pnfsastdn sent

Lo pwite caanmzie SAnaiole Isabeils Carer; DU

Par qui ?

Sarah Herve
{arthaphaniste)
Pierre Gay (illustrations)

Philoméne Tanguy
{arthaphoniste)
Gomargu (illustraticns)

Jordan Scott
{auteur, poéte)
&t Sydney Smith

Guillaume Bianca
{dessinateur et
sosnarishe)
et Marie Pommepuy

Isabelle Carrier
{auteur ot illustratrics)

LES LIVRES

C'estrécent ? | Ol le trouver ?
décembre 2021 R
avril 2024 librairies
septembre 2021 Lbraiies
Tésrier 2020 Librairies
miars 2009 Librairies
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