Richtlijn
‘Stotteren bij kinderen,
adolescenten en volwassenen’

Initiatief
Nederlandse Vereniging voor Stottertherapie (NVST)
Nederlandse stottervereniging Demosthenes

Organisatie
CBO

Mandaterende verenigingen / instanties

Nederlandse Vereniging voor Logopedie en Foniatrie (NVLF)
NVST

Demosthenes

Financiering
Deze richtlijn is tot stand gekomen met financiéle steun van de NVLF,
het Damsté-Terpstra Fonds, Demosthenes en de NVST

rL Nederlandse Vereniging voor

LogOpe die en Foniatrie



Colofon: Richtlijn Stotteren bij kinderen, adolescenten en volwassenen

© Copyright r‘ Mederlandse Vereniging voor
Logopedie e roniatrie

NEDERLANDSE VERENIGING VOOR LOGOPEDIE EN FONIATRIE
Steinhagenseweg 2b Postbus 75

3446 GP Woerden 3440 AB Woerden

T: 0348-457070

F: 0348-418290

E: logopedie@nvif.nl

KvK Rotterdam 40464115

Verwijzing naar de richtlijn kan middels: Pertijs, M.A.J., Oonk, L.C., Beer, de J.J.A., Bunschoten, E.M.,
Bast, E.J.LE.G., Ormondt, van J., Rosenbrand, C.J.G.M., Bezemer, M., Wijngaarden, van L.J., Kalter,
E.J., Veenendaal, van H. (2014). Evidence-based Richtlijn Stotteren bij kinderen, adolescenten en vol-
wassenen. Nederlandse Vereniging voor Logopedie en Foniatrie, Woerden.

Alle rechten voorbehouden.

De tekst uit deze publicatie mag worden verveelvoudigd, opgeslagen in een geauto-matiseerd gege-
vensbestand, of openbaar gemaakt in enige vorm of op enige wijze, hetzij elektronisch, mechanisch
door fotokopieén of enige andere manier, echter uitsluitend na voorafgaande toestemming van de
uitgever.

Toestemming voor gebruik van tekst(gedeelten) kunt u schriftelijk of per e-mail en uitsluitend bij de
uitgever aanvragen. Adres en e-mailadres: zie boven.

Het CBO, gevestigd in Utrecht, heeft tot doel individuele beroepsbeoefenaren, hun beroeps-
verenigingen en zorginstellingen te ondersteunen bij het verbeteren van de patiéntenzorg. Het CBO
biedt via programma’s en projecten ondersteuning en begeleiding bij systematisch en gestructureerd
meten, verbeteren en borgen van kwaliteit van de patiéntenzorg.


mailto:logopedie@nvlf.nl
http://nvlf.nl/

Inhoudsopgave

SAMENSLELlING WETKEIOED ..ouveuieeeerrecteetsteeesse sttt et sssss s sss s ss s bbb e 1
Samenstelling KlanKbDOrdGIOEP ... creeeseensesseessesssisesseessessssssesssssessssss s sssssss s s s ssssssssssssssssssssassssssns 1
Samenvatting van de aanDEVEIINZEN. .....ccvererereeneesseisee e eses s ssss s sss s s s sase s 2

1. Wat zijn de indicaties om kinderen, adolescenten en volwassenen met stotteren te

DENANAEIENT..... ettt a bbb s s AR AR AR 2
2.Wat is de diagnostische waarde van tests bij kinderen en volwassenen met stotteren?............ 5
3.Wat zijn de effecten van stottertherapieén bij kinderen met stotteren tot zes jaar?........coue..... 8

4.Wat zijn de effecten van stottertherapie bij adolescenten en volwassenen met stotteren?...10

5.Wat zijn de effecten van farmacotherapie in het kader van stottertherapie bij adolescenten
€N VOIWASSENEN MET STOLLETENTY ....cuieeeueeneeseesserseesseeeessesssesse s essessse s sss s s s s s s s s s s s nsaes 11

6.Wanneer en met welke reden dient een patiént met stotteren door de logopedist te worden

doorverwezen naar een logopedist-stotter-therapeut of naar een andere zorgverlener?.......... 11
7.Hoe dient adequate nazorg te worden georganiseerd en uitgevoerd? .......eneeseesseeseenn: 14
Hoofdstuk 1: Algemene inleiding en verantWoOording......eeeeesseesnseenseesesseessmessessseesseessessssesssessees 16
1.1 Achtergrond en QanlEidiNg ... eereeemeesreesreesseeeseesseesees s sees s esssess s sssesssesssesssssssssssessees 16
1.2 Doelen van de FICHEI N .ttt s s s s 17
R 20 D ToT=] o0 101 E- OO 17
1.4 BEOOZAE ZEDTUIKETS ..ccuieeeeeeeeeceseeeeeeiet ettt es s bbb bbb s 17
1.5 Primair betrokkenen in de richtlijnontwikKeling ... 18
1.6 Werkgroep en KlankbOrdGIOED ......ccuueeereeeseesersersesssessesssessseesseesssssssesssssssssssesssesssessssssssssssssssessees 18
A S Ua =) 0 U 0 =) ] o 1= 0 =) OO 18
1.8 WBTKWIJZE c.veereercererresseessecssecsssesseessessees s ssseessess s s R R R 19
1.9 Disseminatie en IMPlemMENtAtie.....c.coomerrerreeerserrererseesssesssesssess s sessssssesssesssss s sssssssesssesssessssssssssees 22
1.10 Juridische beteKenis riChIJNIEN ...t s s eees 22
1.11 Herziening van de TICHtI N et sess s esssess s ssssessessssssssssssssssees 22
1.12 FINANCIETIIIG . cuiiuuieeeseessessessessessessessessessessessessessssssssssssssssssessessessessessessessessssssssesssssessssssssssssessessensensessessessssssssnsane 22
Hoofdstuk 2: Stotteren en 10GOPEAIE .....ccvureriereereereireeeieet et essee et sesss s ss s st 24
2.1 BeSCRITJVING VAN STOLLEIEI c...ceueeeeeeeeeeceseesesseesseessessesssesssess s s s st ssssss s sssssss s sssesssssssssnses 24
2 1 A Y oo 1= o Y] o =4 PR PURPRRN 24
2.1.2 00rzaak STOTEEIEN......eiiiiiiieie et e 25



T B 1Y = T 1) 4 =Y <SSR 30

2.2 BENANAEING .ovcereeerrireteeeree ettt s s b sa s ss s s s s bbb bbbt 31
2.2.1 BEhANAEIQAIS .. .eeieiiieeee ettt ettt et et e e s bt e e ab e sbeeeaneeesreeeane 31
2.2.2 WBTKWIJZE ceteeei ettt e e e ettt e e e et e e s s bte e e e s bta e e e s bteeesebeeeesebeaeeennnes 32
2.2.3 Behandeling volwassenen en adolesCeNnten .........coccvieieeciieeicciiiee et 33
2.2.4 Behandeling KiINA@IEN........uviii ittt ettt e e e et e e e s tte e e e e bta e e s sbaeeeeenraeeesanes 34

Hoofdstuk 3: Wat zijn de indicaties om kinderen, adolescenten en volwassenen met stotteren te
DENANAEIENT ...ttt ettt te bbb s R AR R bR 37

3.1 INJEIAING eutrereeereeeseeeeeesssese st seessees e e s bbb s bR SRR R R 37

R J0 2 (Y U] o o Uo Yo - PP 37

3.3 ONIAETDOUWING w.corcrreemeesseeseeseersessseesseesseesssesssesssesssessssessesssesssees s s ssse s s s sssees s s e sesssesssessseens 37

3.3.1 Prevalentie €N iNCIAENTIE ... ce s s ses e s st 38

3.3.2 FamiliegeSChIEARNIS c.uueureererersreeseesseesseeseeseessees s sesssees s esss s ssses s s s ssess s sssess s sssens 38

3.3.3 GESIACKHTE ottt R AR R R 38

TR T N (e o) ) 4104 1) 00 L) o 39

3.3.5 Fonologische ONtWIKKEIING .....oeeeeeeeeeemeesseesseessseesseessesssessssesssssssesssessssesssesssessssssssssssssmsesssesssssssssssseens 40

3.3.6 Receptieve en expressieve taal. . 40

3.3.7 BiJKOMENAE STOOITIISSEIN ... iuueerrencereesreseesseeeesse e ese s seesse s es s sna e 40

3.3.8 Temperament en sociaal-emotioneel Welbevinden.........eeerneeeeneeeneeesersessseesssesseeeseens 41

3.3.9 TREIAPIE c.. et reerereesee et te e s s s s AR R R e 41

3.4 Van bewijs naar aanbeVEIINGEN ... ssessseessssssssssss e sssesssssssssssseens 42

Hoofdstuk 4: Wat is de diagnostische waarde van tests bij kinderen en volwassenen met

011 <] <) 47
0 0 01 U=) (a0 =TT 47
2 U (=3 o Lo T U= PP 48
4.3 ONACTDOUINE ...ovvueereenreereesrereeseesees s esse et seesse e sss e s s s s s RS £ R bR R bR R s 49
4.4 Van bewijs Naar aanbDeVEIINGEN ... seessssss e sssss s sssssssss s sssesssssssseens 57

Hoofdstuk 5: Wat zijn de effecten van stottertherapieén bij kinderen met stotteren tot zes jaar?

................................................................................................................................................................................................ 60
LSTR85 =3 a0 PP 60
5.2 MEENOME ..ottt te s s s s s s AR R R e 60
5.3 ONAETDOUWINE «.eueeeieieeeureeseesre et sssessesses s esse s s s s bbb s s bbb 60
5.4 Van bewijs Naar aanDEVEIINEG ... sesssessssssse s sssssssssssssssss s sssesssssssssssseess 66

5.4.1 Zekerheid ten aanzien van effectgrootte ......cccoiiicciiiiicciiei e 66
5.4.2 Balans van gewenste en ongewenste effecten ..o 66

5.4.3 Waarden €N VOOTKEUIEN ....ueieieeiieieeeee e e ettt e e e e ettt e e e e e et e aabe s e s e e e s esssaaa e esseeesssnnaseeees 66



5.4.4 KOSten van €N therapi.........uuieiiii ittt ccrree e e e e e crrre e e e e e e e e rae e e e e e e eenas 67

Hoofdstuk 6: Effectiviteit van stottertherapieén bij kinderen in de leeftijd van van 6 tot 13 jaar69

6.1 INLEIAING covurrureeereerreeeeeesssese st seessees s e s e b s s seb e RS R R R 69
T2 (= 1o Yo PP 69
6.3 ONAETDOUWINE «.euveereeeeceeeereiere e essase s es s s e s s s R £t 70

6.3.1 Overzicht van systematische reviews van studies naar effectiviteit van stottertherapieén
bij Kinderen tusSEN 6 €N 13 JAAI ..cccccuiiiiiiiii ettt e sbee e s e sbee e s e sbee e e s b e e e e areeas 70

6.3.2 Individuele (internationale)studies naar effectiviteit van stottertherapieén bij kinderen

LU= T TSI =Y o I . 2 - -1 N 74
6.3.3 Sociaal-cognitieve gedragstherapie ... iccieei e 76
6.4 Van bewijs Naar aanDEVEIING ...t ssesse s ssssse e s s esssssssssesans 78
6.4.1 Zekerheid ten aanzien van effectgrootte ......ccccviiieciiei i 78
6.4.2 Balans van gewenste en ongewenste effecten ... 78
6.4.3 Waarden €N VOOTKEUIEN .....c..uii ittt ettt et e st esbeesneeesareeenes 79
6.4.4 KOStEN VAN €N thEIaPI€.....uiiiiiiiiie ettt ettt e e st e e s sbte e e s sbeeeeessraeeesanes 79
Hoofdstuk 7: Effectiviteit van stottertherapieén bij adolescenten en volwassenen..........oeenees 84
8 0§ 01155 T B3 o =P PP 84
7.2 MEENOME .ottt bbb s s R s bR 84
B8 0 416 155 g 001033 PP 85
7.3.1 Overzicht van systematische reviews van studies naar effectiviteit van gedragsinterventies
....................................................................................................................................................... 85
7.3.2 Individuele (internationale) studies naar effectiviteit van cognitieve en/of
gedragsinterventies, verschenen na publicatie van systematische reviews.........cccccoecvvveeecineenn. 92

7.3.3 Studies naar effectiviteit van cognitieve en gedragsinterventies, toegepast in Nederland in

(o LI =L FoT o 1< Y =T =T o USRS 97
7.4 Van bewijs Naar aanDEVEIINEG ... seesseessessesseesssesssessssssseessessssssssssssesssessssssssssssssssseens 105
7.4.1 Zekerheid ten aanzien van de effectgrootte........cccciviiicciiee i 105
7.4.2 Balans van gewenste en ongewenste effecten........cceeveciiee e 105
7.4.3 Waarden €N VOOTKEUIEN .....c...ei ittt r e s e e 107
7.4.4 KoSten van €N therapie..... ... e e et e e e e e e e s ra e e e e e e e e 110
Hoofdstuk 8: Effectiviteit van farmacotherapie bij adolescenten en volwassenen.........cccoeeereenn. 114
S 00 00 =3 o 0 TP 114
8.2 MEENOME ...ttt ettt s s bR AR AR 114
ST 0 416 155 o 001 PP 114
8.3.1 Overzicht van systematiSChe FEVIEWS ... ssssssssssssssnns 114

8.3.2 Individuele studies naar de werkzaamheid en veiligheid van farmaca..........cccccccvveeennneen. 116



8.4 Van evidence Naar aanbeVEIING .......coceerenieneeneeeersersessessssesssessssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssesss 118

8.5.1 Zekerheid ten aanzien van effectgrootte......cccccveciiiiiecii e, 118
8.5.2 Balans van gewenste en ongewenste effecten......ccceevvcieeeiiciiiicciec e 118
8.5.3 Waarden €N VOOTKEUIEN .....ocuieie ettt e e s e e e s s sbe e e s eareeas 118

Hoofstuk 9: Wanneer en met welke reden dient een patiént met stotteren door de logopedist te
worden doorverwezen naar een logopedist-stottertherapeut of naar een andere zorgverlener?

............................................................................................................................................................................................. 120
0.1 INIEIAINE ..eureereeereenreeeesreeseessetseesseeecs s s s eesse e ess s s e AR bR bbb bbbt 120
B0 1o 4 Lo T - 120
9.3 ONACTDOUWING «.covevreerereeerereesseesessessesse s seesse e ess s s s s s s se s s s e R bbb 121

9.3.1 Sociaal-emotionele problemMatiek ..........coeeccuiiiiiiiiie e e e 121
LB I A ToToT ol o o [T =T o 11U 122
9.4 Van evidence Naar aanDeVELING ... sseeses e ssessssssessssssesssssssssssssssasessses 123

Hoofdstuk 10: Hoe dient adequate nazorg te worden georganiseerd en uitgevoerd?........cooece.. 129
L0200 001 (=5 U 1Yo OO TEPTPO 129
0I04SN 129
10.3 ONAETDOUWING .ouvreueeseerseeeseemeesseeseessesssessseessessssesssesssessssesssesssesssesssessssesssssssessssssssesssesssessssssssssssssssesssessssees 131
10.4 Van onderbouwing naar aanbeveling.......o e ses s sssessssssssssessesns 132

10.4.1 Gewenste en ongewenste effecten van nazorg versus zelfhulp.......ccccoveeeeciieeeicieeenns 132
10.4.2 Professioneel en patiénten perspectief ...t 132
10.4.3 KOSEEN VAN NAZOTE ceieiieieeieieieieieeeeeieeeeeeeeeee e ee e ee e e e e eeeeeeeeseeseeeeesesaeesasasasasasasasssssssnsesesasanenns 133

Bijlage 1: De Gestandaardiseerde Logopedie Stottertherapie (GLS)....ccoumerenemeeneerseenseeseeserseesseenne 135

Bijlage 2: Be0OTdeling STUAIES ..oueweeeeeemeeseeseesssersessseessessssssssessssssssssssesssesssesssesssessssssssssssssssessssssssssssssssesssesens 137

Bijlage 3: Evidence tabel effectiviteit van gedragsinterventies....... e enereeeesnsesnmesseessecsseeens 140

Bijlage 4: Evidence tabel gedrags- en cognitieve interventies ... eneeseensesneesesseesesnecsseenne 141

Bijlage 5: Overzicht van zoekacties VOOT STOtEreN ... 142

Bijlage 6: Definities €N DEGTIPPEI ...ttt essessss s s s esse bbb sns b 146

Bijlage 7: Knelpuntenanalyse richtlijn StOttEreN ... sses s sesssesans 154

Bijlage 7: AfKOTTINZEIN.c.uuiuuereereesreesseeeseseseesseesessees s ssseessees s s s s bR n s 158



Samenstelling Werkgroep

) Bast, dr. E.J.E.G., Demosthenes

° Bezemer M., Nederlandse Vereniging voor Stottertherapie (NVST)

° Beer, dr. ir. J.J.A. de, CBO

° Bunschoten, E.M., Nederlandse Vereniging voor Stottertherapie (NVST)
° Kalter, E., MSc., Nederlandse Vereniging voor Logopedie en Foniatrie (NVLF)
° Kuijpers, dr. A.C., CBO (tot maart 2013)

° Oonk, L.C., MSc., voorzitter werkgroep

) Ormondt, J. van, MSc., Demosthenes

° Pertijs, M.A.J., MSc., projectleider werkgroep

° Rosenbrand, drs. C.J.G.M., CBO

° Veenendaal, drs. H. van, CBO

° Wijngaarden, van, L.J., Vereniging Stottercentra Nederland (VSN)

Met dank aan:

Marie-Christine Franken voor haar bijdrage aan de richtlijn aanbeveling Wat zijn indicaties om kin-
deren, adolescenten en volwassenen met stotteren te behandelen?

Hanneke Kalf voor haar bereidwilligheid de rol van adviseur op afstand te aanvaarden.

Rikie Deurenberg (CBO) voor haar bijdrage aan het literatuuronderzoek en Mona van der Steeg (CBO)
voor begeleiding van de focusgroepbijeenkomst.

Samenstelling Klankbordgroep

° Franken, drs. M.F.F., Nederlandse Vereniging van Keel-Neus-Oorheelkunde en Heel-
kunde van het Hoofd-Halsgebied

° Heijden, van der, D., Nederlandse Vereniging voor Arbeids- en Bedrijfsgeneeskunde

° Hofkamp, drs. M., Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde

° Diepeveen, drs. F.B., Artsen Jeugdgezondheidszorg Nederland

° Lamers, M.C.C., Landelijke Beroepsgroep voor Intern begeleiders

° Nobel, drs. S.J.M., Nederlands Huisartsen Genootschap

° Visscher, drs. A., Nederlands Instituut van Psychologen

Richtlijn Stotteren bij kinderen, adolescenten en volwassenen,oktober 2014



Samenvatting van de aanbevelingen

1. Wat zijn de indicaties om Kkinderen, adolescenten en volwassenen met
stotteren te behandelen?

Stotteren is een stoornis in de vloeiendheid van het spreken. De eerste symptomen worden
meestal waargenomen in de eerste jaren van het leven, met name als een kind in zinnen
gaat spreken. Stotteren kan uitgroeien tot een communicatieprobleem dat de sociale ont-
wikkeling en het persoonlijk welbevinden ernstig belemmert. Op latere leeftijd kan stotteren
hardnekkig zijn en lastig te behandelen. Er zijn aanwijzingen uit klinische studies dat vroeg-
tijdige interventie de kans op herstel van het stotteren vergroot. Een groot deel van de kin-
deren die beginnen te stotteren herstelt echter zonder een dergelijke interventie (50 tot
94%). Cijfers over spontaan herstel vertonen grote verschillen en de verschillende risicofac-
toren op blijvend stotteren zijn slechts in beperkte mate onderzocht.

In dit hoofdstuk worden aanbevelingen geformuleerd die het voor logopedisten en logope-
dist-stottertherapeuten mogelijk maken om weloverwogen beslissingen te nemen om de
persoon die stottert te gaan behandelen of om de ontwikkeling van mogelijk spontaan her-
stel te monitoren. Het begrip monitoren wordt in het kader nader toegelicht.

Kwaliteit van bewijs

Voor de advisering met betrekking tot de vraag wanneer personen die stotteren dienen te
worden behandeld spelen spontaan herstel en effectiviteit van behandeling een belangrijke
rol.

Het effect van behandeling van kinderen voor de leeftijd van zes jaar op de frequentie van
het stotteren is groot en er bestaat een redelijke zekerheid dat de schatting van deze effect-
grootte overeenkomt met de werkelijke effectgrootte. Behandeling van oudere kinderen,
adolescenten en volwassenen is minder effectief in het reduceren van het percentage ge-
stotterde lettergrepen. Er zijn onvoldoende gegevens beschikbaar om te bepalen hoe effec-
tief de behandeling van stotteren is op de uitkomstmaten kwaliteit van leven, vermijdings-
gedrag, participatie en natuurlijkheid van spreken.

Monitoring
Monitoring is een actief proces waarbij de logopedist (of logopedist-stottertherapeut) de

ontwikkeling van het stotteren systematisch volgt. Na het diagnose-adviesgesprek traint de
logopedist de ouders in het gericht observeren en registreren van de stottersymptomen van
het kind. De logopedist traint de ouders tot zij overeenstemming hebben over de waarge-
nomen ernst van het stotteren. In overleg met de ouders wordt het te gebruiken registratie-
systeem, de frequentie van registreren, als mede de wijze en frequentie van terugkoppelen
van de geregistreerde gegevens naar de logopedist bepaald en vastgelegd. Gedurende het
proces van monitoring houdt de logopedist contact met de ouders en bewaakt of de wijze
van beoordelen van de stotterernst door de ouders nog in overeenstemming is met de eigen
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beoordeling. Minimaal één keer per half jaar wordt een herhalingsonderzoek uitgevoerd.
Deze herhalingsonderzoeken vinden bij voorkeur plaats een half jaar nadat het kind is gaan
stotteren en één jaar nadat het kind is gaan stotteren.

Aanbevelingen
De onderstaande aanbevelingen dienen in samenhang beoordeeld te worden.

1. De behandeling van stotteren, ontstaan bij kinderen voor de leeftijd van vier jaar,
begint voor de leeftijd van vijf jaar.

2. De logopedist of logopedist-stottertherapeut monitort de ontwikkeling van het stotte-
ren, ontstaan bij kinderen voor de leeftijd van vier jaar, gedurende één jaar nadat de
eerste stottersignalen zijn waargenomen om na te gaan of er signalen van spontaan
herstel optreden.

3. De logopedist of logopedist-stottertherapeut start de behandeling 12 maanden nadat
de eerste stottersymptomen zijn waargenomen indien de ernst van het stotteren de
laatste 3-6 maanden niet duidelijk* is afgenomen.

4. De logopedist betrekt in de overweging om de behandeling al na zes maanden te star-
ten (in plaats van het verloop tot 12 maanden af te wachten): het herstelpatroon van
stotteren in de familie, het geslacht van het kind, de fonologische vaardigheden van
het kind, aanwezige bijkomende stoornissen en het temperament van het kind.

5. De logopedist of logopedist-stottertherapeut start de behandeling, ook als het stotte-
ren minder dan 6 maanden aanwezig is, indien het kind onder het stotteren lijdt, ou-
ders bezorgd zijn over het stotteren of het kind weerzin krijgt om te communiceren.

6. Indien bij een kind onder de 6 jaar het vermoeden bestaat van de aanwezigheid van
stotteren, dienen ouders de Screeningslijst Stotteren (SLS) in te vullen om te bepalen
of nadere diagnostiek door de logopedist of logopedist-stottertherapeut nodig is.

7. De logopedist of logopedist-stottertherapeut informeert de zorgverleners, leerkrach-
ten en begeleiders van peuterspeelzalen en kinderdagverblijven binnen zijn/haar net-
werk over het doel en het gebruik van de SLS en zij stellen de SLS beschikbaar bijvoor-
beeld door informatie te geven over websites waarop de SLS te raadplegen is.

8. Bij kinderen ouder dan 6 jaar, adolescenten of volwassenen met een hulpvraag op ge-
bied van stotteren, bepaalt de logopedist of logopedist-stottertherapeut, samen met
de hulpvrager, op grond van een inventarisatie van ICF-elementen op de voor de per-
soon die stottert (PDS) belangrijke uitkomstmaten of behandeling geindiceerd is.

* een duidelijke afname van het stotteren komt overeen met een gemiddelde vermindering van minimaal 2
punten op de 8-puntsschaal voor stotterernst (Yairi & Ambrose, 2005) of een gemiddelde vermindering van
2 punten op de schaal voor stotterernst behorende bij het Lidcombe Programma. Deze afname in ernst
dient zowel door de ouder als de logopedist / logopedist-stottertherapeut te worden geconstateerd.

Rationale voor de aanbevelingen

- Stotteren kan ernstige gevolgen hebben op de kwaliteit van leven van kinderen en
volwassenen die stotteren.

- Behandelen van jonge stotterende kinderen is effectiever dan behandelen van kin-
deren die 6 jaar of ouder zijn: de kans op terugval is kleiner en de kans op blijvend her-
stel groter (Ingham & Cordes, 1998; Lincoln et al. 1996; Koushik et al. 2009).
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Behandeling van stotteren voordat het stotteren 15 maanden aanwezig is geeft een
hogere kans op herstel dan behandeling van stotteren gestart als het stotteren meer
dan 15 maanden aanwezig is (Ingham & Cordes, 1998).

Waarneming van de eerste symptomen van stotteren na 4- of 5-jarige leeftijd wordt
geassocieerd met een verhoogde kans op blijvend stotteren (Yairi & Ambrose, 2005;
Seery & Yairi, 2011).

Een grote groep kinderen die begint met stotteren herstelt volledig zonder behande-
ling. Er bestaan echter grote verschillen in de cijfers over spontaan herstel (Yairi & Am-
brose, 2013; Onslow & O’Brian, 2013).

Indien een jaar nadat de eerste stottersymptomen zijn waargenomen het stotteren
nog aanwezig is, neemt zonder behandeling de kans op blijvend stotteren toe (Yairi &
Ambrose, 2005; Seery & Yairi, 2011).

Een neerwaartse trend in de stotterernst gedurende het eerste jaar nadat de eerste
stottersymptomen zijn waargenomen is een duidelijk signaal voor mogelijk herstel.
Afname van het aantal herhalingen, van het aantal units per herhaling, van blokkades
en verlengingen en van bijkomende lichamelijke gedraging evenals verlaging van het
tempo van de herhalingen zijn gunstige voorspellers voor herstel (Yairi & Ambrose,
2005; Seery & Yairi, 2011).

De ernst van het stotteren is het eerste jaar geen voorspeller voor blijvend stotteren of
voor herstel van het stotteren (Yairi & Ambrose, 2005; Seery & Yairi, 2011).
Stotterernst, aanwezigheid van secundair gedrag, blokkades en verlengingen zijn voor-
spellers voor blijvend stotteren als het stotteren één jaar of langer aanwezig is (Yairi &
Ambrose, 2005; Seery & Yairi, 2011).

Wanneer ouders/verzorgers bezorgd zijn over het stotteren van hun kind, is therapeu-
tische interventie geindiceerd (Reilly et al, 2013).

De gemiddelde gewogen Stuttering Like Dysfluencies (SLD1) score neemt een half jaar
tot een jaar na het ontstaan van het stotteren met meer dan de helft af bij de groep
kinderen die herstelt van het stotteren. De gemiddelde gewogen SLD-score bij de
groep kinderen die blijft stotteren neemt een half jaar tot een jaar na het ontstaan van
het stotteren minimaal af. Een vergelijkbare tendens is zichtbaar voor stotterernst
(Yairi & Ambrose, 2005).

Indien blijvend stotteren in de familie aanwezig is dan is de kans op blijvend stotteren
van het kind 65%. Bij aanwezigheid van hersteld stotteren in de familie van het kind
dat stottert is de kans op herstel 65% (Yairi & Ambrose, 2005; Seery & Yairi, 2011). Op
jonge leeftijd is de verhouding jongens die stotteren en meisjes die stotteren 2:1. De
ratio stotterende mannen-vrouwen bij volwassenen is ongeveer 4:1. Meisjes herstellen
sneller. Indien bij een meisje dat stottert één jaar na het ontstaan van het stotteren
geen duidelijk herstel merkbaar is dan neemt de kans op blijvend stotteren toe (Yairi &
Ambrose, 2005; Seery & Yairi, 2011).

Bijkomende stoornissen, een hogere negatieve reactiviteit en lagere zelfregulatie kun-
nen de stotterproblematiek compliceren en de kans op blijvend stotteren verhogen.
Ouders van kinderen die stotteren melden regelmatig dat zij te laat zijn verwezen naar
de logopedist of logopedist-stottertherapeut.

! De gewogen SLD-score is ontwikkeld om licht, maar duidelijk stotteren beter te kunnen onderscheiden van normaal on-
vloeiend spreken. In de gewogen SLD-score tellen blokkades en verlengingen twee keer zo zwaar mee, terwijl aanwezige
herhalingen worden gewogen met hun aantal units , bijv: i-ik telt 1 keer mee en i-i-i-ik 3 keer.
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- De SLS is in Nederland meest gehanteerde screeningsinstrument voor stotteren. De
SLS is gratis beschikbaar via diverse websites.

2. Wat s de diagnostische waarde van tests bij kinderen en volwassenen
met stotteren?

Stotteren wordt beschouwd als een multifactorieel probleem. Diagnostiek van stotteren is
meer dan vaststellen of er al dan niet sprake is van stotteren. Tijdens de assessment fase
dient de logopedist de verschillende ICF-domeinen (functies, externe factoren, contextuele
factoren, persoonlijke factoren, participatie en activiteiten) uit te diepen en hun onderlinge
samenhang te inventariseren, analyseren en interpreteren. De Gestandaardiseerde Logope-
die Stottertherapie (GLS) (zie bijlage 1) biedt de logopedist hiertoe een handvat. Voor het
verkrijgen van een zo compleet mogelijk beeld hanteert de logopedist de op dat moment
beste beschikbare diagnostische instrumenten en betrekt alle voor de diagnostiek relevante
personen uit de omgeving van de cliént in het assessment. In dit hoofdstuk wordt de waarde
van de in Nederland meest gehanteerde diagnostische instrumenten besproken.

Conclusie over de diagnostische waarde van onderzoeksinstrumenten
De validiteit, betrouwbaarheid en normering van de onderstaande instrumenten zijn op ver-
zoek van de werkgroep door middel van literatuuronderzoek onderzocht (zie hoofdstuk 4).
Per instrument wordt de conclusie uit het literatuuronderzoek vermeld:

o Nederlandse vertaling van de Overall Assessment of the Speaker’s Experience of
Stuttering voor kinderen van 7-12 jaar (OASES-S-D)

Conclusie: De betrouwbaarheid van de OASES-S-D is nog onvoldoende onderzocht. Cri-
teriumvaliditeit en begripsvaliditeit zijn adequaat. Informatie over de normering is in-
compleet.

¢ Nederlandse vertaling van de Overall Assessment of the Speaker’s Experience of
Stuttering voor tieners van 13-17 jaar (OASES-T-D)

Conclusie: De betrouwbaarheid van de OASES-T-D is nog onvoldoende onderzocht. Cri-
teriumvaliditeit en begripsvaliditeit zijn adequaat. Informatie over de normering is in-
compleet.

¢ Nederlandse vertaling van de Overall Assessment of the Speaker’s Experience of
Stuttering voor volwassenen (OASES-A-D).

Conclusie: De betrouwbaarheid van de OASES-A-D is nog niet voldoende onderzocht
om dit meetinstrument als een valide en betrouwbaar diagnostisch instrument te kun-
nen bestempelen. Informatie over de normering ontbreekt.

e Communication Attitude Test (onderdeel van Behavior Assessment Battery kinderen)
Conclusie: De validiteit van de CAT voor kinderen is adequaat getuige de positieve be-
vindingen ten aanzien van begripsvaliditeit, inhoudsvaliditeit en criteriumvaliditeit. De
betrouwbaarheid lijkt evenals de normering adequaat.

e Behavior Checklist (onderdeel van Behavior Assessment Battery kinderen)

Conclusie: De validiteit van de Behavior Checklist bij kinderen is adequaat getuige de
positieve bevindingen ten aanzien van begripsvaliditeit, inhoudsvaliditeit en criterium
validiteit. De betrouwbaarheid is niet onderzocht. De normering lijkt adequaat.
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e Speech Situation Checklist (onderdeel van Behavior Assessment Battery kinderen)
Conclusie: De validiteit van de SSC-ER en SSC-SD bij kinderen is adequaat getuige de
positieve bevindingen ten aanzien van begripsvaliditeit, inhoudsvaliditeit en criterium
validiteit. De betrouwbaarheid is ten dele onderzocht. De normering lijkt adequaat.

e Erickson S-24 (onderdeel van Behavior Assessment Battery volwassenen)

Conclusie: De validiteit van de S-24 is adequaat getuige de positieve bevindingen ten
aanzien van begripsvaliditeit, inhoudsvaliditeit en criterium validiteit. De betrouw-
baarheid is ten dele onderzocht. De normering lijkt adequaat.

e Behavior Checklist (onderdeel van Behavior Assessment Battery volwassenen)
Conclusie: De validiteit van de Behavior Checklist is adequaat getuige de positieve be-
vindingen ten aanzien van begripsvaliditeit, inhoudsvaliditeit en criterium validiteit. De
betrouwbaarheid is niet onderzocht. Voor de normering is verder onderzoek nodig.

e Speech Situation Checklist (onderdeel van Behavior Assessment Battery volwasse-
nen)

Conclusie: De validiteit van de SSC is adequaat getuige de positieve bevindingen ten
aanzien van begripsvaliditeit, inhoudsvaliditeit en criteriumvaliditeit. De betrouwbaar-
heid is ten dele onderzocht. De normering lijkt adequaat.

e Communication Attitude Test-DR
Conclusie: De begripsvaliditeit van de CAT-DR lijkt voldoende. Over andere aspecten
van validiteit is geen informatie bekend. De betrouwbaarheid lijkt voldoende. Dit geldt
echter niet voor de normering.

e Screeningslijst stotteren
Conclusie: Informatie over validiteit, betrouwbaarheid en normering is niet beschik-
baar of toegankelijk.

e Detectie instrument stotteren (DIS)

Conclusie: Over de validiteit en betrouwbaarheid van het Detectie Instrument Stotte-
ren en de Screeningslijst Stotteren is onvoldoende informatie bekend/beschikbaar om
een oordeel over de validiteit en betrouwbaarheid van dit instrument te vellen.

e Test voor stotterernst lezers / niet-lezers (TVS-L/TVS-NL)

Conclusie: Over de inhoudsvaliditeit wordt matig gerapporteerd. De criterium validiteit
van de TVS-L/TVS-NL lijkt voldoende. Er wordt geen informatie over de begripsvalidi-
teit gegeven. De betrouwbaarheid lijkt niet in alle opzichten voldoende. Dit geldt
eveneens voor de normering.

e Stuttering severity instrument (SSI) (Engelstalige versie 3/4)

Conclusie: De validiteit en betrouwbaarheid van de Engelstalige SSI-4 zijn beter onder-
zocht dan die van de Engelstalige SSI-3. De validiteit voldoet aan de criteria die aan
een daadwerkelijk valide test kunnen worden gesteld. Dit kan niet worden gezegd van
de normering, terwijl de betrouwbaarheid moeilijk valt te beoordelen.

Kwaliteit van bewijs

Voor geen enkel instrument zijn alle facetten van validiteit en betrouwbaarheid onderzocht.
Dit houdt in dat er geen volledig bewezen valide en betrouwbare test voorhanden is, met
adequate normering. Nochtans komen de Behavior Assessment Battery (BAB) (kinderen en
volwassenen) en de SSI als meest valide en betrouwbare instrumenten naar voren.
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Waarden en voorkeuren
a. Personen die stotteren

Voordelen van de SSI 3/4:
e isvoor de cliént/patiént weinig belastend met een minimum aan tijdsinvestering;

Nadelen van de SSI 3/4:
e De SSI 3/4 betreft een Engelstalige test, er is geen Nederlandse vertaling voorhanden.

Nadelen van de BAB (volwassenen en kinderen):

e s tijdsintensief;

e bevat Vlaamse uitdrukkingen;

e vraagt een goede beheersing van de Nederlandse taal.

b. Logopedisten - stottertherapeuten

Voordelen van de SSI 3/4:

e isvoor de cliént/patiént weinig belastend met een minimum aan tijdsinvestering;
e wordt internationaal toegepast;

e meet zowel binnen als buiten de praktijksetting.

Nadelen van de SSI 3/4:
e De SSI 3/4 betreft een Engelstalige test, er is geen Nederlandse vertaling voorhanden.

Voordelen van de BAB:
e het best onderzocht en scoort goed op validiteit en betrouwbaarheid;
e sluit goed aan op het ICF-kader.

Nadelen van de BAB (volwassenen en kinderen):

e s tijdsintensief;

e bevat Vlaamse uitdrukkingen;

e vraagt een goede beheersing van de Nederlandse taal.

De OASES biedt mogelijkheden voor de toekomst, maar is nog niet verkrijgbaar in het Neder-
lands.

c. Kosten

Nadelig is de hoge aanschafprijs van de Behavior Assessment Battery (BAB) voor kinderen en
volwassenen.

Aanbevelingen

Uitgangspunt voor onderstaande aanbevelingen is dat de logopedist werkt conform het lo-
gopedisch methodisch handelen. Er wordt vanuit gegaan dat de klachten en de hulpvraag
zijn verkend en dat een anamnestisch interview heeft plaatsgevonden met de PDS en/of
ouders/verzorgers.
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9. De logopedist of logopedist-stottertherapeut dient de ernst van het stotteren te bepa-
len met een daarvoor geschikt instrument. De Stuttering Severity Instrument (SSI) -
zowel binnen als buiten praktijk setting - heeft de voorkeur boven de Test voor stotte-
rernst lezers / niet-lezers (TVS-L/NL) omdat de SSI internationaal gangbaar is, valide is
en betrouwbaar lijkt.

10. De logopedist of logopedist-stottertherapeut dient stotterproblematiek op basis van
de ICF te inventariseren. Daarbij dient aandacht te zijn voor functies, externe factoren,
contextuele factoren, persoonlijke factoren, participatie en activiteiten. Als diagnos-
tisch instrument wordt voor kinderen vanaf 6 jaar, adolescenten en volwassenen de
Behavior Assessment Battery aanbevolen (in de rationale zullen we erop wijzen dat er
met name vanwege de Vlaamstaligheid wel beperkingen aan kleven).
Voor kinderen jonger dan 6 jaar wordt geen specifieke aanbeveling gegeven vanwege
het ontbreken van voor deze leeftijdsgroep specifieke diagnostische instrumenten. Er
wordt in dit verband verwezen naar de GLS (zie bijlage 1).

Rationale voor de aanbevelingen

- Aan de validiteit, betrouwbaarheid, beschikbaarheid, en aansluiten bij internationale
ontwikkelingen is een relatief groot gewicht toegekend, en minder aan factoren als kos-
ten, tijdsbeslag en taal van de BAB.

3. Wat zijn de effecten van stottertherapieén bij kinderen met stotteren
tot zes jaar?

De meest gehanteerde interventies voor de behandeling van stotteren bij kinderen tot 6 jaar
In Nederland zijn het ‘Lidcombe Programma’ en therapie gebaseerd op het ‘Verwachtingen
en Mogelijkheden Model’. In dit hoofdstuk wordt de werkzaamheid van het ‘Verwachtingen
en Mogelijkheden Model’ en het ‘Lidcombe Programma’ beschreven. Aanvullend wordt de
werkzaamheid van behandeling met Speech Motor Training en Sociaal-cognitieve gedrags-
therapie besproken.

Uitgangspunt is dat de werkzaamheid van een stottertherapie in interventiestudies met een
controlegroep, bij voorkeur in een ‘randomised controlled trial (RCT), is geévalueerd. Studies
waarbij een stottertherapie met ‘niets doen’” wordt vergeleken en studies waarbij verschil-
lende stottertherapieén worden vergeleken, komen aan bod. De effectiviteit van stotterthe-
rapieén is geévalueerd voor de volgende uitkomstmaten:

- stotterernst;

- vermijdingsgedrag (secundair gedrag);

- participatie;

- kwaliteit van leven;

- natuurlijkheid van het spreken.

Vanuit het perspectief van de persoon die stottert zijn alle uitkomstmaten cruciaal, behalve
natuurlijkheid van het spreken, die een lagere relevantie heeft. Een strikte vergelijking tus-
sen de studies is lastig omdat vaak verschillende uitkomstmaten worden gehanteerd.
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Voor de volgende hoofdstukken over de effectiviteit van stottertherapie en farmacotherapie
bij andere doelgroepen, zijn dezelfde uitgangspunten en uitkomstmaten gehanteerd.

Aanbeveling

11. Informeer ouders van stotterende kinderen tot 6 jaar over de voordelen van behande-
len van het stotteren in vergelijking met afwachten (vermindering van percentage ge-
stotterde lettergrepen en stotterernst). Bepaal in overleg met de ouders van het jonge
stotterende kind welke behandelmethode de voorkeur verdient, het ‘Lidcombe Pro-
gramma’ of behandeling gebaseerd op het ‘Verwachtingen en Mogelijkheden Model’.
Bespreek hiervoor met de ouders de verschillen tussen de beide behandelingen.

Rationale voor de aanbeveling

- Er is een redelijke mate van zekerheid dat behandelen van stotterende kinderen tot 6
jaar met het ‘Lidcombe Programma’ effectiever is in het verminderen van het percen-
tage gestotterde lettergrepen in vergelijking met niet behandelen.

- Schadelijke effecten van behandeling met het ‘Lidcombe Programma’ werden niet
aangetoond.

- Er is een geringe mate van zekerheid dat het effect van behandeling met het ‘Lidcom-
be Programma’ niet effectiever is dan behandeling gebaseerd op het ‘Verwachtingen
en Mogelijkheden Model’ en vice versa.

- Het ‘Lidcombe programma’ en het ‘Verwachtingen Mogelijkheden Model’ verdienen
de voorkeur boven behandelen met Speech Motor Training of Sociaal Cognitieve Ge-
dragstherapie gezien de mate van zekerheid over de grootte van het behandeleffect

Wat zijn de effecten van stottertherapieén bij kinderen in de leeftijd tussen 6 en 13 jaar?

In dit hoofdstuk wordt de werkzaamheid van verschillende stottertherapieén bij kinderen in
de leeftijd tussen 6 en 13 jaar beschreven.

Aanbeveling

12. Behandeling van stotteren bij kinderen in de leeftijd tussen 6 en 13 jaar wordt bij
voorkeur gebaseerd op een behandelplan dat alle ICF-elementen bevat en richt zich
op die categorie gedragingen, emoties en cognities die op grond van het assessment
en in overleg met het kind dat stottert en zijn ouders zijn bepaald.

Rationale voor de aanbeveling

- Er is een (zeer) geringe mate van zekerheid over de omvang waarmee na behandeling
van stotteren bij kinderen tussen 6 en 13 jaar het aantal gestotterde lettergrepen is
gereduceerd.
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Er is onvoldoende bewijs dat één stottertherapie bij de behandeling van kinderen die
stotteren in de leeftijd tussen 6 en 13 jaar effectiever is dan een andere stotterthera-
pie.

Eris een (zeer) geringe mate van zekerheid over de reductie van het aantal gestotterde
lettergrepen na behandeling bij kinderen tussen 6 en 13. Deze is minder sterk dan bij
kinderen tot 6 jaar en sterker dan bij adolescenten en volwassenen.

Gezamenlijk bepalen van de doelstellingen op grond van diagnostiek en in overleg met
het kind dat stottert en de ouders is gezien het multifactoriéle karakter van stotteren
gepast.

Wat zijn de effecten van stottertherapie bij adolescenten en volwasse-
nen met stotteren?

In dit hoofdstuk wordt de werkzaamheid van diverse stottertherapieén bij adolescenten en

volwassenen beschreven.

Aanbevelingen

13.

14.

15.

16.

Behandeling van stotteren voor adolescenten en volwassenen dient individueel gericht
te zijn. Dit kan in een individuele en/of groepssetting plaatsvinden. De behandeling is
gebaseerd op een in samenspraak tussen de logopedist/logopedist-stottertherapeut
en de persoon die stottert (‘shared decision making’) opgesteld behandelplan dat alle
ICF-elementen omvat. De wensen en behoeften van de persoon die stottert zijn de ba-
sis van dat behandelplan.

Afhankelijk van wat de persoon die stottert en de logopedist/logopedist-
stottertherapeut overeengekomen zijn is de behandeling gericht op de psychosociale
aspecten ((spreek-)angst en vermijdingsgedrag), op verbaal-motorische aspecten of op
beide. Bij de behandeling van de psychosociale aspecten wordt cognitieve gedragsthe-
rapie aanbevolen.

Overige elementen van stottertherapie dienen te zijn: Bevorderen van transfer. Het is
essentieel dat de persoon die stottert de geleerde vaardigheden en inzichten in het
dagelijks leven toepast. Bevorderen van zelfmanagement en onderhoud. De persoon
die stottert is in staat het stotteren en het daarmee samenhangende gedrag te evalue-
ren en dit zo nodig bij te sturen.

In algemene zin wordt het gebruik van op AAF gebaseerde apparaten afgeraden. Ech-
ter, in specifieke situaties kan apparatuur bij een deel van de personen die stotteren
voor een verlaging van het stotterpercentage zorgen. Men dient er rekening mee te
houden dat het effect doorgaans uitdooft.

Rationale voor de aanbevelingen

Diverse stottertherapieén hebben direct na behandeling positieve effecten op de stot-
terfrequentie die echter in grootte uiteenlopen. Zes maanden na de therapie rapporte-
ren sommige studies behoud van de positieve effecten en andere studies (enige) te-
rugval. De zekerheid over de effectgrootte is gering voor de uitkomstmaat stotterfre-
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quentie, door beperkingen in de studie-opzet en aantal deelnemers. Andere uit-
komstmaten dan stotterfrequentie zoals vermijdingsgedrag (situatievermijding en
woordvermijding), natuurlijkheid van het spreken, participatie of kwaliteit van leven
zijn onvoldoende onderzocht.

- De wetenschappelijke literatuur levert geen sterk bewijs dat de ene stottertherapie
(veel) effectiever is dan een andere stottertherapie.

- Gezamenlijk bepalen van de keuze voor een specifieke stottertherapie op geleide van
de wensen en behoeften van de persoon die stottert is dan ook gepast.

- Aan de kosten van stottertherapie heeft de werkgroep bij het opstellen van deze aan-
beveling geen groot gewicht kunnen toekennen, onder meer vanwege het ontbreken
van informatie over de huidige kosten.

- De aanbeveling voor therapie in een groepssetting berust op de ervaring van werk-
groepleden en op de ervaringen van personen die stotteren, zoals verwoord tijdens
een in het kader van deze richtlijn georganiseerde focusgroep. Therapie in een groeps-
setting kan de motivatie voor therapie versterken en een aanvulling zijn op lotgeno-
tencontact.

5. Wat zijn de effecten van farmacotherapie in het kader van stotterthe-
rapie bij adolescenten en volwassenen met stotteren?

In dit hoofdstuk wordt de werkzaamheid van diverse farmaca bij adolescenten en volwasse-
nen beschreven.

Aanbeveling

17. Gebruik van farmaca in het kader van stottertherapie wordt niet aanbevolen. Wanneer
sprake is van co-morbiditeit en stotteren, wordt aanbevolen om in samenspraak met
de PDS (en diens directe omgeving) en de voorschrijver van de farmaca te zoeken naar
een passende dosis farmaca.

Rationale voor de aanbevelingen

- Vrijwel alle farmaca gaan gepaard met bijwerkingen bij gebruik op langere termijn.
Gegeven het in het algemeen ontbreken van significante effecten van farmaca ener-
zijds en potentiéle bijwerkingen anderzijds is er geen reden om (langdurige) toepassing
van farmaca aan te bevelen.

6. Wanneer en met welke reden dient een patiént met stotteren door de
logopedist te worden doorverwezen naar een logopedist-stotter-
therapeut of naar een andere zorgverlener?
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Stotteren kan in grote mate de communicatie beinvloeden en daarmee ook het sociale en
emotionele welbevinden van de persoon die stottert. De behandeling kan complex zijn en
zal niet altijd alleen door een logopedist of logopedist-stottertherapeut kunnen worden uit-
gevoerd.

In dit hoofdstuk wordt beschreven wat de indicaties zijn om door te verwijzen van de logo-
pedist naar de gespecialiseerde logopedist-stottertherapeut, als ook van de logopedist of
logopedist-stottertherapeut naar een andere hulpverlener. Voor de aanbevelingen is gebruik
gemaakt van bevindingen uit de literatuur en van de kennis, ervaring en meningen van de
werkgroepleden. Voor het patiéntperspectief is gebruik gemaakt van het verslag van de fo-
cusgroepbijeenkomst van personen die stotteren.

Bij het tijdig doorverwijzen is het van belang om bijkomende problematiek te signaleren.
Hiervoor is gezocht naar geschikte instrumenten. Daarnaast is het zinnig om indien mogelijk,
een indicatie te hebben na hoe lang er gemiddeld genomen effect mag worden verwacht
van een therapie. Onvoldoende effect is een signaal dat er wellicht doorverwezen moet
worden.

Bij door- of terugverwijzen is gekeken naar hoe de overdracht naar en de afstemming met
andere behandelaars er uit zou kunnen zien.

Aanbevelingen
Deskundigheid

18. De logopedist dient de aanbevelingen uit deze richtlijn voor diagnostisch en therapeu-
tisch handelen te kunnen uitvoeren. Indien de logopedist zich daartoe onvoldoende in
staat acht, dient te worden doorverwezen naar een logopedist met meer expertise op
het gebied van stotteren of naar een logopedist-stottertherapeut.

In verband met sociaal-emotionele problematiek

19. Bij vermoeden van sociale angst of depressie bij de persoon die stottert op grond van
de bevindingen bij de Behaviour Assessment Battery (BAB) dient de logopedist of lo-
gopedist-stottertherapeut dit te objectiveren met de Strength and Difficulties Questi-
onnair of de Vier Dimensionale KlachtenlLijst. Bij een positieve indicatie dient de logo-
pedist of logopedist-stottertherapeut te overleggen met de PDS of de ouders over een
verwijzing naar de huisarts voor een mogelijke doorverwijzing naar een psycholoog of
psychiater.

20. De logopedist of logopedist-stottertherapeut dient na te vragen of er bij stotterende
kinderen en jongeren sprake is van pesten. Hierbij kan de vragenlijst uit de JGZ richtlijn
pesten worden gebruikt. Bij positieve indicatie dient de logopedist of logopedist-
stottertherapeut dit met de ouders te bespreken en de mogelijke vervolgstappen af te
spreken.
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In verband met verloop therapie

21.

22.

23.

De logopedist/logopedist-stottertherapeut verschaft tijdens de intake informatie aan
de persoon die stottert over de behandelmogelijkheden van logopedisten en logope-
dist-stottertherapeuten teneinde deze in staat te stellen tot het maken van een gein-
formeerde keuze t.a.v. de behandeling. De logopedist of logopedist-stottertherapeut
wijst onder meer op informatieve instanties en websites, zoals www.stotteren.nl.

Als de therapie gegeven door een logopedist bij stotterende kinderen tot zes jaar na 11
tot 12 behandelsessies of drie maanden behandeling onvoldoende progressie ten op-
zichte van de gestelde behandeldoelen laat zien, dient een logopedist-stottertherapeut
te worden geconsulteerd.

Als tijdens twee- of driemaandelijkse evaluaties van het therapieproces blijkt dat de
opgestelde realistische en haalbare behandeldoelen onvoldoende zijn gerealiseerd
volgens de persoon die stottert of de logopedist/logopedist-stottertherapeut, dan
moet de behandelende logopedist of logopedist-stottertherapeut de mogelijkheid van
verwijzing naar een andere behandelaar bespreken.

In verband met overdracht en afstemming bij doorverwijzing

24,

De logopedist/logopedist-stottertherapeut formuleert bij doorverwijzing een vraag-
stelling waarin de voor de vraagstelling relevante elementen van de ICF zijn opgeno-
men. De logopedist/logopedist-stottertherapeut maakt binnen zijn/haar regio werkaf-
spraken over samenwerking, door- en terugverwijzing en informatieoverdracht. Dit
wordt met de samenwerkingspartners vastgelegd.

Rationale voor de aanbeveling

1.

De complexiteit van stotteren en de bijkomende sociaal-emotionele problematiek
vraagt van de therapeut specifieke deskundigheid.

Doorgaan met een therapie die onvoldoende effect heeft is ongewenst.

Bij de behandeling van jonge stotterende kinderen tot en met zes jaar treedt gemid-
deld na 11-12 behandelsessies een significante verbetering van het stotteren op
(Kingston, Huber, Onslow, Jones, & Packman, 2003; Millard, Nicholas, & Cook, 2008;
Yaruss, Coleman, & Hammer, 2006)

Bij sommige personen die stotteren ontwikkelen zich serieuze emotionele problemen
zoals depressies of sociale angst (Blumgart, Tran, & Craig, 2010; Iverach & Rapee,
2013; Koedoot, Bouwmans, Franken, & Stolk, 2011; Tran, Blumgart, & Craig, 2011).
Kinderen en jongeren die stotteren hebben een grotere kans om gepest te worden en
ervaren van hun leeftijdsgenoten negatieve reacties op hun stotteren (Blood et al,
2010; Langevin, 2009).

De logopedist-stottertherapeut heeft extra expertise in het behandelen van stotteren.
De logopedist en logopedist-stottertherapeut zijn niet toegerust om complexe of ern-
stige sociaal-emotionele problematiek, al dan niet als gevolg van het stotteren, te be-
handelen.
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8.  Voor signalering van sociaal-emotionele problematiek wordt bij kinderen van 3 tot 13
jaar de Strength and Difficulties Questionnair (SDQ) aanbevolen (Ruiter & Jong, 2013) .
Deze is eenvoudig in het gebruik en is vrij verkrijgbaar (www.sdginfo.org).

9.  Voor signalering van sociaal-emotionele problematiek bij jongeren en volwassen wordt
de Vierdimensionale KlachtenLijst (4DKL) of de Depressieherkenningsschaal (DHS) aan-
bevolen (Ruiter & Jong, 2010). Beide instrumenten zijn eenvoudig in het gebruik en zijn
vrij verkrijgbaar via www.trimbos.nl.

7. Hoe dient adequate nazorg te worden georganiseerd en uitgevoerd?

In dit hoofdstuk wordt adequate nazorg gedefinieerd en worden aanleiding voor- en organi-
satie van nazorg voor personen die stotteren beschreven. Onder nazorg verstaat de werk-
groep in het kader van de richtlijn: het traject na afloop van therapie met bijhorende zorg en
nacontrole afspraken. Uitgangspunt hierbij is dat nazorg een cruciale rol kan hebben bij het
omgaan met terugval en dat programmatische aanpak van nazorg valt onder kwalitatief
goede zorg stotteren. Nazorg op maat, direct na de therapie georganiseerd en vormgegeven,
tijdig voorbereid, en na afsluiting van therapie gedurende twee jaar beschikbaar, voldoet
aan de behoefte van de personen die stotteren en is van belang bij het managen van het
stotteren (GLS, bijlage 1).

Nadrukkelijk onderdeel is ondersteuning vanuit de directe omgeving van de persoon die
stottert. Daarnaast kan nazorg georganiseerd worden in een multidisciplinaire context of in
een context van lotgenotencontact en/of zelfhulp. Binnen de gezondheidszorg is focus op
zelfmanagement van de patiént als onderdeel van (na)zorg in opmars en zeer relevant.

Aanbeveling

25. Elke aanpak bij stotteren moet oog hebben voor - en methoden insluiten om - gunsti-
ge langetermijneffecten te bevorderen en om met terugval om te gaan. De logope-
dist/logopedist-stottertherapeut dient dan ook de invulling van de nazorg als onder-
deel van het therapieproces te bespreken en overeen te komen met de PDS en zijn
omgeving. Bij afsluiting van de behandeling van stotteren dient de logope-
dist/logopedist-stottertherapeut een programmatische aanpak te kiezen voor een in-
dividueel nazorgplan gedurende 2 jaar. Voor de invulling van deze programmatische
aanpak wordt verwezen naar het document Gestandaardiseerde Logopedie-
Stottertherapie (zie bijlage 1 GLS). De logopedist/logopedist-stottertherapeut doet de
PDS en diens omgeving de suggestie om met het oog op terugvalpreventie en bevorde-
ring van langetermijneffecten contact te zoeken met lotgenoten, in de vorm van deel-
name aan activiteiten bijvoorbeeld georganiseerd door de patiéntvereniging De-
mosthenes.
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Rationale voor de aanbeveling

Terugval komt geregeld voor en grote winst kan pas bereikt worden als de persoon die
stottert in niet-klinische situaties (d.w.z. tijdens participatie in de maatschappij) de
transfer van de therapie heeft geinternaliseerd en kan beschikken over een nazorgtra-
ject.

De begrippen nazorg en zelfhulp worden niet altijd duidelijk van elkaar onderscheiden
in literatuur over stotteren.

De doelen van kwalitatief goede nazorg stotteren dienen te worden gedefinieerd.

In literatuur over stotteren en in de klinische praktijk wordt doorgaans een wenselijke
duur van 2 jaar nazorg aangehouden.

Aan de kosten van nazorg heeft de werkgroep bij het opstellen van deze aanbeveling
geen groot gewicht kunnen toekennen, onder meer vanwege het ontbreken van in-
formatie over de huidige kosten.
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Hoofdstuk 1: Algemene inleiding en verantwoording

1.1 Achtergrond en aanleiding

In Nederland komt stotteren bij 5 tot 17% van alle kinderen voor. Ongeveer 1% van de Ne-

derlandse bevolking stottert chronisch. Stotteren kan sociale en maatschappelijke beperkin-

gen geven en het behandelen en/of begeleiden van personen die stotteren en hun naaste

verwanten, kan een belangrijke bijdrage leveren aan het verminderen van deze beperkingen.

In Nederland worden er diverse technieken om stotteren te behandelen vanuit verschillende

therapievormen aangeboden. Het succes van de geboden therapie kan wisselend zijn. Voor

de logopedist, de logopedist-stottertherapeut, de persoon die stottert en de zorgverzekeraar

is lang niet altijd duidelijk welke therapievorm in welke situatie het beste is.

Tot nu toe ontbreken evidence-based richtlijnen in Nederland op het gebied van stotteren.

Evidence-based richtlijnen zijn “documenten met aanbevelingen, gericht op het verbeteren

van kwaliteit van zorg, berustend op systematische samenvattingen van wetenschappelijk

onderzoek en afwegingen van de voor- en nadelen van de verschillende zorgopties, aange-

vuld met expertise en ervaringen van zorgprofessionals en zorggebruikers.” (Richtlijn voor

Richtlijnen, 2011), en hebben als doel:

- hanteerbaar maken van de snel groeiende informatiestroom;

- ongewenste variatie in handelen tussen zorgverleners te verminderen;

- het klinisch handelen meer te baseren op wetenschappelijk bewijs dan op ervaring en
meningen;

- transparanter te kunnen werken, onder andere voor verwijzers en patiénten. (EBRO
handleiding, 2007; Richtlijn Parkinson).

Richtlijnen zijn een middel om de beste zorg expliciet te maken op basis van drie verschillen-
de bronnen: wetenschappelijke evidentie, expertise van deskundigen in de beroepsgroep en
de expertise van patiénten. Richtlijnen vormen tevens een belangrijke basis voor nieuw op te
zetten klinisch en praktijkgericht wetenschappelijk onderzoek doordat tijdens de literatuur-
review ten behoeve van de richtlijn lacunes in de wetenschappelijke literatuur zichtbaar
worden.

Er zijn drie Engelstalige richtlijnen op het gebied van stotteren beschikbaar. Deze richtlijnen
zijn verouderd en niet direct van toepassing op de Nederlandse situatie. De meest invloedrij-
ke richtlijnen zijn richtlijnen die op nationaal niveau zijn ontwikkeld en op lokaal niveau wor-
den geinterpreteerd (Barkham et al., 2010). De Nederlandse Vereniging voor Logopedie en
Foniatrie (NVLF), de Nederlandse Vereniging voor Stottertherapie (NVST) en Demosthenes,
de patiéntenvereniging voor (ouders van) kinderen en volwassenen die last hebben van stot-
teren, hebben daarom de wens uitgesproken om te definiéren hoe diagnostiek, behandeling
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en nazorg van cliénten met stotteren eruit dienen te zien. Demosthenes benadrukt tevens
dat er informatie voor personen die stotteren moet komen zodat zij een deskundige logope-
dist/ logopedist-stottertherapeut kunnen inschakelen. Het CBO is door de NVLF, NVST en
Demosthenes benaderd als partij met veel ervaring op het gebied van richtlijnontwikkeling.
Het CBO wil patiéntenzorg verbeteren in samenwerking met professionals, patiénten en
zorgorganisaties en wil bijdragen aan het verbeteren van de zorg voor mensen die stotteren.
Demosthenes, de NVLF, NVST en het CBO hebben gezamenlijk een plan van aanpak gemaakt
voor de ontwikkeling van een Richtlijn Stotteren, waarin de gekozen methode van richtlijn-
ontwikkeling is afgestemd op de eisen die aan evidence-based richtlijnontwikkeling in Neder-
land en daarbuiten gesteld worden.

1.2 Doelen van de richtlijn

De richtlijn beoogt de kwaliteit en doelmatigheid van de geleverde zorg door logopedisten
en logopedist-stottertherapeuten aan personen die stotteren en hun omgeving te verbete-
ren. Deze richtlijn doet duidelijke uitspraken over optimale logopedische zorg aan personen
die stotteren op het gebied van diagnostiek, behandeling, doorverwijzing en nazorg, waarbij
rekening is gehouden met de stand van zaken van de wetenschappelijke literatuur en inzich-
ten binnen de beroepsgroep anno 2013. Verder beoogt de richtlijn de kennis over stotteren
van logopedisten, logopedist-stottertherapeuten, artsen, onderwijsinstellingen en personen
die stotteren en hun ouders te vergroten.

1.3 Doelpopulatie

De richtlijn geeft aanbevelingen over diagnostiek, behandeling, nazorg en begeleiding van
kinderen, adolescenten en volwassenen, met stotteren.

Ontwikkelingsstotteren ontstaat over het algemeen voor het zesde levensjaar, meestal tus-
sen de tweeéneenhalf en vier jaar. Deze meest voorkomende vorm van stotteren wordt
ontwikkelingsstotteren genoemd. Dit in tegenstelling tot andere vormen van stotteren die
bijvoorbeeld ontstaan als gevolg van een neurologische aandoening, een trauma of door
emotionele stress.

Deze richtlijn is uitsluitend gericht op het ontwikkelingsstotteren, maar de term stotteren is
hiervoor algemeen geldend onder logopedisten en stottertherapeuten.

1.4 Beoogde gebruikers

De richtlijn is opgesteld voor logopedisten en logopedist-stottertherapeuten. Andere zorg-
verleners die in aanraking komen met volwassenen, kinderen en adolescenten met stotteren
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zoals huisartsen, jeugdartsen, kinderartsen, KNO-artsen, psychologen, bedrijfsartsen, leraren
en maatschappelijk werkers, kunnen de richtlijnen raadplegen om de zorg aan personen die
stotteren te optimaliseren. Tevens kan de richtlijn worden gebruikt door zorgverzekeraars
en personen die stotteren, zodat zij weten wat zij van de zorg mogen verwachten.

1.5 Primair betrokkenen in de richtlijnontwikkeling

Het initiatief voor het ontwikkelen en implementeren van de evidence-based richtlijn stotte-
ren bij kinderen en volwassenen is genomen door de Nederlandse Vereniging voor Stotter-
therapie (NVST), Demosthenes, de patiéntenvereniging voor (ouders van) kinderen en vol-
wassen die stotteren en de Nederlandse Vereniging voor Logopedie en Foniatrie (NVLF). De
richtlijn is ontwikkeld onder auspicién van de NVLF; de NVLF is de opdrachtgever en eigenaar
van de richtlijn.

1.6 Werkgroep en klankbordgroep

Voor het ontwikkelen van deze richtlijn is in 2012 een werkgroep samengesteld. Deze werk-
groep bestaat uit vertegenwoordigers van de meest relevante beroepsorganisaties die bij de
diagnostiek en behandeling van stotteren zijn betrokken, alsmede vertegenwoordigers van-
uit de patiéntenvereniging en richtlijnmethodologen vanuit het CBO.

De werkgroep was verantwoordelijk voor het opstellen van de conceptrichtlijn en het vast-
stellen van de definitieve richtlijntekst. Bij het samenstellen van de werkgroep is rekening
gehouden met de geografische spreiding van de werkgroepleden en een evenredige verte-
genwoordiging van de verschillende verenigingen en academische achtergrond. De werk-
groepleden hebben onafhankelijk gehandeld en waren gemandateerd door hun vereniging
voor deelname aan de werkgroep. Alle werkgroepleden hebben de belangenverklaring inge-
vuld. Geen van hen heeft relevante belangen gemeld.

Een aantal beroepsorganisaties, die indirect zijn betrokken bij de diagnostiek en behandeling
van volwassenen en kinderen die stotteren, participeerde in een klankbordgroep. Hen werd
gevraagd welke belangrijke knelpunten zij in de zorg voor kinderen en volwassen met stotte-
ren ervaren. Tijdens de commentaarfase werd de leden van de klankbordgroep gevraagd
feedback op de conceptrichtlijn te geven.

1.7 Patiéntperspectief

Het patiéntperspectief heeft bij het opstellen van deze richtlijn een centrale plaats ingeno-
men. Patiéntvertegenwoordigers van de patiéntenvereniging Demosthenes participeerden in
de werkgroep. Ook is er een focusgroep gevormd met personen die stotteren en ouders van
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kinderen die stotteren, die al dan niet lid van de patiéntenvereniging Demosthenes zijn, zo-
dat de populatie personen die stotteren in Nederland zo evenredig mogelijk werd vertegen-
woordigd bij het opstellen van de richtlijn.

1.8 Werkwijze

a. Knelpunten en uitgangsvragen
Om knelpunten in de zorg aan personen die stotteren te inventariseren werden personen

die stotteren en betrokken zorgprofessionals, via diverse kanalen, uitgenodigd een knelpun-
tenquéte in te vullen. Op grond van de resultaten van de enquéte is er een knelpuntenanaly-
se opgesteld vanuit zowel het patiénten- als het zorgverleners-perspectief. De knelpunten
zijn nader uitgediept tijdens een focusgroepbijeenkomst met personen die stotteren en ou-
ders van kinderen die stotteren. Op basis van de knelpuntenanalyse zijn er conceptuitgangs-
vragen geformuleerd die vervolgens zijn beoordeeld door de werkgroep. Een definitieve lijst
met uitgangsvragen is opgesteld, na verwerking van het commentaar van de werkgroep,
gericht op de meest belangrijke knelpunten in de dagelijkse praktijk (bijlage 7). De uitgangs-
vragen vormen de basis voor de verschillende hoofdstukken van deze richtlijn.

b. Werkwijze werkgroep
De werkgroep heeft gedurende een periode van ongeveer anderhalf jaar gewerkt aan de

beantwoording van de uitgangsvragen en opstellen van de tekst voor de conceptrichtlijn. De
methodologen hebben de wetenschappelijke onderbouwingen geschreven. De conclusies uit
de literatuur vormden de basis voor het opstellen van de aanbevelingen. De verantwoorde-
lijke werkgroepleden deden daarvoor een voorzet, die tijdens de werkgroepvergadering
werd besproken en desgewenst aangevuld met praktijkinformatie. De aanbevelingen zijn tot
stand gekomen op basis van (informele) consensus binnen de werkgroep. Voor een beperkt
aantal uitgangsvragen hebben werkgroepleden een tekst geschreven die niet werd geba-
seerd op de resultaten van systematisch literatuuronderzoek omdat op voorhand duidelijk
was dat hiervoor niet of nauwelijks wetenschappelijk bewijs aanwezig was. Tijdens plenaire
vergaderingen werden de teksten besproken en geaccordeerd na verwerking van het com-
mentaar. De door de werkgroep geaccordeerde conceptrichtlijn is vervolgens voor commen-
taar aangeboden aan de betrokken beroeps- en patiéntverenigingen. Na de verwerking van
dit commentaar is een definitief concept van de richtlijn op 8 oktober 2014 door de werk-
groep vastgesteld en ter autorisatie naar de relevante beroepsorganisaties gestuurd. Eind
oktober 2014 werd de richtlijn goedgekeurd door de besturen van de beroepsverenigingen.

c. Wetenschappelijke onderbouwing
De richtlijn is gebaseerd op bewijs uit gepubliceerd wetenschappelijk onderzoek. Artikelen

werden gezocht door het verrichten van systematische zoekacties in relevante database zo-
als de Cochrane Library, Medline, Embase, Psycinfo en Cinahl. Bij elke uitgangsvraag hoort
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een aparte zoekstrategie, deze zijn kort beschreven per uitgangsvraag en opvraagbaar bij het
CBO. Naast de literatuur uit de search zijn er bij een aantal vragen ook publicaties meege-
nomen uit de archieven van de werkgroepleden, mits zij aan de inclusiecriteria voldeden.
Therapievormen en behandelprogramma’s waarvoor geen publicaties die voldeden aan de
inclusiecriteria beschikbaar waren, werden niet gebruikt voor de wetenschappelijke onder-
bouwing, maar eventueel in het kader van het professionele perspectief besproken als on-
derdeel van de overige overwegingen.

Na selectie van de meest relevante literatuur werden de artikelen die betrekking hadden op
therapeutische interventies beoordeeld op kwaliteit van het onderzoek en gegradeerd naar
mate van bewijs. Voor studies naar de validiteit, betrouwbaarheid en normering van di-
agnostische instrumenten werd afgezien van een gradering van de kwaliteit van bewijs.

De kwaliteit van bewijs — ook wel aangeduid als de mate van zekerheid van de effectgrootte
voor een uitkomstmaat — werd beoordeeld met behulp van GRADE (Guyatt 2008). GRADE is
een methode die per uitkomstmaat van een interventie een gradering aan de kwaliteit van
bewijs toekent op basis van de mate van vertrouwen in de schatting van de effectgrootte
(tabel 1 en 2).

Tabel 1. Indeling van de kwaliteit van bewijs of mate van zekerheid ten aanzien van de effectgrootte voor
een uitkomstmaat volgens GRADE

Mate van Omschrijving

zekerheid

effectgrootte

Groot Het werkelijke effect ligt dicht in de buurt van de schatting van het effect.

Matig Het werkelijke effect ligt waarschijnlijk dicht bij de schatting van het effect, maar er is een

mogelijkheid dat het hier substantieel van afwijkt.

Gering Het werkelijke effect kan substantieel verschillend zijn van de schatting van het effect.

Z eer gering Het werkelijke effect wijkt waarschijnlijk substantieel af van de schatting van het effect.
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Tabel 2. De kwaliteit van bewijs of mate van zekerheid ten aanzien van de effectgrootte wordt bepaald op
basis van de volgende criteria

Type bewijs RCT start in de categorie ‘hoog’.
Observationele studie start in de categorie ‘laag’.
Alle overige studietypen starten in de categorie ‘zeer laag’.

Afwaarderen ‘Risk of bias’ —1 Ernstig
—2 Zeerernstig

Inconsistentie —1 Ernstig
—2 Zeerernstig

Indirect bewijs —1 Ernstig
—2 Zeerernstig

Onnauwkeurigheid —1 Ernstig
—2 Zeerernstig

Publicatiebias —1 Waarschijnlijk
— 2 Zeer waarschijnlijk

Opwaarderen Groot effect +1 Groot
+2 Zeer groot

Dosis response relatie +1 Bewijs voor gradiént

Alle plausibele confounding +1 zou een effect kunnen reduceren
+1 zou een tegengesteld effect kunnen
suggereren terwijl de resultaten geen

effect laten zien

d. Totstandkoming van de aanbevelingen
Voor het komen tot een aanbeveling zijn er naast het wetenschappelijk bewijs ook andere

aspecten van belang, bijvoorbeeld: balans van gewenste en ongewenste effecten, belasting
van een therapie, patiéntvoorkeuren, professioneel perspectief, beschikbaarheid van specia-
le technieken of expertise, organisatorische aspecten, maatschappelijke consequenties of
kosten.

Ter inventarisatie van het professioneel perspectief werden ook buitenlandse richtlijnen
aangaande de diagnostiek, behandeling, begeleiding en beoordeling van stotteren geraad-
pleegd. Hiervoor is gezocht in de databases van de US National Guideline Clearinghouse
(www.guideline.gov) en het Guidelines International Network (www.g-i-n.net).

Deze aspecten worden besproken na de ‘Conclusie’ onder het kopje ‘Van bewijs naar aanbe-
veling’. De uiteindelijk geformuleerde aanbeveling is het resultaat van het beschikbare be-
wijs in combinatie met deze overige overwegingen. Het volgen van deze procedure en het
opstellen van de richtlijn in dit format heeft als doel de transparantie van de richtlijn te verg-
roten. Door aan de aanbeveling een rationale toe te voegen wordt getracht deze transparan-
tie te effectueren. Het biedt ruimte voor een efficiénte discussie tijdens de werkgroepverga-
deringen en vergroot bovendien de helderheid voor de gebruiker van de richtlijn.
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1.9 Disseminatie en Implementatie

In de verschillende fasen van de richtlijnontwikkeling is geprobeerd rekening te houden met
de implementatie van de richtlijn en de daadwerkelijke uitvoerbaarheid van de aanbevelin-
gen. Daarbij is expliciet gelet op factoren die de invoering van de richtlijn in de praktijk kun-
nen bevorderen of belemmeren. Daarnaast is er een patiéntenversie van de richtlijn ontwik-
keld. De richtlijn wordt verspreid onder alle relevante beroepsgroepen, patiéntenorganisa-
ties en onderwijsinstellingen. Er wordt aandacht voor de richtlijn gevraagd via publicaties in
tijdschriften en websites van de verschillende verenigingen. Ook is de richtlijn te downloa-
den vanaf de website van het CBO: www.cbo.nl.

1.10 Juridische betekenis richtlijnen

Richtlijnen zijn geen wettelijke voorschriften, maar wetenschappelijk onderbouwde en breed
gedragen inzichten en aanbevelingen waaraan zorgverleners zouden moeten voldoen om
kwalitatief goede zorg te verlenen. Aangezien richtlijnen uitgaan van ‘gemiddelde patiénten’,
kunnen zorgverleners in individuele gevallen zo nodig afwijken van de aanbevelingen in de
richtlijn. Afwijken van richtlijnen is, als de situatie van de patiént dat vereist, soms zelfs
noodzakelijk. Wanneer van de richtlijn wordt afgeweken, moet dit beargumenteerd, gedo-
cumenteerd en, waar nodig, in overleg met de patiént worden gedaan.

1.11 Herziening van de richtlijn

Uiterlijk in 2019 wordt door de NVLF en de NVST, na raadpleging van of op advies van aan de
richtlijn participerende verenigingen, bepaald of deze richtlijn nog actueel is. Zo nodig wordt
een nieuwe werkgroep geinstalleerd om (delen van) de richtlijn te herzien. De geldigheid van
de huidige richtlijn komt eerder te vervallen indien nieuwe ontwikkelingen aanleiding zijn
om een herzieningstraject te starten.

1.12 Financiering

De richtlijn is mede mogelijk gemaakt door cofinanciering van de Nederlandse Vereniging
voor Logopedie en Foniatrie, Demosthenes, de patiéntenvereniging voor (ouders van) kin-
deren en volwassen die stotteren, de Nederlandse Vereniging voor Stottertherapie (NVST)
en het Damsté-Terpstra Fonds.
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Hoofdstuk 2: Stotteren en logopedie

2.1 Beschrijving van stotteren

Stotteren is een stoornis in de vloeiendheid van het spreken. Kenmerkend voor stotteren zijn
herhalingen en verlengingen van klanken en syllabes. Ook kunnen er gespannen pauzes of
blokkades optreden die het ritme van de spraak verstoren. Dit gedrag is onvrijwillig en de
persoon die stottert (PDS) heeft het niet onder controle. De herhalingen, verlengingen en
blokkades worden aangeduid met de term ‘kernstottergedrag’ of ‘kernstotteren’.

Daarnaast bestaat er ‘secundair stottergedrag’, dat ontstaat als reactie op het kernstotter-
gedrag. Voorbeelden zijn vluchtgedragingen, variérend van het kiezen van synoniemen voor
gevreesde woorden tot het uit angst, frustratie en schaamte kiezen voor sociaal isolement
om het spreken te ontwijken en het stotteren te verbergen, of vechtgedragingen, variérend
van het onnatuurlijk knipperen met de ogen tot onwillekeurige bewegingen van de extremi-
teiten. Stotteren kan dus grote gevolgen hebben voor het persoonlijke en sociale functione-
ren van de PDS.

De mate van stotteren varieert per situatie. In spreeksituaties die spanning opwekken zoals
spreken voor een groep of telefoneren, kan het stotteren verergeren. Spreken tegen een
klein kind of praten als je alleen bent, zijn voorbeelden van situaties waarin het spreken
vloeiender wordt. Ook zingen gaat bijna altijd vloeiend.

Stotteren ontstaat over het algemeen voor het zesde levensjaar, meestal tussen de tweeén-
eenhalf en vier jaar. Deze meest voorkomende vorm van stotteren wordt ontwikkelingsstot-
teren genoemd. Dit in tegenstelling tot andere vormen van stotteren die bijvoorbeeld kun-
nen ontstaan als gevolg van bijvoorbeeld een neurologische aandoening, een trauma, of
door emotionele stress.

Deze richtlijn is uitsluitend gericht op het ontwikkelingsstotteren. Overal waar staat ‘stotte-
ren” wordt ‘ontwikkelingsstotteren’” bedoeld, omdat de term stotteren hiervoor algemeen
geldend is onder logopedisten en stottertherapeuten.

2.1.1 Epidemiologie

De prevalentie van stotteren, het aantal personen dat stottert op een specifiek moment,
wordt geschat op 0,72 tot 1% van de wereldbevolking. Omdat stotteren vaak herstelt bij
kinderen onder de zes jaar, is de prevalentie in deze jonge bevolkingsgroep groter dan bij
een oudere populatie. De incidentie voor stotteren, het aantal nieuwe gevallen per jaar,
wordt geschat op 5 tot 17%.

De gegevens over prevalentie en incidentie verschillen per studie. Dit heeft onder andere te
maken met verschillen in de definitie van stotteren, de leeftijd van de onderzoeksgroep en
de onderzoeksmethode. Ook de genoemde herstelpercentages zijn niet eenduidig. Het per-
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centage herstel van stotteren wordt geschat op 50 tot 94% (spontaan of met behulp van
therapie) (Yairi & Ambrose 2013).? Kort nadat de eerste stottersymptomen zijn waargeno-
men wordt de kans op spontaan herstel geschat op ongeveer 75%. Naarmate het stotteren
langer aanwezig is neemt de kans op spontaan herstel af. Het meeste herstel vindt plaats in
de periode voor het 7° levensjaar maar loopt door tot in de tienerjaren. Herstel van stotte-
ren bij adolescenten en volwassenen is nog steeds mogelijk, maar is vrij zeldzaam (Finn et al
2005; Kell et al 2009).

Er zijn meer stotterende mannen dan vrouwen. Al op jonge leeftijd beginnen er meer jon-
gens te stotteren dan meisjes (2:1) en het herstel bij meisjes is daarnaast ook groter dan bij
jongens. De ratio stotterende mannen-vrouwen bij volwassenen is ongeveer 4 :1 (Yairi &
Ambrose 2013). Stotteren komt over de hele wereld voor, bij ieder ras en in iedere cultuur.

2.1.2 Oorzaak stotteren

Er zijn veel theorieén over stotteren, maar ‘de’ oorzaak van stotteren is vooralsnog onbe-
kend. Stotteren wordt gezien als een multifactoriéle stoornis: meerdere factoren zijn van
invloed op het ontstaan van stotteren. Hieronder worden de belangrijkste factoren ge-
noemd.

Genetische factor

Tweelingstudies en familiestudies geven duidelijke aanwijzingen voor het bestaan van een
sterke genetische factor (Bloodstein & Bernstein Ratner 2008; Rautakoski et al 2012). Er is
berekend dat stotteren voor ca. 80% te verklaren is vanuit de genetische achtergrond. Er zijn
aanwijzingen gevonden dat diverse genen en risico-allelen mogelijk een rol spelen bij stotte-
ren (Raza et al 2012).

Hersenstructuren en functies

Al sinds ongeveer 1920 wordt er onderzoek gedaan naar functionele en structurele verschil-
len in de hersenen van mensen die stotteren. Uit elektrofysiologische studies en fMRI stu-
dies komt naar voren dat er meer rechterhelfthersenactiviteit is tijdens spreektaken, met
name een overactivatie van de rechter pre-centrale sensomotorische cortex (o.a. De Nil,
Kroll & Houle 2001). Onderactiviatie wordt gevonden in gebieden die geassocieerd worden
met auditieve functies. Dit betekent mogelijk dat mechanismes waarmee de eigen spraak
wordt gehoord, niet goed functioneren (Brown et al 2005). Er zijn daarnaast aanwijzingen
voor een rol van de basale ganglia bij stotteren (Alm 2004).> Ook worden er anatomische

? Yairi en Ambrose geven aan dat is de bestudeerde studies niet altijd onderscheid gemaakt is tussen spontaan
herstel of herstel vanwege gevolgde therapie. Het geschatte spontaan herstel is daarom beduidend lager dan
94%

® De basale ganglia (of basale kernen) zijn een groep van kernen van diverse oorsprong in de hersenen van
vertebraten, die fungeren als een samenhangende functionele eenheid, verband houdend met onder meer
routinematige gedragingen, en cognitieve en emotionele functies.
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verschillen gevonden in hersenstructuren, met name van de grijze en de witte massa (Chang
et al 2008). Deze verschillen zijn ook te zien bij stotterende kinderen. Dit zijn een aantal
voorbeelden van resultaten uit hersenonderzoek die de aanwezigheid van een neurologische
factor duidelijk maken. De vraag of de gevonden verschillen in de hersenen een oorzaak of
een gevolg van stotteren is, staat nog ter discussie. Tevens is niet duidelijk welke gevonden ver-
schillen duiden op pathologie.

Sensomotoriek

Divers onderzoek naar de sensomotoriek van PDS laat zien dat het sensomotorische systeem
van PDS trager reageert dan van controle groepen, en dat het minder stabiel is. Dit geldt
zowel voor taken die gerelateerd zijn aan spreken (ook vloeiende spraak) als voor andere
sensomotorische vaardigheden zoals ritmische handenklap taken (o0.a. Smith et al 2010; Ole-
ander, Smith & Zelaznik 2010).

Taal factor

Stotteren ontstaat in de periode dat de taal zich ontwikkelt, op een moment dat kinderen
steeds langere zinnen gaan gebruiken en een grote uitbreiding van de woordenschat door-
maken. Uit resultaten van diverse studies naar de samenhang tussen taalvaardigheid en
stotteren blijkt dat er subtiele verschillen gevonden worden in taalvaardigheden van stotte-
rende kinderen in vergelijking met kinderen die niet stotteren, zowel in de receptieve als de
productieve taal (Bloodstein & Bernstein Ratner 2008; Ntourou et al 2013; Yairi & Ambrose,
2005; Seery & Yairi, 2013; Anderson et al, Reilly, 2013). Op gestandaardiseerde taaltests ko-
men deze verschillen niet naar voren. Bijna alle studies wijzen uit dat stotterende kinderen
meer fonologische problemen hebben dan vloeiend sprekende kinderen. Taalfactoren kun-
nen daarnaast invioed hebben op het stottermoment (vooraan in de zin, inhoudswoord,
meer in complexe talige structuren). Er zijn geen consistente aanwijzingen dat stotteren
meer voorkomt bij meertalige kinderen dan bij eentalige kinderen (Shenker 2011).

Persoonlijkheid

Er is veel onderzoek gedaan naar de persoonlijkheidsstructuur van PDS, maar er zijn geen
aanwijzingen voor een onderliggend neurotische - of persoonlijkheidsstoornis als oorzaak
voor stotteren. De emotionele problemen van de PDS zijn eerder een reactie op het stotte-
ren dan een oorzaak hiervan en zijn dus secundair. In onderzoek naar temperament bij stot-
terende kinderen, wordt gezocht naar bepaalde temperamentskenmerken die geassocieerd
kunnen worden met stotteren. Verschillende studies laten tegenstrijdige resultaten zien, wat
het moeilijk maakt om duidelijke conclusies te trekken. Een aantal studies laat zien dat stot-
terende kinderen zich minder goed kunnen aanpassen, een kortere aandachtspan hebben en
meer negatieve gevoelens hebben (Eggers, De Nil & Van den Bergh 2010; Kefalianos et al
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2012). De vraag of dit een oorzaak of wellicht een gevolg van het stotteren is kan op dit mo-
ment nog niet beantwoord worden.

Omgeving

Onderzoek naar het verschil in leefomgeving van vloeiend sprekend kinderen en kinderen
die stotteren heeft geen duidelijke resultaten opgeleverd. Ouders van stotterende kinderen
lijken niet anders in karakter of opvoedingsstijl. Een stressvolle omgeving of gebeurtenis
wordt wel gezien als een mogelijke factor die het stotteren kan uitlokken of in stand houden.

Leerfactoren

Klassieke en operante conditioneringsprocessen zorgt ervoor dat het stotteren zich steeds
verder ontwikkelt. Het bij stotteren horende secundaire gedrag kan vanuit leertheoretisch
gezichtspunt worden verklaard. Zo kunnen bepaalde situaties door eerdere ervaringen geas-
socieerd worden met stotteren, zoals bijvoorbeeld opbellen (klassieke conditionering). Een
voorbeeld van operante conditionering is het doorduwen op een stottermoment, waardoor
iemand verder kan spreken: het inzetten van motorische spanning wordt beloond.

2.1.3 Stotteren en het International Classification of Functioning Disability and
Health (ICF) model

Volgens het International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) model
worden gezondheidsproblemen geordend in termen van anatomische eigenschappen en
functiestoornissen, beperkingen in activiteiten en problemen met de participatie. Of een
persoon problemen in activiteiten en participatie ervaart, is niet alleen afhankelijk van de
aanwezigheid en ernst van de functiestoornis, maar ook van persoonlijke factoren en exter-
ne factoren. Deze zijn daarom onderdeel van het ICF-model.

In figuur 1 wordt een overzicht gegeven van de gezondheidsproblemen die samenhangen
met stotteren en de factoren die deze problemen kunnen beinvloeden. De stoornissen zijn
ingedeeld volgens de terminologie van het ICF, zoals beschreven in de ICF voor de Logopedie
van de Nederlandse Vereniging voor Logopedie en Foniatrie (NVLF) (2009).*

*Ervalt op de logica van deze indeling wel een en ander af te dingen, maar er is voor gekozen de officiéle tekst
van de NVLF aan te houden.
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Functies

STEM EN SPRAAK

Vloeiendheid en ritme van spreken

productie van een vloeiende, ononderbroken spraakvloed.

gebrek aan vloeiendheid,

herhaling van klanken,

woorden of delen van woorden en onregelmatige onderbrekingen in de spraak,
verlengen, meervoudig herhalen (van klanken/lettergrepen/woorden)
woord-/klankinterjecties

valse starts

ritme van spreken

Snelheid van spreken

bradylalie en tachylalie

Spraakmelodie

monotone spraak

Spreekadem

inverse adembeweging

thoracale ademhaling

geringe ademspan

geforceerd ademhalen voor spreken

te snelle uitstoot van adem tijdens spreken

Motorische aspecten van spreken

klankblokkades

tremoren in kaak en/of lip
meebewegen van lichaamsdelen
timing van spraakbewegingen

ACTIVITEITEN EN PARTICIPATIE; Beperkingen in doelgerichte vaardigheden

1.

COMMUNICATIE

Converseren en Bespreken

starten van conversatie

gaande houden van conversatie

met één persoon converseren of bespreken

met meerdere personen converseren of bespreken

Gebruiken van communicatieapparatuur

telefoons, skype, face time

2.

ACTIVITEITEN GEBIEDEN

Algemene tussenmenselijke interacties

aangaan van relaties
aangaan sociale interactie
omgaan met onbekenden

Opleiding

deelnemen aan opleiding

Beroep en werk

verwerven en behouden van werk

Maatschappelijk, sociaal en burgerlijk leven

meedoen aan aspecten van het sociaal-maatschappelijk leven

EXTERNE FACTOREN

ondersteuning en relaties
attitudes
diensten/systemen/beleid
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PERSOONLUKE FACTOREN

Comorbiditeit

Coping stijl

Zelfvertrouwen

Overtuigingen rond ziekte en functioneren
Communicatie behoefte

Mentale persoonlijke factoren /cognities

Figuur 1. Overzicht van de gezondheidsproblemen die samenhangen met stotteren en de factoren die deze problemen kun-
nen beinvloeden.

2.1.4 De ontwikkeling van stotteren

Veel kinderen maken tijdens de spraak-taalontwikkeling , in de leeftijd van 2 tot 5 jaar, een
periode door waarin de spraak onvloeiend wordt. Deze normale onvloeiendheden bestaan
uit bijvoorbeeld spanningsloze herhalingen van woorden of zinsdelen, interjecties en zinrevi-
sies. Er zijn geen secundaire gedragingen en de kinderen zelf merken de onvloeiendheden
meestal niet op.

Bij jonge stotterende kinderen komen deze normale niet-vloeiendheden ook voor. Daarnaast
hebben zij een ander soort, meer stotterachtige onvloeiendheden en is de frequentie van de
onvloeiendheden hoger dan normaal. De ontwikkeling van stotteren is niet voor iedereen
hetzelfde, maar het stottergedrag toont per leeftijdsgroep veel overeenkomsten. De ontwik-
keling van normaal onvloeiend tot gevestigd stotteren wordt weergegeven in tabel 1. Deze is
beschreven in vijf fases. De geschetste hiérarchie uit tabel 1 wordt vaak zo doorlopen, maar
het is ook goed mogelijk dat een kind de ene dag normaal onvloeiend is en de andere dag
kenmerken overgangsstotteren vertoont. Sommige kinderen starten meteen vanaf de eerste
dag in de fase van beginnend stotteren. Er zijn dus verschillende ontwikkelingspaden.

Ontwikkelingsniveau Kerngedrag Secundair gedrag Gevoelens en atti-
tudes

Normale niet- 10 of minder niet- Geen Niet bewust, geen

vloeiendheden vloeiendheden per 100 woor- bezorgdheid

den; enkelvoudige herhalingen;
vooral herhalingen, interjecties

en revisies
Grensgeval (borderli- 11 of meer onvloeiendheden Geen Meestal niet be-
ne) stotteren per 100 woorden; meer dan wust; op sommige
twee herhalingen per eenheid; momenten wel
meer herhalingen en verlengin- bewust of licht
gen dan interjecties en revisies gefrustreerd
Beginnend stotteren Snelle, onregelmatige en ge- Vluchtgedragingen zoals Bewust van on-
spannen herhalingen; mogelijk oogknipperen, stemverho- vloeiend spreken,
fixatie van de articulatiestand ging, vechtgedrag of harder  toont soms frustra-
tot blokkades spreken als onvloeiendheid tie, begin van ne-
toeneemt gatieve gedachten
Overgangs (interme- Naast bovenstaande onvloei- Vlucht en vermijdingsge- Angst, frustratie,
diate) stotteren endheden mogelijke blokkades  drag, vechtgedrag géne en schaamte

waarbij het geluid onderbroken
en de luchtweg afgesloten
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wordt

Gevestigd/gevorderd Naast bovenstaande onvloei- Vlucht en vermijdingsge- Angst, frustratie,

stotteren endheden mogelijk lange, ge- drag, vechtgedrag géne, schaamte,
spannen blokkades; sommigen negatief zelfbeeld
met tremor toeneemt

Tabel 1. kenmerken vijf ontwikkelingsniveaus stotteren (naar Guitar, 2014, p132)

2.1.5 Diagnostiek

Tijdens het diagnostisch onderzoek wordt het stotteren zo compleet mogelijk in kaart ge-
bracht, waarbij alle aspecten die in het ICF schema (figuur 1) zijn beschreven worden nage-
gaan. Bij jonge kinderen met vloeiendheidsproblemen is een belangrijke vraag of er sprake is
van een normale onvloeiende periode of van een vroege vorm van stotteren. Omdat juist in
de vroege fases van de ontwikkeling het stotteren nog sterk wisselt per moment en per dag,
is de informatie van de ouders van belang. Ontwikkelingsstotteren moet onderscheiden
worden van andere vormen van niet-vloeiend spreken. Als het stotteren ontstaat na het 7e
levensjaar of als het plotseling ontstaat wordt dit gezien als een rode vlag voor een mogelijk
andere vorm van stotteren. Daarnaast zijn er niet-vloeiendheidsstoornissen die verwant zijn
met stotteren. De belangrijkste daarvan worden hieronder kort toegelicht.

Broddelen

Broddelen is een vorm van niet-vloeiend spreken waarin de spreker onvoldoende in staat is
zZijn spreektempo aan te passen aan de spraakmotorische en/of linguistische eisen van het
moment (van Zaalen 2009). Broddelen wordt gekenmerkt door een snel of onregelmatig
spreektempo, verminderde verstaanbaarheid en meer dan normale hoeveelheid onvloei-
endheden, waarvan het merendeel atypisch is voor stotteren. Broddelen en stotteren komt
vaak samen voor maar zij worden als aparte stoornissen geclassificeerd in de International
Classification of Functioning, Disability and Health. Experts komen moeilijk tot overeen-
stemming wanneer de diagnose broddelen gesteld moet worden, mede doordat de kenmer-
ken van broddelen vaak voorkomen samen met stotteren en zuiver broddelen zeldzaam is.

Neurogeen stotteren

Neurogeen stotteren is een verworven spraakstoornis die zich kenmerkt door stotterachtige
onvloeiendheden na een hersenbeschadiging. Het kan ontstaan na een Cerebraal Vasculair
Accident (CVA) maar ook na een hersentrauma of als gevolg van een degeneratieve neurolo-
gische aandoening. Deze vorm van stotteren komt vooral voor bij volwassen. In circa 50%
van de gevallen is er comorbiditeit met afasie of dysartrie, soms ook met verbale apraxie
(Theys et al 2012). Voor de differentiaaldiagnose met ontwikkelingsstotteren is vooral het
moment van ontstaan en de ziektegeschiedenis van de patiént van belang. Typisch is ook dat
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bij neurogeen stotteren de stottermomenten kunnen voorkomen op alle plaatsten in een
woord en niet alleen op initiale klanken of syllabes, zoals bij stotteren.

Psychogeen stotteren

Psychogeen stotteren is zeldzaam en kan ontstaan na een traumatische ervaring, na een
lange periode van stress of in combinatie met een psychiatrische stoornis. Voor de differen-
tiaaldiagnose is de voorgeschiedenis van belang. Een neurogene oorzaak dient te worden
uitgesloten.

Farmacogeen stotteren

Sommige geneesmiddelen, zoals selectieve serotonineheropnameremmers of tricyclische
antidepressiva, hebben als neveneffect dat de patiént onvloeiend gaat spreken (Krishna-
kanth, Haridas Phutane, & Mularidharan, 2008).

2.2 Behandeling

In het hoofdstuk over behandeling wordt de situatie geschetst zoals de stottertherapie mo-
menteel in Nederland plaatsvindt.

2.2.1 Behandelaars

Therapie voor stotteren wordt gegeven door logopedisten en door logopedist-
stottertherapeuten. Logopedist-stottertherapeuten zijn in stotteren gespecialiseerde logo-
pedisten die na het bachelor logopediediploma een door de NVST (Nederlandse Vereniging
voor Stottertherapie) goedgekeurd extra opleidingstraject hebben gevolgd, of die zich heb-
ben bekwaamd in stottertherapie middels een aantal post-HBO cursussen Logopedisten en
logopedist-stottertherapeuten moeten voldoen aan eisen van het Kwaliteitsregister Para-
medici, waarin kwaliteitseisen worden gesteld aan werkervaring en deskundigheidsbevorde-
ring. Logopedist-stottertherapeuten die geregistreerd zijn bij de NVST hebben daarnaast nog
eigen kwaliteitseisen.

In Nederland worden door andere aanbieders dan logopedisten of logopedist-stotter-
therapeuten een aantal niet-reguliere, commerciéle stotterprogramma’s aangeboden. Aan-
bieders van niet-reguliere stotterprogramma’s hebben qua opleiding een diverse achter-
grond. Zo zijn sommige stotterprogramma’s ontwikkeld door mensen die zelf ervaring heb-
ben met stotteren en die hun persoonlijke oplossingen een plaats geven in de werkwijze. Zij
leiden deze programma’s meestal zelf. Niet-reguliere stotterprogramma’s zijn vaak geba-
seerd op een specifieke visie of aanname over stotterend spreken en het aangeboden pro-
gramma is in grote lijnen hetzelfde voor alle groepen cliénten. Leiders of coaches van niet-
reguliere stotterprogramma’s hoeven niet te voldoen aan kwaliteitseisen zoals die gelden
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voor logopedisten en logopedist-stottertherapeuten. De behandeling zoals hieronder be-
schreven wordt, is gebaseerd op de huidige werkwijze van logopedisten en logopedist-
stottertherapeuten.

2.2.2 Werkwijze

De logopedist en logopedist-stottertherapeut heeft een methodische werkwijze en werkt
volgens bepaalde fasen en stappen (zie figuur 2). Het gaat hier om een cyclisch proces: zo
nodig kan er worden teruggegaan naar een eerdere stap.

Fase 1 Logopedische diagnostiek

stap 1 aanmelding/screening

stap 2 anamnese

stap 3 logopedisch onderzoek

stap 4 analyse (inclusief formuleren diagnose)

Fase 2 Behandeling
stap 1 behandelplan
stap 2 behandeling
stap 3 evaluatie

stap 4 afsluiting

figuur 2. stappen methodisch logopedisch handelen (NVLF, 2013)

Tijdens de diagnostisch fase worden alle aspecten van het stotteren, zoals beschreven in het
ICF-schema (zie figuur 1), zo compleet mogelijk in kaart gebracht. In overleg met de PDS
wordt er op basis van de hulpvraag en de uitkomsten van het diagnostisch onderzoek een
individueel therapieplan opgesteld. Het verminderen of veranderen van het kernstotterge-
drag en het (waarneembare)’ secundaire stottergedrag is vaak een belangrijk behandeldoel,
maar ook angstreductie en cognitieve therapie zijn voor veel PDS essentiéle onderdelen van
een stottertherapie verleend door de logopedist-stottertherapeut. Bij jonge kinderen wor-
den de ouders en de omgeving betrokken bij de therapie. Tijdens de behandeling worden de
behandeldoelen regelmatig geévalueerd en bijgesteld indien nodig.

De logopedist-stottertherapeut werkt samen met andere zorgprofessionals en verwijst door
als daar vanwege de aard of de complexiteit van de problematiek aanleiding voor is. Zo kan
een logopedist verwijzen naar een gespecialiseerde logopedist-stottertherapeut, maar er
wordt ook samengewerkt met bijvoorbeeld psychologen, maatschappelijk werkers, huisart-
sen, jeugdartsen, KNO-artsen of docenten. Bij aanvang en afsluiting van een behandeling
door een logopedist-stottertherapeut wordt er een verslag geschreven voor de huisarts.
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2.2.3 Behandeling volwassenen en adolescenten

Therapeutische methoden en technieken

Binnen de verschillende therapeutische methoden zijn er twee hoofdstromingen te onder-
scheiden: de stottermodificatie therapie en de fluency shaping therapie.

Stottermodificatie therapieén stellen allereerst het verminderen van angst (desensitiseren)
centraal. De PDS leert vrij en gemakkelijk te stotteren en leert goed om te gaan met het on-
vloeiende spreken. Dit wordt ook wel makkelijk of ontspannen stotteren genoemd.

Fluency shaping therapieén leren de PDS allereerst om gecontroleerd viloeiend te spreken
met behulp van een spreektechniek en werken daarna aan het toepassen van deze techniek
in verschillende spreeksituaties.

Binnen deze twee hoofdstromingen worden diverse therapeutische methoden en tech-
nieken ingezet. Voorbeelden van therapeutische methoden voor angstreductie en gedrags-
verandering zijn systematische desensitisatie, geleidelijke confrontatie, relaxatie en cognitie-
ve training. Sociale vaardigheidstraining kan een onderdeel zijn van de therapie.

Voor het aanleren van vloeiende spraak wordt gebruik gemaakt van diverse technieken zoals
verlengde spraak (prolonged speech), zachte inzetten (easy onsets), ritmische spraak, tempo
vertraging, en ademhalingstechnieken.

Logopedisten en logopedist-stottertherapeuten in Nederland maken over het algemeen ge-
bruik van een geintegreerde werkwijze, waarbij aspecten uit zowel de stottermodificatie als
de fluency shaping methoden worden gebruikt, aangepast aan behoeften van de individuele
cliént. Therapie wordt zowel individueel als in groepen aangeboden. Omdat er na therapie
regelmatig terugval kan optreden wordt er doorgaans gezorgd voor een nazorg traject.

Apparatuur

Er zijn verschillende apparaten op de markt die gebruikt kunnen worden om de vloeiende
spraak te bevorderen. Het principe van deze apparaten is gebaseerd op een veranderde
feedback van de eigen spraak bijvoorbeeld door deze te maskeren met ruis, of door de ei-
genspraak vertraagd of veranderd terug te geven via een oorapparaatje (bv. Delayed Audi-
tory Feedback (DAF); Frequency Altered Feedback (FAF)). Ook zijn er apparaatjes die het
spreken ritmisch ondersteunen.

Farmacotherapie

In Nederland wordt geen farmacotherapie bij stotteren toegepast. Er zijn wel studies naar
het effect van bepaalde medicamenten op het stotteren. Het onderzoek naar farmacothera-
pie wordt in deze richtlijn besproken.
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2.2.4 Behandeling kinderen

Therapeutische methoden en technieken

In Nederland worden er voor de therapie van jonge kinderen tot zes jaar, verschillende be-
handelmethoden gehanteerd. De meest gebruikte aanpak op dit moment is de behandeling
volgens het Demands and Capacities Model (DCM). Therapie volgens DCM is erop gericht om
de factoren die onvloeiende spraak uitlokken of die het stotteren in stand houden te elimine-
ren of te verminderen. Deze ‘eisen’ die aan het kind worden gesteld kunnen (spraak) moto-
risch, linguistisch, cognitief of sociaal-emotioneel van aard zijn. Voorbeelden zijn een hoog
spreektempo van de omgeving van het kind, een taalaanbod dat op een te hoog niveau ligt,
een onrustige, drukke gezinssituatie etc. Daarnaast wordt met het kind gewerkt aan het ver-
sterken van de capaciteiten op dezelfde domeinen ((spraak)motorisch, linguistisch, cognitief
of sociaal-emotioneel).

Een ander programma dat bij jonge stotterende kinderen wordt ingezet is het Lidcombe
Programma. Het Lidcombe Programma is een operant behandelingsprogramma waarbij aan
de ouders wordt geleerd om de vloeiende spraak van het kind uit te lokken en te belonen en
de gestotterde uitingen te corrigeren. Dit gebeurt op een afgewogen manier, waarbij wijze
van belonen en corrigeren en de ratio belonen versus corrigeren is voorgeschreven.

Naast bovenstaande methodes zijn er nog diverse andere manieren van werken. Voorbeel-
den zijn de behandeling volgens Dell (Dell 1990) een stottermodificatieprogramma gericht
op kinderen, Speech Motor Training (SMT) van Riley en Riley, een programma om de
spraakmotorische planning te verbeteren en sociaal-cognitieve gedragstherapie (SCG) (Boey
2003), een programma met als doel het verminderen van belemmerende emoties en cogni-
ties rond stotteren.

De ouders en de directe omgeving van het kind worden in de regel nauw betrokken bij de
behandeling. Bij de behandeling van jonge kinderen wordt altijd afgewogen of er een grote
kans is op spontaan herstel. In dat geval wordt er afgewacht en wordt de ontwikkeling van
het stotteren gemonitord, of er wordt alleen ouderbegeleiding gegeven ter preventie van
verdere ontwikkeling van het stotteren.

Bij oudere kinderen wordt er afhankelijk van de hulpvraag en de uitkomst van het diagnos-
tisch onderzoek, gewerkt aan het versterken van de vloeiende spraak en het verminderen of
elimineren van het secundaire stottergedrag, inclusief de emoties en cognities. Hiervoor
worden, net als bij volwassenen en adolescenten, diverse therapeutische middelen en oe-
fenprogramma’s ingezet. Deze zijn aangepast aan het niveau en de behoeften van het kind.
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Hoofdstuk 3: Wat zijn de indicaties om kinderen, adolescenten en
volwassenen met stotteren te behandelen?

3.1 Inleiding

Stotteren is een stoornis in de vloeiendheid van het spreken. De eerste symptomen worden
meestal waargenomen in de eerste jaren van het leven, kort nadat de taalontwikkeling is
begonnen. Stotteren kan uitgroeien tot een communicatieprobleem dat de sociale ontwikke-
ling en het persoonlijk welbevinden in ernstige mate belemmert. Op latere leeftijd kan stot-
teren hardnekkig zijn en lastig te behandelen. Er zijn aanwijzingen uit klinische studies dat
vroegtijdige interventie de kans op herstel van het stotteren vergroot. Sommige kinderen die
beginnen te stotteren herstellen echter zonder een dergelijke interventie. Er is echter nog
onvoldoende duidelijkheid over het aantal kinderen dat spontaan herstelt en het is nog niet
mogelijk op eenduidige wijze te voorspellen welke kinderen langs natuurlijke weg herstellen.
In dit hoofdstuk worden aanbevelingen geformuleerd die het voor de logopedisten en de
logopedist-stottertherapeuten mogelijk maken weloverwogen beslissingen te nemen op
welk moment de persoon die stottert te gaan behandelen of om de ontwikkeling van spon-
taan herstel te volgen.

3.2 Methode

De beantwoording van deze uitgangsvraag is gebaseerd op internationale publicaties zonder
systematisch uitgevoerd literatuuronderzoek. Literatuur over dit onderwerp is slechts in zeer
beperkte mate gepubliceerd. De onderbouwing van de aanbeveling is dan ook voornamelijk
gebaseerd op één longitudinaal onderzoek (Yairi & Ambrose 2005). Dit onderzoek is vanuit
methodologisch oogpunt momenteel de best beschikbare studie.

3.3 Onderbouwing

Indicatiestelling heeft betrekking op de vraag: Wanneer dient behandeling plaats te vinden?

Voor de advisering met betrekking tot deze vraag speelt de kwestie van spontaan herstel bij
kinderen een belangrijke rol. Een deel van de kinderen die beginnen met stotteren, herstelt
hiervan immers volledig. Cijfers over spontaan herstel vertonen echter grote verschillen,
variérend van 50 tot 94% (Yairi & Ambrose 2013). Op de ‘hardheid’ van deze cijfers valt wel
af te dingen gezien de verschillende definities van stotteren die door de verschillende au-
teurs worden gehanteerd, het aantal jaren waarin de kinderen worden gevolgd en het feit of
de kinderen therapie hebben gevolgd. Ook moet in acht worden genomen dat deze cijfers
betrekking hebben op het herstel in de populatie. Dit impliceert dat ze van toepassing zijn op
kinderen die bij een screening naar voren komen als stotterend. Het is de vraag of de her-
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stelpercentages ook van toepassing zijn op de klinische populatie, dit zijn de kinderen waar-
van de ouders zich met een hulpvraag melden bij een logopedist of logopedist-stotter-
herapeut.

3.3.1 Prevalentie en incidentie

De meeste kinderen beginnen met stotteren op een leeftijd tussen 2 en 4 jaar. Hoewel er
case studies bekend zijn van mensen die in hun tienerjaren zijn gaan stotteren, komt stotte-
ren dat is ontstaan na het negende levensjaar zelden voor. De kans om te gaan stotteren lijkt
op 4-jarige leeftijd voor 95% voorbij (Yairi & Ambrose 2013). Kinderen die na het vierde jaar
zijn begonnen met stotteren lijken een verhoogd risico te hebben op blijvend stotteren (Yairi
& Seery 2011).

Naarmate het stotteren langer aanwezig is neemt de kans op spontaan herstel af. Kort nadat
de eerste stottersymptomen zijn waargenomen wordt de kans op spontaan herstel geschat
op ongeveer 75%. Deze kans zakt na één jaar naar 63%, twee jaar later naar 47%, drie jaar
later naar 16% om uiteindelijk te dalen tot 5% vier jaar na aanvang van het stotteren (Yairi &
Seery 2011). Het aantal kinderen dat één jaar nadat zij begonnen zijn met stotteren volledig
is hersteld wordt geschat op 6,3 tot 9% (Yairi & Ambrose 2005; Reilly et al 2013). Spontaan
herstel van stotteren bij adolescenten en volwassenen is nog steeds mogelijk, maar is vrij
zeldzaam (Finn et al 2005; Kell et al 2009).

3.3.2 Familiegeschiedenis

De sterkste en vroegste voorspeller voor spontaan herstel is de aanwezigheid van blijvend
stotteren of hersteld stotteren in de familie. Indien blijvend stotteren in de familie van het
kind dat stottert aanwezig is dan is de kans dat het kind, zonder behandeling, blijft stotteren
65%. Bij aanwezigheid van hersteld stotteren in de familie van het kind is de kans op spon-
taan herstel eveneens 65% (Yairi & Ambrose 2005; Seery & Yairi 2011).

3.3.3 Geslacht

Al op jonge leeftijd beginnen er meer jongens te stotteren dan meisjes (2:1). Het herstel bij
meisjes is groter dan bij jongens. De ratio stotterende mannen-vrouwen bij volwassenen is
ongeveer 4:1. Meisjes hebben niet alleen een gunstiger prognose om te herstellen van het
stotteren, zij lijken ook sneller te herstellen dan jongens. Wanneer het stotteren van een
meisje één jaar na het ontstaan van het stotteren niet duidelijk is verminderd, neemt het
risico op blijvend stotteren sterker toe dan bij een jongen (Yairi & Seery 2011).
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3.3.4 Stottersymptomen

De ernst van het stotteren, aanwezigheid van verlengingen, blokkades en bijkomende licha-
melijke gedragingen zijn gedurende het eerste jaar geen voorspellers voor blijvend stotteren
of voor herstel van het stotteren (Yairi & Ambrose 2005; Yairi & Seery 2011).

Een sterke afname van het aantal en de ernst van de stottersymptomen gedurende het eer-
ste jaar na het ontstaan van het stotteren is een belangrijke aanwijzing voor mogelijk spon-
taan herstel. Afname van het aantal herhalingen, van het aantal units per herhaling, van
blokkades en verlengingen en van bijkomende lichamelijke gedragingen evenals verlaging
van het tempo van de herhalingen zijn gunstige voorspellers voor herstel. De afname is van
groter gewicht dan de absolute frequentie van de onvloeiendheden (Yairy & Seery 2011).
Yairi & Ambrose (2005) signaleerden een afname van de gemiddelde gewogen Stuttering
Like Dysfluencies (SLD)-score met meer dan 50% gedurende het eerste half jaar tot een jaar
na het ontstaan van het stotteren in de groep kinderen die na de eerste stottersymptomen
herstelde van het stotteren. De gewogen SLD-score is door de onderzoekers ontwikkeld om
licht, maar duidelijk stotteren beter te kunnen onderscheiden van normaal onvloeiend spre-
ken. In de gewogen SLD-score tellen blokkades en verlengingen, die amper of niet voorko-
men in de spraak van kinderen die niet stotteren, twee keer zo zwaar mee, terwijl aanwezige
herhalingen worden gewogen met hun aantal units (dus i-ik telt voor 1 keer mee en i-i-i-ik
voor 3 keer). In tegenstelling tot wat werd gezien bij de kinderen die spontaan herstelden
van stotteren, nam de gemiddelde gewogen SLD-score, bij de groep kinderen die bleef stot-
teren een half jaar tot een jaar na het ontstaan van het stotteren nauwelijks af.

De ernst van het stotteren, zoals ervaren door de ouders en de onderzoeker, daalde, op een
8-puntsschaal voor stotterernst (waarbij 0 = normaal vloeiend spreken en 7= zeer ernstig
stotteren), een half jaar tot een jaar na aanvang van het stotteren gemiddeld met ongeveer
2 punten bij de groep kinderen die uiteindelijk herstelde (Yairi & Ambrose 2005). Deze daling
komt nagenoeg overeen met een vermindering van het stotteren met één ernstgraad op de
schaal voor stotterernst van Yairi & Ambrose (2005). De gemiddelde stotterernst van de kin-
deren die vijf jaar na aanvang van het stotteren nog stotterden, daalde in het eerste jaar
gemiddeld met minder dan 1 punt. De gemiddelde scores van de ouders en de onderzoeker
waren nagenoeg identiek.

Interval Stotterernst

0-1 Normaal vloeiende spraak
1-3 Licht stotteren

3-5 Matig stotteren

5-7 Ernstig stotteren

Schaal voor stotterernst (Yairi & Ambrose 2005)
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Eén jaar na aanvang van het stotteren is een toename van het stotteren, gedurende een
periode van een maand of drie, een signaal dat het risico op blijvend stotteren toeneemt
(Yairi & Seery 2011).

In tegenstelling tot de periode van de eerste 12 maanden na het ontstaan van het stotteren,
is de ernst van het stotteren één jaar na aanvang ook een voorspeller voor blijvend stotteren
geworden. Naarmate de ernst, niet zozeer de absolute frequentie, hoger is neemt het risico
op blijvend stotteren toe (Yairi & Ambrose 2005; Yairi & Seery 2011).

3.3.5 Fonologische ontwikkeling

Zwakke fonologische vaardigheden van een kind, dat wil zeggen: de aanwezigheid van on-
gewone fonologische processen en teveel gewone fonologische processen voor de leeftijd
van het kind, kunnen een risicofactor zijn gedurende de beginfase van het stotteren. Twee
jaar na het ontstaan van het stotteren verliezen fonologische vaardigheden hun voorspel-
lende waarde voor het risico op blijvend stotteren (Yairi & Seery 2011). De fonologische
ontwikkeling is geen sterke risicofactor. Indien de fonologische vaardigheden van een kind
beneden gemiddeld zijn dient de logopedist of logopedist-stottertherapeut alert te zijn op
andere risicofactoren voor stotteren (Yairi & Seery 2011).

3.3.6 Receptieve en expressieve taal

De expressieve woordenschat op tweejarige leeftijd is een zwakke voorspeller voor het ont-
staan van stotteren op driejarige leeftijd en is geen voorspeller voor stotteren op vierjarige
leeftijd (Reilly et al 2013). Op vierjarige leeftijd presteren de kinderen die stotteren uit de
prospectieve studie van Reilly et al. (2013) als groep gemiddeld ongeveer 1/3 standaarddevi-
atie hoger dan de kinderen die niet stotteren op een test voor receptieve en expressieve
taal. De voorspellende waarde van expressieve taalvaardigheden voor blijvend stotteren is
vooralsnog onduidelijk (Yairi & Seery 2011).

3.3.7 Bijkomende stoornissen

Bijkomende stoornissen kunnen de stotterproblematiek compliceren en kunnen in combina-
tie met andere risicofactoren de kans op blijvend stotteren verhogen. De voorspellende
waarde voor blijvend stotteren van bijkomende stoornissen is onbekend (Yairi & Seery
2011).
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3.3.8 Temperament en sociaal-emotioneel welbevinden

Voor de invloed van het bewustzijn van het stotteren of van emotionele reacties van het
kind op het stotteren als risicofactor voor blijvend stotteren is onvoldoende wetenschappe-
lijk bewijs (Yairi & Seery 2011). Reilly et al (2013) vonden geen overtuigend bewijs dat de
kwaliteit van leven op emotioneel en psychosociaal vlak bij de groep driejarige en vierjarige
kinderen die stotteren, verschilt van kinderen die niet stotteren. Evenmin werd bewijs ge-
vonden voor verschil in temperament tussen beide populaties (Reilly et al 2009; Reilly et al
2013). Onderzoek in de klinische populatie naar temperament bij kinderen die stotteren
toont echter aan dat kinderen die stotteren gemiddeld een hogere (negatieve) reactiviteit en
een lagere zelfregulatie laten zien (Eggers 2012).

Ongerustheid bij ouders, van het kind zelf of de omgeving van het kind kan op individueel
niveau leiden tot bewuste en/of onbewuste verbale en non-verbale reacties op het stotte-
ren. Deze reacties kunnen bijdragen tot meer cognitieve en emotionele reacties van het
kind, hetgeen een negatief leerproces bij het kind op gang kan brengen of versterken
(Korrelboom 1993). Deze leerprocessen worden beinvioed door het temperament van het
kind.

3.3.9 Therapie

Behandelen van jonge stotterende kinderen voordat het stotteren 15 maanden aanwezig is
lijkt effectiever dan behandeling starten als het stotteren meer dan 15 maanden aanwezig is.
Ingham en Cordes vergeleken verschillende studies naar de resultaten van behandeling van
kinderen die stotteren. Van de groep kinderen die behandeld werd voordat het stotteren 15
maanden aanwezig was behaalde 85,7% de criteria voor herstel van het stotteren. Het her-
stelpercentage van de groep kinderen die later dan 15 maanden na het begin van het stotte-
ren therapie kreeg, bedroeg 59,4% (Ingham & Cordes 1998).

Een vergelijkbaar verschil werd gevonden wanneer de therapieresultaten van kinderen die
voor hun zesde jaar therapie hadden gekregen, werden vergeleken met therapieresultaten
van kinderen bij wie de therapie na hun zesde jaar was gestart. Van de jonge kinderen be-
haalde 81,8% de door Ingham en Cordes opgestelde criteria voor een positief resultaat tegen
54,2% van de oudere kinderen.

De kans op terugval bij kinderen die behandeling hebben gevolgd na het zesde levensjaar of
later lijkt groter dan bij kinderen die voor hun zesde jaar zijn behandeld (Lincoln et al 1996;
Koushik et al 2009).

Er zijn aanwijzingen dat uitstel van behandeling gedurende een jaar of langer de behandel-
duur niet negatief beinvloed (Yairi & Seery 2011). Kinderen die langer dan 12 maanden stot-
terden hadden minder tijd nodig om de eerste fase van het Lidcombe Programma te doorlo-
pen dan kinderen die kort na aanvang van het stotteren werden behandeld (Jones et al
2000; Kingston et al 2003).
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3.4 Van bewijs naar aanbevelingen
Kwaliteit van bewijs

Voor de advisering met betrekking tot de vraag wanneer personen die stotteren dienen te
worden behandeld spelen spontaan herstel en effectiviteit van behandeling een belangrijke
rol. Cijfers over spontaan herstel vertonen grote verschillen en de verschillende risicofacto-
ren op blijvend stotteren zijn slechts in beperkte mate onderzocht.

Het effect van behandeling van kinderen voor de leeftijd van zes jaar op de frequentie van
het stotteren is groot en er bestaat een redelijke zekerheid dat de schatting van deze effect-
grootte overeenkomt met de werkelijke effectgrootte. Behandeling van oudere kinderen,
adolescenten en volwassenen is minder effectief in het reduceren van het percentage ge-
stotterde lettergrepen. Er zijn onvoldoende gegevens beschikbaar om te bepalen hoe effec-
tief behandeling van stotteren is op de uitkomstmaten kwaliteit van leven, vermijdingsge-
drag, participatie en natuurlijkheid van spreken.

Balans van gewenste en ongewenste effecten

Stotteren is een stoornis in de vloeiendheid van het spreken die kan uitgroeien tot een
communicatieprobleem dat de sociale ontwikkeling en het persoonlijk welbevinden in ern-
stige mate belemmert. Behandeling is effectief maar eveneens intensief. Effectiviteit in het
verminderen van het aantal gestotterde lettergrepen op korte en middellange termijn is het
hoogst bij behandeling voor het zesde levensjaar. Stotteren begint meestal voor het vijfde
levensjaar. Een groot deel van de kinderen (50 tot 94%) die beginnen met stotteren herstelt
hiervan volledig zonder expliciete behandeling. Gedurende één jaar zorgvuldig monitoren
van kinderen vanaf het moment waarop het stotteren begint, zorgt dat kinderen met ver-
hoogd risico op blijvend stotteren behandeling ontvangen op het moment dat deze het
meest effectief is en minimaliseert het behandelen van kinderen die mogelijk spontaan her-
stellen.

Monitoring

Monitoring is een actief proces waarbij de logopedist of logopedist-stottertherapeut de
ontwikkeling van het stotteren systematisch volgt. Na het diagnose-adviesgesprek traint de
logopedist of logopedist-stottertherapeut de ouders in het gericht observeren en registreren
van de stottersymptomen van het kind. De logopedist of logopedist-stottertherapeut traint
de ouders tot zij overeenstemming hebben over de waargenomen ernst van het stotteren. In
overleg met de ouders wordt het te gebruiken registratiesysteem, de frequentie van regi-
streren, als mede de wijze en frequentie van terugkoppelen van de geregistreerde gegevens
naar de logopedist of logopedist-stottertherapeut bepaald en vastgelegd. Gedurende het
proces van monitoring bewaakt de logopedist of logopedist-stottertherapeut of de wijze van

Richtlijn Stotteren bij kinderen, adolescenten en volwassenen,oktober 2014

42



beoordelen van de stotterernst door de ouders nog in overeenstemming is met de eigen
beoordeling. Minimaal één keer per half jaar wordt een herhalingsonderzoek uitgevoerd.
Deze herhalingsonderzoeken vinden bij voorkeur plaats een half jaar nadat het kind is gaan
stotteren en één jaar nadat het kind is gaan stotteren.

Waarden en voorkeuren

a. Personen die stotteren
Gezien de mogelijke impact van stotteren op het persoonlijk en maatschappelijk leven van

personen die stotteren en de gunstige therapieresultaten op jonge leeftijd is vroegtijdig sig-
naleren van de eerste stottersignalen en vervolgens verwijzen naar de logopedist of logope-
dist-stottertherapeut van belang. Ouders van kinderen die stotteren melden regelmatig dat
zij te laat zijn verwezen naar de logopedist of logopedist-stottertherapeut. Voor het vroeg-
tijdig signaleren van stotteren is de Screenings Lijst Stotteren (SLS) het meest gehanteerde
instrument in Nederland. De SLS is gratis beschikbaar via diverse websites.

Ouders en professionals die met jonge kinderen werken dienen goed geinformeerd te zijn
over risicosignalen voor blijvend stotteren en over de voor- en nadelen van het onder bege-
leiding van een logopedist of logopedist-stottertherapeut uitstellen van behandeling of star-
ten met behandeling.

Ouders van oudere kinderen die stotteren, adolescenten die stotteren en volwassenen die
stotteren met een hulpvraag op gebied van stotteren dienen te worden geinformeerd over
de mogelijkheden voor therapie aangezien de kans op spontaan herstel van het stotteren op
deze leeftijden zeer gering is. Door middel van behandeling kan de impact die het stotteren
heeft op het persoonlijk en maatschappelijk leven van de persoon die stottert worden gemi-
nimaliseerd.

b. Logopedist - stottertherapeuten
Het vroegtijdig signaleren van kinderen die risico lopen op blijvend stotteren is een eerste

stap in het proces van monitoren en mogelijk behandelen van stotteren. Logopedisten en
logopedist-stottertherapeuten zijn de aangewezen deskundigen om zorgverleners, leer-
krachten en begeleiders van peuterspeelzalen en kinderdagverblijven te informeren over
risicosignalen voor blijvend stotteren en hen te voorzien van de benodigde middelen. Het is
belangrijk dat de logopedist / logopedist-stottertherapeut zich bekwaamt in het deskundig
monitoren van het jonge kind dat stottert. Het begrip ‘monitoren’ wordt in het kader nader
toegelicht.

Bij het bepalen of behandeling van een ouder kind, adolescent of volwassenen geindiceerd is
dient het multifactoriéle karakter van stotteren, de mogelijke impact van stotteren op het
leven van de persoon die stottert en het beperkte effect van behandeling op herstel van
stotteren in ogenschouw te worden genomen. De logopedist of logopedist-stottertherapeut
inventariseert daartoe alle ICF-elementen.
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c. Kosten

Over de kosten van therapie is onvoldoende informatie beschikbaar. Wel zijn er gegevens

beschikbaar over het gemiddeld aantal behandelsessies met het Lidcombe Programma. Het

gemiddeld aantal behandelsessie voor het bereiken van fase Il van het Lidcombe Programma

(dat wil zeggen: een sterk verminderde stotterernst) bedraagt 10 sessies bij licht stotteren,

12 sessies bij matig stotteren en 14 sessies bij ernstig stotteren (Koushik et al 2011). De me-

diaan van het aantal behandelsessies gedurende fase 1 is 15,4, waarna nog 10 behandelses-

sies gedurende de stabilisatiefase worden gegeven (Reilly et al 2013).

Aanbevelingen
De onderstaande aanbevelingen dienen in samenhang beoordeeld te worden.

1.

De behandeling van stotteren, ontstaan bij kinderen voor de leeftijd van vier jaar, be-
gint voor de leeftijd van vijf jaar.

De logopedist of logopedist-stottertherapeut monitort de ontwikkeling van het stotte-
ren, ontstaan bij kinderen voor de leeftijd van vier jaar, gedurende één jaar nadat de
eerste stottersignalen zijn waargenomen om na te gaan of er signalen van spontaan
herstel optreden.

De logopedist of logopedist-stottertherapeut start de behandeling 12 maanden nadat
de eerste stottersymptomen zijn waargenomen indien de ernst van het stotteren de
laatste 3-6 maanden niet duidelijk* is afgenomen.

De logopedist betrekt in de overweging om de behandeling al na zes maanden te star-
ten in plaats van het verloop tot 12 maanden af te wachten: het herstelpatroon van
stotteren in de familie, het geslacht van het kind, de fonologische vaardigheden van
het kind, aanwezige bijkomende stoornissen en het temperament van het kind.

De logopedist of logopedist-stottertherapeut start de behandeling, ook als het stotte-
ren minder dan 6 maanden aanwezig is, indien het kind onder het stotteren lijdt, ou-
ders bezorgd zijn over het stotteren of het kind weerzin krijgt om te communiceren.
Indien bij een kind onder de 6 jaar het vermoeden bestaat van de aanwezigheid van
stotteren, dienen ouders de Screeningslijst Stotteren (SLS) in te vullen om te bepalen
of nadere diagnostiek door de logopedist of logopedist-stottertherapeut nodig is.

De logopedist of logopedist-stottertherapeut informeert de zorgverleners, leerkrach-
ten en begeleiders van peuterspeelzalen en kinderdagverblijven binnen zijn/haar net-
werk over het doel en het gebruik van de SLS en zij stellen de SLS beschikbaar bijvoor-
beeld door informatie te geven over websites waarop de SLS te raadplegen is.

Bij kinderen ouder dan 6 jaar, adolescenten of volwassenen met een hulpvraag op ge-
bied van stotteren, bepaalt de logopedist of logopedist-stottertherapeut, samen met
de hulpvrager, op grond van een inventarisatie van ICF-elementen op de voor de per-
soon die stottert (PDS) belangrijke uitkomstmaten of behandeling geindiceerd is.

een duidelijke afname van het stotteren komt overeen met een gemiddelde vermindering van minimaal 2
punten op de 8-puntsschaal voor stotterernst (Yairi & Ambrose, 2005) of een gemiddelde vermindering van
2 punten op de schaal voor stotterernst behorende bij het Lidcombe Programma. Deze afname in ernst
dient zowel door de ouder als de logopedist / logopedist-stottertherapeut te worden geconstateerd. .

Rationale voor de aanbevelingen

Stotteren kan ernstige gevolgen hebben op de kwaliteit van leven van kinderen en
volwassenen die stotteren.
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- Behandelen van jonge stotterende kinderen is effectiever dan behandelen van kin-
deren die zes jaar of ouder zijn: de kans op terugval is kleiner en de kans op blijvend
herstel groter (Ingham & Cordes 1998; Lincoln et al 1996; Koushik et al 2009).

- Behandeling van stotteren voordat het stotteren 15 maanden aanwezig is geeft een
hogere kans op herstel dan behandeling van stotteren gestart als het stotteren meer
dan 15 maanden aanwezig is (Ingham & Cordes 1998).

- Waarneming van de eerste symptomen van stotteren na 4- of 5-jarige leeftijd wordt
geassocieerd met een verhoogde kans op blijvend stotteren (Yairi & Ambrose 2005;
Seery & Yairi 2011).

- Een grote groep kinderen die begint met stotteren herstelt volledig zonder behande-
ling. Er bestaan echter grote verschillen in de cijfers over spontaan herstel (Yairi & Am-
brose 2013; Onslow & O’Brian 2013).

- Uitstel van behandeling gedurende een jaar verlengt de behandelduur niet (Jones et al
2000; Kingston et al 2003).

- Indien een jaar nadat de eerste stottersymptomen zijn waargenomen het stotteren
nog aanwezig is, neemt zonder behandeling de kans op blijvend stotteren toe (Yairi &
Ambrose 2005; Seery & Yairi 2011).

- Een neerwaartse trend in de stotterernst gedurende het eerste jaar nadat de eerste
stottersymptomen zijn waargenomen is een duidelijk signaal voor mogelijk herstel.

- Afname van het aantal herhalingen, van het aantal units per herhaling, van blokkades
en verlengingen en van bijkomende lichamelijke gedraging evenals verlaging van het
tempo van de herhalingen zijn gunstige voorspellers voor herstel (Yairi & Ambrose
2005; Seery & Yairi 2011).

- De ernst van het stotteren is het eerste jaar geen voorspeller voor blijvend stotteren of
voor herstel van het stotteren (Yairi & Ambrose 2005; Seery & Yairi 2011).

- Stotterernst, aanwezigheid van secundair gedrag, blokkades en verlengingen zijn voor-
spellers voor blijvend stotteren als het stotteren één jaar of langer aanwezig is (Yairi &
Ambrose 2005; Seery & Yairi 2011).

- Wanneer ouders/verzorgers bezorgd zijn over het stotteren van hun kind, is therapeu-
tische interventie geindiceerd (Reilly et al 2013).

- De gemiddelde gewogen SLD-score 5neemt een half jaar tot een jaar na het ontstaan
van het stotteren met meer dan de helft af bij de groep kinderen die herstelt van het
stotteren. De gemiddelde gewogen SLD-score bij de groep kinderen die blijft stotteren
neemt een half jaar tot een jaar na het ontstaan van het stotteren minimaal af. Een
vergelijkbare tendens is zichtbaar voor stotterernst (Yairi & Ambrose 2005).

- Indien blijvend stotteren in de familie aanwezig is dan is de kans op blijvend stotteren
van het kind 65%. Bij aanwezigheid van hersteld stotteren in de familie van het kind
dat stottert is de kans op herstel 65% (Yairi & Ambrose 2005; Seery & Yairi 2011). Op
jonge leeftijd is de verhouding jongens die stotteren en meisjes die stotteren 2:1. De
ratio stotterende mannen-vrouwen bij volwassenen is ongeveer 4:1. Meisjes herstellen
sneller. Indien bij een meisje dat stottert één jaar na het ontstaan van het stotteren
geen duidelijk herstel merkbaar is dan neemt de kans op blijvend stotteren toe (Yairi &
Ambrose 2005; Seery & Yairi 2011).

> De gewogen SLD-score is ontwikkeld om licht, maar duidelijk stotteren beter te kunnen onderscheiden van
normaal on-vloeiend spreken. In de gewogen SLD-score tellen blokkades en verlengingen twee keer zo zwaar
mee, aanwezige herhalingen worden gewogen met aantal units, bijv: i-ik telt 1 keer mee en i-i-i-ik 3 keer.
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Bijkomende stoornissen, een hogere negatieve reactiviteit en lagere zelfregulatie kun-
nen de stotterproblematiek compliceren en de kans op blijvend stotteren verhogen.
Ouders van kinderen die stotteren melden regelmatig dat zij te laat zijn verwezen naar
de logopedist of logopedist-stottertherapeut.

De SLS is in Nederland meest gehanteerde screeningsinstrument voor stotteren. De
SLS is gratis beschikbaar via diverse websites.
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Hoofdstuk 4: Wat is de diagnostische waarde van tests bij kinderen en
volwassenen met stotteren?

4.1 Inleiding

Stotteren wordt beschouwd als een multifactorieel probleem. Diagnostiek van stotteren is meer dan
vaststellen of er al dan niet sprake is van stotteren. Tijdens de assessment fase dient de logopedist de
verschillende ICF-domeinen (functies, externe factoren, contextuele factoren, persoonlijke factoren,
participatie en activiteiten) uit te diepen en hun onderlinge samenhang te inventariseren, analyseren
en interpreteren. De Gestandaardiseerde Logopedie Stottertherapie (GLS, bijlage 1) biedt de logope-
dist hiertoe een handvat. Voor het verkrijgen van een zo compleet mogelijk beeld hanteert de logo-
pedist de op dat moment beste beschikbare diagnostische instrumenten en betrekt alle voor de di-
agnostiek relevante personen uit de omgeving van de cliént in het assessment. In dit hoofdstuk
wordt de waarde van de in Nederland meest gehanteerde diagnostische instrumenten besproken.

Binnen het medisch domein zijn er veel voorbeelden van situaties te vinden waarin een zogeheten
gouden standaard — vaak een histologisch onderzoek — beschikbaar is waarmee de uitkomsten van
een screenings- of diagnostische test kunnen worden vergeleken (Biddle 2002; Rutjes 2007). Deze
gouden standaard is het (valide) instrument om met zekerheid een diagnose te stellen. In dit soort
situaties kan men zich wat een diagnostische test betreft beperken tot de criteriumvaliditeit (zie ver-
der) en de betrouwbaarheid ervan. In plaats van criteriumvaliditeit wordt veelal het begrip testaccu-
ratesse gebruikt. Deze accuratesse kan worden uitgedrukt in sensitiviteit, specificiteit, positief voor-
spellende en negatief voorspellende waarde. Bij een negatieve uitslag van een zeer sensitieve test
kan de ziekte worden uitgesloten. Bij een positieve uitslag van een zeer specifieke test kan de ziekte
worden aangetoond.

Ontbreekt er echter een gouden (of zilveren, eventueel koperen) standaard, dan is er geen “waar-
heid” meer en voldoet het paradigma van de diagnostische accuratesse niet meer. In dat geval wordt
het paradigma van de diverse aspecten van validiteit relevant. Belangrijke begrippen zijn in dit ver-
band inhoudsvaliditeit (content validity), criterium validiteit (criterion-related validity) en begripsva-
liditeit (construct validity) van een test of instrument.

Inhoudsvaliditeit

Hierbij gaat het om de mate waarin de items van een instrument adequaat de dimensie(s) represen-
teren die moeten worden gemeten. Deze evaluatie is veelal subjectief, d.w.z. wordt door experts
uitgevoerd die beoordelen of de items voldoende geschikt zijn.

Criteriumvaliditeit

Hierbij gaat het erom hoe effectief een instrument iemands presteren tijdens specifieke activiteiten
voorspelt, zoals het presteren op een ander overeenkomstig instrument (concurrente validiteit) of
van toekomstig gedrag (predictieve validiteit).

Begripsvaliditeit
Hierbij gaat het om de mate waarin een test een theoretisch begrip of een kenmerk meet. Onder-
scheid kan worden gemaakt tussen convergente en divergente validiteit.
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In geval van convergente validiteit, zijn testontwikkelaars geinteresseerd in de vraag of een instru-
ment sterk correleert met variabelen of karakteristieken waarmee het sterk zou moeten correleren.
Een instrument dat bijvoorbeeld articuleren meet zou sterk moeten correleren met andere instru-
menten die articulatie meten.

Divergente validiteit is aanwezig wanneer een instrument niet correleert met variabelen waarvan het
zou moeten verschillen.

Naast valide dient een instrument ook betrouwbaar te zijn. Hierbij zijn de volgende begrippen van
belang: interne consistentie, test-hertestbetrouwbaarheid, intrabeoordelaarsbetrouwbaarheid, en
interbeoordelaarsbetrouwbaarheid.

Interne consistentie
Interne consistentie (inter-item consistentie) meet hoe goed de individuele items (of vragen) van een
schaal of schalen overeenkomen met samengestelde scores.

Test-hertestbetrouwbaarheid
Test-hertestbetrouwbaarheid meet de consistentie van scores op twee verschillende tijdstippen.

Intrabeoordelaarsbetrouwbaarheid
Intrabeoordelaarsbetrouwbaarheid meet of bij meermalen toepassen van een test, de onderzoeker
of het testinstrument dezelfde scores toewijst aan een individu.

Interbeoordelaarsbetrouwbaarheid

Interbeoordelaarsbetrouwbaarheid meet of twee waarnemers of onderzoekers een individu op de-
zelfde manier scoren.

In dit hoofdstuk zullen de validiteit en betrouwbaarheid van een aantal meetinstrumenten, die in
Nederland worden toegepast of waarin hier te lande interesse bestaat, worden besproken. Het be-
treft de volgende instrumenten:

. Screeningslijst Stotteren en Detectie Instrument Stotteren, beide gebruikt voor signalering /
detectie van stotteren

. Communication Attitude Test -DR,

° Test voor Stotterernst (TVS) lezers / niet-lezers en Stuttering Severity Instrument (SSI- 3/4),

beide gebruikt voor het bepalen van de stotterernst

. Behavior Assessment Battery (BAB) inclusief Communication Attitude Test en Erickson-S24
en Overall Assessment of Speaker’s Experience of Stuttering (OASES), beide gebruikt om ver-
schillende aspecten van de kwaliteit van leven te inventariseren.

TVS, SSI-4, OASES en BAB meten ook op verschillende manieren vermijdingsgedrag.

4.2 Methode

Er is zowel in bibliografische databases (Medline, Cinahl, Cochrane, Picarta) als via Google gezocht
naar relevante studies (zie bijlage 5 voor de gebruikte bronnen en trefwoorden).

Voor de beoordeling van de kwaliteit van diagnostische instrumenten waarvoor geen gouden stan-
daard bestaat is GRADE ongeschikt; dit geldt ook voor de graderingssystemen die voorheen in ge-
bruik waren. In plaats daarvan worden er voor de beoordeling statistische maten gehanteerd, waar-
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van de waarde wordt geinterpreteerd in termen van bijvoorbeeld geringe, matige, goede of perfecte
betrouwbaarheid.

Biddle, Watson en Hooper (2002) publiceerden in hun rapport ‘Criteria for Determining Disability in
Speech-Language Disorders. Evidence Reports/Technology Assessments, No. 52’ criteria voor het
bepalen van de mate van validiteit en van betrouwbaarheid van tests of meetinstrumenten.

Voor de verschillende aspecten van betrouwbaarheid hanteerden zij de volgende criteria:

. Interne consistentie:
o zowel Cronbach's coéfficiént alfa als de Kuder-Richardson statistic (K-R 20), dient
tenminste 0.80 te zijn om van goede interne consistentie te kunnen spreken;
. Test-hertest- en intrabeoordelaarsbetrouwbaarheid:
o tenminste 0.80 in geval van een correlatiecoéfficiént, of tenminste 0.70 in geval van
Cohen's Kappa;
. Interbeoordelaarsbetrouwbaarheid:
o tenminste 0.90 in geval van een correlatiecoéfficiént, of tenminste 0.70 in geval van

Cohen's Kappa.

Voor de verschillende aspecten van validiteit werden door Biddle, Watson en Hooper (2002) de vol-

gende criteria gehanteerd, waarbij aan alle criteria moet worden voldaan om van een valide instru-

ment te kunnen spreken:

. testontwikkelaars onderzoeken de relaties tussen sub-testen, samengestelde scores, en totaal-
scores, waarbij a priori hypothesen met betrekking tot deze relaties en scorepatronen worden
geformuleerd;

o deze relaties dienen alle statistisch significant (p < 0.05) te zijn, en

. in geval van correlatiecoéfficiénten, dienen deze tenminste 0.30 (overeenkomend met een
matige correlatie) te zijn.

Met betrekking tot normering werden door Biddle, Watson en Hooper (2002) de volgende criteria

gehanteerd, waarbij aan alle criteria moet worden voldaan om van een goede normering te kunnen

spreken:

o er zijn voor het betreffende meetinstrument data met betrekking tot de doelpopulatie be-
schikbaar;

o er dient een adequate steekproef te zijn getrokken (tenminste 100 per groep); en

o er wordt evidence verschaft hoe representatief de steekproef is voor de populatie.

4.3 Onderbouing

a. Tests voor het bepalen van de stotterernst
e Stuttering Severity Instrument

De SSI 3/4 is een instrument om de ernst van het waarneembare stottergedrag te bepalen. Het in-
strument maakt gebruik van onder meer de volgende dimensies:
e frequentie: uitgedrukt als percentage van gestotterde lettergrepen en geconverteerd naar
een schaal met scores variérend van 2 tot en met 18,
e duur: gemiddelde lengte van de drie langste stottermomenten, afgerond op een tiende van
een seconde en geconverteerd naar een schaal met scores variérend van 2 tot en met 18,
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o begeleidende fysieke nevenverschijnselen: storende geluiden (score 0-5) , grimas in het ge-
laat (score 0-5), hoofdbewegingen (score 0-5) en arm- en beenbewegingen (score 0-5), uit-
gedrukt in een score variérend van 0 tot en met 20.

Informatie van Riley over de inhoudsvaliditeit van de SSI-3 ontbreekt (Riley 2002). Over de criterium-
validiteit geeft hij alleen indirecte evidentie. Noch de betrouwbaarheid noch de normering blijken
volgens adequaat (Biddle 2002).

De SSI-4 verschilt in enkele opzichten van de SSI-3: ‘The SSI-4 attempts to offer more avenues of eval-
uation, including self-reports and additional beyond clinic and telephone samples’. Ook is er de moge-
lijkheid van scores berekenen met de computer, en een score voor de natuurlijkheid van de spraak is
toegevoegd. De validiteit van dit instrument is adequaat. De betrouwbaarheid is moeilijk te beoorde-
len omdat geen kappa statistics worden gerapporteerd maar percentages overeenstemming. Bij deze
percentages is geen rekening gehouden met het percentage ‘toevallige’ overeenstemming. De nor-
mering is inadequaat vanwege te kleine en niet noodzakelijkerwijs representatieve steekproeven.

De SSI-3 is in het Nederlands vertaald maar niet gevalideerd. De psychometrische gegevens zijn niet
bekend. De SSI-4 is niet in het Nederlands vertaald noch gevalideerd voor de Nederlandse praktijk.

Conclusie

De validiteit en betrouwbaarheid van de Engelstalige SSI-4 zijn beter onderzocht dan die van de En-
gelstalige SSI-3. De validiteit voldoet aan de criteria die aan een daadwerkelijk valide test kunnen
worden gesteld. Dit kan niet worden gezegd van de normering, terwijl de betrouwbaarheid moeilijk
valt te beoordelen vanwege het ontbreken van kappa-coéfficiénten.

e TVS-Len TVS-NL
Over de validiteit en betrouwbaarheid van twee tests, Test Voor Stotterernst bij lezers (TVS-L) en
Test Voor Stotterernst bij niet-lezers (TVS-NL), heeft Boey (2000) gepubliceerd. Hoe de kinderen
werden gerekruteerd en geselecteerd is niet beschreven. In geval van de TVS-L werden van 177 clién-
ten in de leeftijd van 8 jaar en 1 maand tot 53 jaar en 9 maand, gegevens verkregen waarop de nor-
mering werd gebaseerd. De sekseratio van deze 177 cliénten wordt niet vermeld. In geval van de
TVS-NL werden van 342 kinderen in de leeftijd van 2 tot 7 jaar gegevens verkregen waarop de nor-
mering werd gebaseerd. De sekseratio was volgens Boey 256:86.°
Voor beide tests geldt dat weinig methodische informatie wordt gegeven over inhoudsvaliditeit, ter-
wijl de begripsvaliditeit niet wordt besproken. Volgens de criteria van Biddle (Biddle 2002), in het
vervolg aangeduid als BWH-criteria, is er dan ook geen sprake van een bewezen valide test.
Ook de betrouwbaarheid van deze tests laat volgens de BWH-criteria te wensen over. Informatie
over de interne consistentie ontbreekt, terwijl de test-hertest betrouwbaarheid de drempelwaarde
voor betrouwbaarheid niet overschrijdt. In geval van de TVS-NL is ook de interbeoordelaar betrouw-
baarheid niet op het vereiste niveau. Wat de normering van beide tests betreft kan worden opge-
merkt dat de representativiteit van de steekproef niet beoordeeld kan worden.

Conclusie

Over de inhoudsvaliditeit wordt matig gerapporteerd. De criterium validiteit van de TVS-L/TVS-NL
lijkt voldoende. Er wordt geen informatie over de begripsvaliditeit gegeven. De betrouwbaarheid en
de normering lijken niet in alle opzichten voldoende.

® Het moet hier om een fout gaan want 256 + 86 = 352 en niet 342.
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b. Tests voor het signaleren van stotteren
De twee te bespreken tests voor het signaleren van stotteren, de Screeningslijst Stotteren en het

Vlaamse Detectie Instrument Stotteren zijn beide afgeleid van een door Riley en Riley ontwikkeld
testinstrument en vertonen derhalve een sterke overeenkomst. Vanwege hun bestaan als apart
meetinstrument zullen zij afzonderlijk worden besproken.

e Screeningslijst Stotteren
De Screeningslijst Stotteren (SLS) is een meetinstrument, waarmee men beoogt vast te stellen of er
sprake is van (beginnend) stotteren, of het kind risico op blijvend stotteren loopt en of het kind direct
hulp nodig heeft. Aan de ouders wordt gevraagd een formulier van zes vragen te beantwoorden. De
Vereniging Stottercentra Nederland omschrijft dit meetinstrument als ‘zeer betrouwbaar en valide’,
maar voor specifieke informatie wordt verwezen naar het Instituut voor Nieuw Stotteronderzoek
(INSO) te Zutphen. Deze informatie is echter niet toegankelijk of beschikbaar.
De Screeningslijst voor Stotteren (SLS) is gebaseerd op een Amerikaans testinstrument (Riley 1989).
De items in deze screeningslijst zijn als volgt tot stand gekomen. ltems uit het Stuttering Prediction
Instrument (SPI) werden getest bij 80 kinderen (4-7 jaar) die geaccepteerd waren voor stotterthera-
pie en 31 kinderen die werden gevolgd maar geen therapie kregen. Geen van deze 31 kinderen bleek
overigens binnen twee jaar therapie nodig te hebben. Riley en Riley vergeleken vervolgens de scores
op de items tussen de kinderen die in therapie waren en de kinderen die geen therapie kregen om
het percentage fout-positieven te berekenen. Deze percentages varieerden van 0% (‘phonatory ar-
rests’) tot 12,6% (‘onset more than 12 months ago’). Dat wil zeggen dat geen van de kinderen met
‘phonatory arrests’ ten onrechte in therapie zou zijn, maar 126 op de 1.000 kinderen bij wie meer
dan 1 jaar terug haperend praten werd geconstateerd, onnodig voor therapie zou worden verwezen.
De geteste items werden in lekentermen gedefinieerd en gerubriceerd weergegeven in een scree-
ningslijst met het advies om bij aanwezigheid van drie of meer symptomen te verwijzen naar een
stottertherapeut.

e Dectectie Instrument Stotteren
Volgens Stes en Boey (1997) is het Detectie Instrument Stotteren (DIS.)‘een instrument dat toelaat
jonge kinderen te selecteren die mogelijk stotteren en tevens aanwijzingen geeft over de ernst van
het stotteren en de risico’s op chronisch stotteren. Het is in essentie een eenvoudige, korte vragen-
lijst die door ouders, eventueel met behulp van een hulpverlener, wordt ingevuld’.
De onderzoeksgroep waarbij DIS. werd onderzocht, is als volgt tot stand gekomen. Kinderen (n=42;
gemiddelde leeftijd: 68 maanden) die stotterden waren kinderen die zich aanboden in het Centrum
voor Stottertherapie te Antwerpen. De sekseratio in deze groep was 34:8. Hoe de kinderen die niet
stotterden (n=42; gemiddelde leeftijd: 67 maanden) werden gerekruteerd en geselecteerd wordt niet
beschreven. De sekseratio in deze groep is dezelfde omdat de onderzoekers hiernaar bewust streef-
den.
Wat de validiteit betreft verschaffen Stes en Boey (1997) alleen informatie over de criterium validi-
teit waarbij het stuttering prediction instrument (SPI) als ‘gouden standaard’ werd gehanteerd. Hoe
het onderzoek om de criterium validiteit te bepalen precies werd uitgevoerd, is niet en detail be-
schreven: was de onderzoeker die met het SPI naging of er sprake was van stotteren bijvoorbeeld
wel of niet op de hoogte van de uitkomst van de meting met de Screeningslijst Stotteren (ook wel
Detectie Instrument Stotteren genoemd) en vice versa? Hoe het ook zij Stes en Boey berekenen een
hoge sensitiviteit en specificiteit van hun DIS (tabel). De positief voorspellende waarde van de test
blijkt evenwel niet zo hoog te zijn: 0,63 en 0,55 bij een afkapwaarde van SPI210 respectievelijk
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SPI>13. De corresponderende negatief voorspellende waarden zijn 0.98 respectievelijk 1.00. De test
lijkt dan ook beter in het uitsluiten dan aantonen van stotteren, terwijl meer dan 10% van de kin-
deren ten onrechte wordt doorverwezen in verband met stotteren. Over de verschillende aspecten
van betrouwbaarheid en normering verschaffen Stes en Boey geen informatie.

Conclusie

Over de validiteit en betrouwbaarheid van het Detectie Instrument Stotteren en de Screeningslijst
Stotteren is onvoldoende informatie bekend dan wel beschikbaar om een oordeel over de validiteit
en betrouwbaarheid van dit instrument te vellen.

c. Tests voor het bepalen van de spreekattitude
In 1985 ontwikkelde de Amerikaan Brutten de Communication Attitude Test (CAT). Deze oorspronke-

lijke Amerikaanse CAT werd vervolgens in het Nederlands vertaald als Communication Attitude Test-
Dutch (CAT-D). Volgens Bremer et al (1993) is in de praktijk gebleken ‘dat het taalgebruik van de
items hoge eisen stelt aan het taalniveau van de kinderen. Deze auteurs hebben een vereenvoudigde
versie ontwikkeld onder de naam Communication Attitude Test-Dutch Revised (CAT-DR). De rationale
van dit instrument is volgens Bremer et al dat ‘steeds meer auteurs aantonen dat spreekattitudes bij
kinderen wel van invloed zijn op hun vloeiendheidsprobleem’. De CAT-D omvat 32 items met uitspra-
ken of stellingen die het spreken betreffen. In de CAT-DR zijn onder meer zinnen met ontkenningen
aangepast en zijn wijzigingen aangebracht in woordkeuzes en zinsconstructies. Bij een groep van 164
normaal sprekende kinderen uit Almere in de leeftijd van 6 tot 13 jaar zijn de CAT-D en CAT-DR met
elkaar vergeleken. Daarbij werd gekeken naar de test-hertest betrouwbaarheid, begripsvaliditeit,
interne consistentie en normering. Wat test-hertest betrouwbaarheid betreft scoort de CAT-DR aan-
zienlijk beter dan de CAT-D. De interne consistentie van de CAT-DR is goed, en iets beter dan die van
de CAT-D. Qua begripsvaliditeit komen CAT-D en CAT-DR goed overeen. Andere aspecten van validi-
teit en betrouwbaarheid werden niet onderzocht. Wat de normering betreft komen CAT-D en CAT-
DR niet overeen, omdat bij CAT-DR de scores niet alleen naar leeftijd maar ook naar geslacht ver-
schilden. De aantallen kinderen in het onderzoek uitgesplitst naar geslacht en leeftijd zijn onvol-
doende om van een adequate normering te spreken. Ook het feit dat de kinderen alleen in Almere
zijn gerekruteerd pleit niet voor een adequate normering.

Conclusie

De begripsvaliditeit van de CAT-DR lijkt voldoende. Over andere aspecten van validiteit is geen in-
formatie bekend. De betrouwbaarheid lijkt voldoende. Dit geldt echter niet voor de normering.

d. -Tests voor het verkrijgen van een multidimensionele blik op spraakpro-
blemen en spraak gerelateerde problemen

o Behavior Assessment Battery (BAB) voor volwassenen
De BAB - een door Brutten en Vanryckeghem (2003) ontwikkeld multidimensioneel onderzoeksin-
strument dat de gedragsmatige, de cognitieve en de affectieve componenten van het stotteren on-
derzoekt - bestaat uit drie op zelfrapportage gebaseerde testprocedures: de Speech Situation Check-
list (SSC), de Behavior Checklist (BCL) en de Erickson S-24 (S-24). De SSC evalueert de mate waarin
een cliént een spreeksituatie als angst uitlokkend en spraak verstorend beleeft. De SSC bestaat uit
twee onderdelen: de SSC-ER en de SSC-SD. Het eerste onderdeel beoogt de mate van emotionele
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reacties in kaart te brengen die iemand ervaart in 55 gesprekssituaties. Het tweede onderdeel be-

treft het meten van de mate van spraakverstoring gerelateerd aan deze gesprekssituaties. De BCL is

ontwikkeld om aantal en frequentie van gedragingen te meten die de persoon die stottert bewust

toepast als een manier van omgaan met (het anticiperen op) het optreden van onvioeiendheden. Het

gaat dus om vermijdingsgedrag. De S-24 / CAT meet de attitude van de cliént ten aanzien van spre-

ken en communicatie.

Volgens Dines (2011) heeft de BAB een aantal evidente voordelen:

- over de BAB zijn zeer positieve reviews verschenen;

- de BAB is beproefd in vele uiteenlopende culturele settings om de tests te valideren;

- de met de BAB verkregen informatie stelt de behandelaar in staat de therapie in te richten
naar gelang de behoeften van de cliént.

Als nadelen beschouwd Dines (2011) de hoge kosten en de tijd die gemoeid is met het afnemen van

alle tests.

De samenstelling van de onderzoeksgroep waarbij de SSC werd onderzocht, was de volgende. Er

werden 41 personen gerekruteerd die stotterden en 155 personen die niet stotterden. De leeftijden

van de eerste groep varieerden van 17 tot 50 jaar, die van de tweede groep van 18 tot 50 jaar. De

sekseratio was 32:9 voor de eerste groep en 73:82 in de tweede groep. Deze verhoudingen komen

redelijk goed overeen met wat in de populatie wordt gevonden.

Brutten en Vanryckeghem hebben diverse aspecten van validiteit en normering van de SSC-ER en
SSC-SD onderzocht. Wat de betrouwbaarheid betreft hebben deze onderzoekers zich beperkt tot het
beoordelen van de interne consistentie. Waarom bijvoorbeeld de test-hertest betrouwbaarheid niet
is geévalueerd is onduidelijk.

Conclusie

De validiteit van de SSC is adequaat getuige de positieve bevindingen ten aanzien van begripsvalidi-
teit, inhoudsvaliditeit en criterium validiteit. De betrouwbaarheid is ten dele onderzocht. De norme-
ring lijkt adequaat.

De betrouwbaarheid van de BCL hebben Brutten en Vanryckeghem niet onderzocht. De argumentatie
om dat niet te doen heeft alleen betrekking op het onderzoeken van de interne inconsistentie.
Waarom bijvoorbeeld de test-hertest betrouwbaarheid niet is geévalueerd is onduidelijk. De validi-
teit in al zijn facetten is uitgebreid onderzocht. Wat de normering betreft moet worden opgemerkt
dat het onduidelijk is of sekse een rol speelt in het gebruik van ‘speech aids’. In de steekproef maak-
ten vrouwen die stotterden significant meer gebruik van ‘speech aids’ dan mannen die stotterden.
Maar dit kan een artefact zijn van het feit dat er op 31 mannen die stotterden slechts acht vrouwen
waren die stotterden.

Conclusie

De validiteit van de BCL is adequaat getuige de positieve bevindingen ten aanzien van begripsvalidi-
teit, inhoudsvaliditeit en criterium validiteit. De betrouwbaarheid is niet onderzocht. Voor de nor-
mering is verder onderzoek nodig naar het eventuele effect van sekse op de BCL-scores voor zover
het personen betreft die stotteren.
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De betrouwbaarheid van de S-24 hebben Brutten en Vanryckeghem alleen onderzocht voor het on-
derdeel interne consistentie. Deze was voldoende. De validiteit in al zijn facetten is uitgebreid onder-
zocht en was goed. Wat de normering betreft kan worden opgemerkt dat sekse geen rol speelt in de
score op de S-24. Dit geldt zowel voor de personen die stotteren als de personen die niet stotteren.

Conclusie

De validiteit van de S-24 is adequaat getuige de positieve bevindingen ten aanzien van begripsvalidi-
teit, inhoudsvaliditeit en criterium validiteit. De betrouwbaarheid is ten dele onderzocht. De norme-
ring lijkt adequaat.

e Behavior Assessment Battery (BAB) voor kinderen
De BAB voor kinderen bestaat uit dezelfde drie onderdelen als de BAB voor volwassenen, behalve dat
in plaats van de S-24 de Communication Attitude Test (CAT) hiervan onderdeel is. De voor- en nade-
len van de BAB, zoals verwoord door Dines et al (2011), zijn in het voorgaande al besproken.
De onderzoeksgroep waarbij de BAB voor kinderen werd onderzocht kwam als volgt tot stand. Van
de St-Michielsschool te Merelbeke in Vlaanderen werden 270 kinderen gerekruteerd. De sekseratio
was 145:126. De leeftijd van deze kinderen varieerde van 7 tot 12 jaar, met 9 jaar en 3 maanden als
gemiddelde. Volgens de onderzoekers zou het hier een voor Vlaanderen representatieve groep van
kinderen betreffen. Negentig kinderen werden gerekruteerd uit klinische centra en privé praktijken
verspreid door Vlaanderen. Deze kinderen waren gemiddeld 9 jaar en 4 maanden oud. De sekseratio
was 70:20.
Wat de betrouwbaarheid van de SSC betreft hebben de onderzoekers zich beperkt tot de interne
inconsistentie. Waarom de test-hertest betrouwbaarheid niet is onderzocht, wordt niet toegelicht
door de onderzoekers. De interne consistentie van de SSC is goed. Dat geldt eveneens voor de diver-
se aspecten van validiteit. Een belangrijke bevinding in het onderzoek was dat de sekse van kinderen
die stotteren, geen effect heeft op de scores op de SSC-ER en de SSC-SD, maar dat dit niet geldt bij
kinderen die niet stotteren: meisjes scoren hoger op de SSC-ER en SSC-SD dan jongens.

Conclusie

De validiteit van de SSC-ER en SSC-SD bij kinderen is adequaat getuige de positieve bevindingen ten
aanzien van begripsvaliditeit, inhoudsvaliditeit en criterium validiteit. De betrouwbaarheid is ten
dele onderzocht. De normering lijkt adequaat.

De betrouwbaarheid van de BCL hebben Brutten en Vanryckeghem niet onderzocht. De argumentatie
om dat niet te doen heeft alleen betrekking op het onderzoeken van de interne inconsistentie.
Waarom bijvoorbeeld de test-hertestbetrouwbaarheid niet is geévalueerd is onduidelijk. De validiteit
in al zijn facetten is uitgebreid onderzocht en kan als goed worden omschreven. Anders dan voor de
SSC werd voor de BCL geen sekse-effect gevonden op de scores.

Conclusie

De validiteit van de BCL bij kinderen is adequaat getuige de positieve bevindingen ten aanzien van
begripsvaliditeit, inhoudsvaliditeit en criterium validiteit. De betrouwbaarheid is niet onderzocht. De
normering lijkt adequaat.
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Diverse aspecten van de betrouwbaarheid van de Communication Attitude Test (CAT), zoals de inter-
ne consistentie en de test-herstestbetrouwbaarheid, werden door Brutten en Vanryckeghem onder-
zocht. Tezamen wijzen deze op een redelijk betrouwbare test. In het kader van de test-
hertestbetrouwbaarheid bespreken de onderzoekers ook de sensitiviteit of het discriminerend ver-
mogen van de test. Zij vermelden een Zweedse studie waaruit blijkt dat de scores na therapie bedui-
dend lager zijn dan die van de kinderen die voor de therapie op de wachtlijst stonden. De validiteit in
al zijn facetten is uitgebreid onderzocht en kan als goed worden omschreven. De CAT-scores van
schoolkinderen werden niet beinvloed door sekse.

Conclusie

De validiteit van de CAT voor kinderen is adequaat getuige de positieve bevindingen ten aanzien van
begripsvaliditeit, inhoudsvaliditeit en criteriumvaliditeit. De betrouwbaarheid lijkt evenals de nor-
mering adequaat.

e Overall Assessment of the Dutch Speaker’s Experience of Stuttering for adults (OASES-A-D)
Belangrijk werk ten aanzien van de psychometrische evaluatie van de Nederlandse vertaling van de
Overall Assessment of the Speaker’s Experience of Stuttering for adults (OASES-A-D) is hier te lande
verricht door Koedoot (2011). OASES-A-D is een op zelfrapportage gebaseerd instrument dat bestaat
uit vier onderdelen:

10. algemene informatie over het stotteren (20 items)

11. affectieve, gedragsmatige en cognitieve reacties op het stotteren (30 items)

12. functionele communicatie moeilijkheden (25 items) en

13. invloed van het stotteren op de kwaliteit van leven (25 items)

Koedoot (2011) betrok 142 personen in hun onderzoek. De gegevens werden deels verkregen uit een
ander onderzoek , deels werden ze door logopedisten-stottertherapeuten aangedragen die hun cli-
enten hadden gevraagd om de OASES-A-D in te vullen. In deze steekproef waren hoger opgeleiden
oververtegenwoordigd: 50% tegenover 27% in de algemene bevolking, hetgeen de generaliseerbaar-
heid van de onderzoeksresultaten ondermijnt. De sekseratio was 101:37.” De gemiddelde leeftijd was
34.5 jaar en de leeftijd varieerde van 18 tot 74 jaar.

Wat de betrouwbaarheid betreft evalueerde Koedoot (2011) alleen de interne consistentie; deze kan
als goed worden getypeerd. Buiten beschouwing bleef de test-hertest betrouwbaarheid. Wat de
validiteit betreft werden de criteriumvaliditeit en de begripsvaliditeit onderzocht. De inhoudsvalidi-
teit bleef dus buiten beschouwing. De resultaten ten aanzien van criterium validiteit waren goed te
noemen gelet op sterke correlaties tussen de impact scores van de OASES-A-D en diverse andere
meetinstrumenten, zoals de Nederlandse versie van de S-24. Op de begripsvaliditeit van de OASES-A-
D valt wel een en ander af te dingen. Zo merken Koedoot et al (2011) zelf op: ... the moderate and
severe categories of the SA scale (SA is self assessment scale. Dit is de door Huinck en Peters gebruikte
schaal voor zelfbeleving) did not show significant differences in mean OASES-A-D Impact score’.
Conclusie

De betrouwbaarheid van de OASES-A-D is nog niet voldoende onderzocht om dit meetinstrument
als een valide en betrouwbaar diagnostisch instrument te kunnen bestempelen. Informatie over de
normering ontbreekt.8

7 Vier personen werden uitgesloten omdat zij jonger dan 18 jaar waren.
® Het feit dat in Angelsaksische landen de betrouwbaarheid van een instrument getest en adequaat bevonden
is, is geen garantie dat dit geldt voor het Nederlandse taalgebied.
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e Overall Assessment of the Dutch Speaker’s Experience of Stuttering voor kinderen in de
basisschoolleeftijd en voor tieners (OASES-S-D en OASES-T-D)

Lankman (2013) heeft bij wijze van wetenschappelijke stage in het kader van de studie geneeskunde
de Nederlandse vertaling van de OASES-S en OASES-T gevalideerd en geévalueerd. Deze beide meet-
instrumenten hebben dezelfde vier onderdelen als de OASES-A, zoals hiervoor beschreven. De OA-
SES-S bestaat in totaal uit 60 vragen en de OASES-T uit 80 vragen. Voor haar onderzoek heeft Lank-
man 145 proefpersonen gerekruteerd via logopedisten en stottertherapeuten verspreid over Neder-
land, en als controlegroep (n=82) schoolleerlingen die niet stotteren. Voor de controlegroep werden
kinderen van een basisschool te Leiden benaderd. Ofschoon de wijze van rekruteren uitgebreid
wordt beschreven, is onduidelijk waar de tieners van 13 t/m 17 jaar werden gerekruteerd.
De OASES-S werd bij 152 personen afgenomen en de OASES-T bij 75 personen. De sekseratio van de
groep personen die stotterden en bij wie de OASES-S werd afgenomen was 71:30, bij degenen die
niet stotterden was dit 23:28. De overeenkomstige ratio’s van de groep tieners bij wie de OASES-T
werd afgenomen zijn 35:8 respectievelijk 18:13.
Wat de betrouwbaarheid betreft heeft Lankman alleen de interne consistentie van OASES-S en OA-
SES-T onderzocht. De test-hertest betrouwbaarheid is niet onderzocht. Wat de validiteit betreft heeft
Lankman onderzoek gedaan naar criterium validiteit en begripsvaliditeit. De inhoudsvaliditeit bleef
derhalve buiten beschouwing.
De interne consistentie van de OASES-S is onvoldoende. Dit in tegenstelling tot wat Lankman rappor-
teert. Zij legt de lat voor de Cronbach’s scores op een waarde van tenminste 0.70 om van een goede
interne consistentie te spreken. Volgens de BWH-criteria zou deze tenminste 0.80 moeten zijn; de
criteria die hier worden gehanteerd.’ De validiteit is getuige de bevindingen ten aanzien van criteri-
um en begripsvaliditeit als goed te typeren. Aan de normering schort nog wel een en ander. De in-
terne consistentie van de OASES-T is voldoende. Normeringsgegevens ontbreken echter. Zowel de
begripsvaliditeit als de criteriumvaliditeit zijn toereikend getuige de positieve bevindingen van Lank-
man.

Conclusie

De betrouwbaarheid van de OASES-S-D en de OASES-T-D is nog onvoldoende onderzocht. Criterium-
validiteit en begripsvaliditeit zijn adequaat. Informatie over de normering is incompleet.

e. Algehele conclusie
Voor geen enkel instrument zijn alle facetten van validiteit en betrouwbaarheid onderzocht. Dit

houdt in dat er geen bewezen valide en betrouwbare test voorhanden is, met adequate normering.

Wat de validiteit betreft is de (Nederlandstalige, Vlaamse versie van de) Behavior Assessment Battery
voor kinderen en volwassen het best onderzocht, en scoort voor alle aspecten van validiteit goed. In
termen van interne consistentie — één aspect van betrouwbaarheid — zijn de diverse onderdelen van

? Volgens Biddle AK, Watson LR, Hooper CR, et al. (2002) ‘is the criterion for reliability “strictly” met if the con-
dition is met: Internal consistency reliability, measured using either Cronbach's coefficient alpha or Kuder-
Richardson statistics (K-R 20), is greater than or equal to 0.90. Zij voegen er echter aan toe: ‘Some might rea-
sonably argue that the criterion for internal consistency reliability is set too high given the complexity of speech
and language functioning and disorders. Additionally the resultant variability in daily performance suggests that
our criterion for test-retest reliability or intra-rater reliability also may be too high. Thus, we defined a "re-
laxed" criterion, which differs from the strict criterion in that internal consistency reliability may be as low as
0.80 and/or test-retest/intra-rater reliability may be as low as 0.80 (correlations) or 0.70 (Cohen's Kappa)'.
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de Behavior Assessment Battery (kinderen en volwassenen) ook betrouwbaar. Andere aspecten van
betrouwbaarheid zoals test-hertest betrouwbaarheid zijn voor de verschillende onderdelen meestal
niet onderzocht. Dit klemt te meer omdat betrouwbaarheid van een test een eerste vereiste is. Een
instrument dat wel valide maar niet betrouwbaar is heeft immers geen nut.

Wat betrouwbaarheid betreft is de test voor stotterernst(lezers en niet-lezers) het best onderzocht,
maar niet in alle opzichten is de test helemaal betrouwbaar. De validiteit van deze test is deels on-
derzocht, en bleek wat criteriumvaliditeit betreft toereikend.

De resultaten van het onderzoek naar de (Nederlandstalige) versies van OASES voor volwassenen,
kinderen van 7-12 en tieners van 13-17 jaar zien er wat validiteit betreft goed uit, maar moeten met
het oog op betrouwbaarheid en normering verder worden onderzocht. De verschillende Nederlands-
talige, leeftijdsspecifieke versies van OASES zijn overigens nog niet beschikbaar voor gebruik in de
praktijk.

4.4 Van bewijs naar aanbevelingen

Kwaliteit van bewijs

Voor geen enkel instrument zijn alle facetten van validiteit en betrouwbaarheid onderzocht.
Dit houdt in dat er geen volledig bewezen valide en betrouwbare test voorhanden is, met
adequate normering. Nochtans komen de BAB (kinderen en volwassenen) en de SSI als
meest valide en betrouwbare instrumenten naar voren.

Waarden en voorkeuren

a. Personen die stotteren

Voordelen van de SSI 3/4:
. is voor de PDS weinig belastend met een minimum aan tijdsinvestering;
° meet zowel binnen als buitende praktijksetting.

Nadelen van de SSI 3/4:
° De SSI 3/4 betreft een Engelstalige test, er is geen Nederlandse vertaling voorhanden

Nadelen van de BAB (volwassenen en kinderen):

° is tijdsintensiever;

° bevat Vlaamse uitdrukkingen;

° vraagt een goede beheersing van de Nederlandse taal.

b. Logopedist - stottertherapeuten

Voordelen van de SSI 3/4:
° wordt internationaal toegepast;
° meet zowel binnen als buitende praktijksetting.

Nadelen van de SSI 3/4:
° De SSI 3/4 betreft een Engelstalige test, er is geen Nederlandse vertaling voorhanden
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Voordelen van de BAB:
° best onderzocht en scoort goed op diverse vormen van validiteit en betrouwbaarheid;
° sluit goed aan op het ICF-kader.

Nadelen van de BAB (volwassenen en kinderen):

° is tijdsintensiever;

° bevat Vlaamse uitdrukkingen;

. vraagt een goede beheersing van de Nederlandse taal.

De OASES biedt mogelijkheden voor de toekomst maar is nog niet verkrijgbaar in het Neder-
lands.

c. Kosten
Nadelig is de hoge aanschafprijs van de Behavior Assessment Battery (BAB) voor kinderen en
volwassenen.

Aanbevelingen

Uitgangspunt voor onderstaande aanbevelingen is dat de logopedist werkt conform het lo-
gopedisch methodisch handelen. Er wordt vanuit gegaan dat de klachten en de hulpvraag
zijn verkend en dat een anamnestisch interview heeft plaatsgevonden met de PDS en/of
ouders/verzorgers.

9. De logopedist of logopedist-stottertherapeut dient de ernst van het stotteren te bepa-
len met een daarvoor geschikt instrument. De SSI zowel binnen als buiten praktijk (set-
ting stotterernst meten) heeft de voorkeur boven de TVS-NL/L omdat de SSI interna-
tionaal gangbaar is, valide is en betrouwbaar lijkt.

10. De logopedist of logopedist-stottertherapeut dient stotterproblematiek op basis van
de ICF te inventariseren. Daarbij dient aandacht te zijn voor functies, externe factoren,
contextuele factoren, persoonlijke factoren, participatie en activiteiten. Als diagnos-
tisch instrument wordt voor kinderen vanaf 6 jaar, adolescenten en volwassenen de
Behavior Assessment Battery aanbevolen (in de rationale zullen we erop wijzen dat er
met name vanwege de Vlaamstaligheid wel beperkingen aan kleven).
Voor kinderen jonger dan 6 jaar wordt geen specifieke aanbeveling gegeven vanwege
het ontbreken van voor deze leeftijdsgroep specifieke diagnostische instrumenten. Er
wordt in dit verband verwezen naar de GLS (zie bijlage 1).

Rationale voor de aanbevelingen

- Aan de validiteit, betrouwbaarheid, beschikbaarheid en aansluiten bij internationale
ontwikkelingen is een relatief groot gewicht toegekend, en minder aan factoren als
kosten, tijdsbeslag, en taal van de BAB en de Engelstaligheid van de SSI.

- Over de validiteit en betrouwbaarheid van het Detectie Instrument Stotteren (DIS) en
de Screeningslijst Stotteren (SLS) is onvoldoende informatie beschikbaar. De SLS is het
meest gehanteerde screeningsinstrument voor stotteren in Nederland en is gratis be-

schikbaar via diverse websites.
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Onderzoeksaanbevelingen
De test-hertest betrouwbaarheid en de normering van de verschillende leeftijdsspecifieke

versies van de Nederlandstalige OASES verdienen nader onderzoek.
De test-hertest betrouwbaarheid van de meeste onderdelen van de Nederlandstalige,
Vlaamse Behavior Assessment Battery verdienen nader onderzoek.
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Hoofdstuk 5: Wat zijn de effecten van stottertherapieén bij Kinderen
met stotteren tot zes jaar?

5.1 Inleiding

In dit document wordt de werkzaamheid van het Verwachtingen en Mogelijkheden Model /Demands
and Capacities Model (DCM) ’ en het ‘Lidcombe Programma (LP)’ beschreven. In Nederland
zijn DCM en LP de meest gehanteerde interventies voor de behandeling van stotteren bij
kinderen tot 6 jaar. Uitgangspunt is dat de werkzaamheid van een stottertherapie in inter-
ventiestudies met een controlegroep, bij voorkeur in een ‘randomised controlled trial (RCT),
is geévalueerd. Zowel studies waarbij een stottertherapie met ‘niets doen’ wordt vergeleken
als studies waarbij verschillende stottertherapieén worden vergeleken komen aan bod.

Dit document bevat de conclusie en samenvatting van de master thesis Evidence-based richt-
liin stotteren bij kinderen en volwassenen. Kwaliteit van bewijs voor het effect van behande-
ling van jonge stotterende kinderen (Pertijs 2013). Het gaat om een haalbaarheidsstudie
waarin beide behandelingen na 3 maanden werden vergeleken. Om een zo compleet moge-
lijk beeld te schetsen van de meest gebruikte therapieén en benaderingen in Nederland
worden aanvullend op de conclusie en aanbeveling van de thesis de werkzaamheid van
Speech Motor Training (Riley & Riley 1999) en van Sociaal-cognitieve gedragstherapie (Boey
2003) besproken.

Conceptaanbeveling voor de behandeling van jonge stotterende kinderen tot 6 jaar wordt in
de laatste paragraaf van dit document besproken.

5.2 Methode

Voor de beantwoording van de onderzoeksvraag wat de gewenste en ongewenste effecten
van het ‘Verwachtingen en Mogelijkheden Model/Demands and Capacities Model (DCM) ’ in
vergelijking met het ‘Lidcombe Programma (LP)’ op gebied van stotterernst, vermijden van
spreken en situaties, natuurlijkheid van het spreken en kwaliteit van leven bij kinderen met
stotteren tot zes jaar zijn, werden drie systematische reviews geselecteerd en beoordeeld.
Aanvullend werd één meta-analyse, die niet was gepubliceerd in een peer-reviewed tijd-
schrift, besproken.

5.3 Onderbouwing

In alle drie de systematische reviews die werden geincludeerd voor de beantwoording van
de onderzoeksvraag werd één en dezelfde studie (Franken et al., 2005) besproken waarin
het effect van het Verwachtingen en Mogelijkheden Model direct werd vergeleken met het
Lidcombe Programma. In deze studie daalt het gemiddelde stotterpercentage van de Ver-
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wachtingen en Mogelijkheden Model- groep met 60.7 % van 7.9% (S.D.= 7.1) naar 3.1% (S.D.
= 2.1) en het gemiddeld stotterpercentage voor de LP groep met 48.6% van 7.2% (S.D. = 2.0)
naar 3.7% (S.D. = 2.1). Het in de systematische review van Nye et al. (2012) berekende effect
van deze vergelijkende studie bedraagt g = -0.275 (95% BI: -1.066 — 0.517). Uitgaande van
een drempelwaarde van (-) 0.5 (de drempelwaarde voor klinische relevantie die door de
GRADE workinggroup als gangbaar wordt beschouwd) wijst de puntschatting van -0.275 niet
op een klinisch relevant verschil in reductie van het percentage gestotterde lettergrepen na
behandeling met het Lidcombe Programma in vergelijking met behandeling gebaseerd op
het Demands and Capacities Model. De ondergrens (- 1.066) en bovengrens (0.517) van het
95% betrouwbaarheidsinterval overschrijden beide de drempelwaarde van (-) 0.5 voor klini-
sche relevantie. Dit impliceert de mogelijkheid dat LP duidelijk effectiever is dan DCM, maar
ook nog de mogelijkheid dat DCM duidelijk effectiever is dan LP.

Indirect vergelijken van behandeling gebaseerd op het Verwachtingen en Mogelijkheden
Model met het Lidcombe Programma, door een vergelijking te maken van RCTs waarin het
Verwachtingen en Mogelijkheden Model versus controle wordt vergeleken met het Lidcom-
be Programma versus controle, is niet mogelijk vanwege het ontbreken van RCTs waarin
behandeling met het Verwachtingen en Mogelijkheden Model wordt vergeleken met een
controlegroep.

In de systematische review met meta-analyse van Nye et al (2012) worden drie RCTs bespro-
ken waarin behandeling met het Lidcombe Programma wordt vergeleken met een controle-
groep. Beoordeling van de systematische review en meta-analyse leidt tot de conclusie dat
behandeling van stotterende kinderen tot 6 jaar met het Lidcombe Programma op korte en
middellange termijn (3 tot 9 maanden) effectiever is in het verminderen van het percentage
gestotterde lettergrepen dan wanneer het stotteren niet wordt behandeld. Het gevonden
effect kan als groot worden beschouwd (g = 0.97, 95% BI: 0.58 — 1.30, p < .001). Het bewijs
voor dit effect is van matige kwaliteit. Dit impliceert dat er enige onzekerheid is over de
grootte van het effect. Het effect zou ook 0.58 kunnen zijn. Dat behandeling met LP effectie-
ver is dan niet behandelen wordt ondersteund door de meta-analyse van Onslow et al.
(2012). In deze meta-analyse was het gemiddeld percentage gestotterde lettergrepen in de
Lidcombe Programma- groep na behandeling 2,9% lager dan het percentage van de contro-
legroep (95% Bl = 1.9 — 3.8, p < 0.001). De kans op een stotterpercentage dat kleiner is dan
of gelijk aan 1%, na 3 tot 9 maanden follow-up, was voor de behandelgroep zeven keer hoger
dan voor de niet behandelgroep (OR =7.5,95% Bl = 2.7 — 20.9, p < 0.001).

Ongewenste effecten van behandeling met het Lidcombe Programma zoals angst, agressie,
vermijding en depressie en effect op de kwaliteit van de ouder-kind relatie werden onder-
zocht door Woods et al. (2002). In deze studie werden geen aanwijzingen gevonden voor
mogelijk negatieve invloed op het gedrag van het kind of op de kwaliteit van de ouder-kind
relatie tijdens en na behandeling met het Lidcombe Programma.

Natuurlijkheid van het spreken bij kinderen na behandeling met het Lidcombe Programma
werd indirect onderzocht door Bonelli et al (2000) en Onslow et al (2002). Bonelli et al (2002)
constateerde geen verandering op gebied van spreektempo van ouder en kind, beurtgedrag

Richtlijn Stotteren bij kinderen, adolescenten en volwassenen,oktober 2014

61



of pragmatiek. Op een drietal taalaspecten ontwikkelde een aantal kinderen uit het onder-
zoek zich gedurende de therapieperiode minder snel dan verwacht, maar de ontwikkeling
bleef binnen de grenzen van het normale. Onslow et al (2002) vonden geen bewijs van con-

1
Stotterernst minder dan 1stotterpercentage wordt door een ongetrainde luisteraar waargenomen als normaal vloeiende spraak (Lincoln
etal., 1997)

sistente of systematische verandering in articulatiesnelheid, klinkerduur, intervocaal interval
of voice onset time bij 8 stotterende jongens (leeftijd 2;7 —4;11 jaar) na behandeling met
het Lidcombe Programma in vergelijking met de meting voor aanvang van de behandeling.

Het aantal studies naar het effect van behandeling gebaseerd op het Verwachtingen en Mo-
gelijkheden Model in vergelijking met het effect van het Lidcombe Programma is beperkt tot
één RCT. In deze studie werd geen klinisch relevant verschil aangetoond in effectiviteit tus-
sen het Verwachtingen Mogelijkheden Model of het Lidcombe Programma. De zekerheid ten
aanzien van de effectgrootte is gering. Het is zeer waarschijnlijk dat verder onderzoek een
belangrijke impact zal hebben op de huidige schatting van het effect. RCTs naar het effect
van het Verwachtingen en Mogelijkheden Model in vergelijking met een niet-behandelde
controle groep zijn niet beschikbaar. Dit verhindert een indirecte vergelijking tussen het ef-
fect van het Verwachtingen Mogelijkheden Model en het Lidcombe Programma.

Het gevonden effect van behandeling van stotterende kinderen tot 6 jaar met het Lidcombe
Programma op korte en middellange termijn (3 tot 9 maanden) is groot in vergelijking met
niet behandelen. Het bewijs voor dit effect is van matige kwaliteit. Dit impliceert dat er enige
onzekerheid is over de grootte van dit effect.

Uitspraken over de grootte van het effect en de mate van zekerheid hiervan zijn in de syste-
matische review en in alle RCTs gebaseerd op de uitkomstmaat stotterfrequentie. Deze uit-
komstmaat representeert de ernst van het stotteren maar is slechts één aspect dat de ernst
van het stotteren bepaalt; duur van het stottermoment en bijkomend fysiek gedrag zijn an-
dere aspecten die de ernst van het stotteren bepalen. Voor de overige uitkomstmaten zoals
vermijden van spreken en situaties, natuurlijkheid van het spreken en kwaliteit van leven
werd in zeer beperkte mate indirect bewijs gevonden. Dit bewijs is afkomstig van individuele
studies die alle het effect van behandeling met het Lidcombe Programma onderzochten. De
zekerheid ten aanzien van de effectgrootte van de gerapporteerde uitkomsten zijn gering.

Conclusies

Zekerheid effect- Behandeling van stotterende kinderen tot 6 jaar* met het Lidcombe

grootte: Programma is op korte en middellange termijn (3 tot 9 maanden)
effectiever in het verminderen van het percentage gestotterde letter-

Redelijk grepen dan wanneer het stotteren niet wordt behandeld (Nye 2012).

*Alle kinderen in de studies stotterden minimaal 6 maanden op het moment van inclusie om de invloed van spontaan herstel op het

resultaat van het experimenteel onderzoek te beperken. Conclusie en aanbeveling over hoe te handelen bij stotteren van kinderen tot 6
jaar die minder dan 6 maanden stotteren valt buiten het kader van de onderzoeksvraag van dit rapport.

Richtlijn Stotteren bij kinderen, adolescenten en volwassenen,oktober 2014

62



Zekerheid effect- Het aantal studies naar het effect van behandeling gebaseerd op het
grootte: Verwachtingen en Mogelijkheden Model is beperkt en de zekerheid
ten aanzien van de effectgrootte van het Verwachtingen en Mogelijk-
Gering heden Model is gering.

Er werd geen klinisch relevant verschil in reductie van het stotterper-
centage na behandeling aangetoond tussen de Verwachtingen en
Mogelijkheden Model- groep en de Lidcombe Programma-groep. Er
bestaat echter grote onzekerheid over deze conclusie gezien de wijd-
te van het 95% betrouwbaarheidsinterval (Franken et al, 2005).

Zekerheid effect- Aanwijzingen voor mogelijke schadelijke effecten van het Lidcombe
grootte: Programma zoals angst, agressie, vermijding en depressie en effect
op de kwaliteit van de moeder en kind relatie, werden niet gevonden
Zeer gering (Woods, 2002).

Speech Motor Training

Speech Motor Training (SMT) (Riley & Riley 1999) heeft tot doel de spraakmotorische plan-
ning te verbeteren en daarmee het stotteren te verminderen. Het programma moet niet
worden gezien als een therapievorm op zich, maar eerder als een aanvulling op andere pro-
gramma’s (Franken & Van Borsel 2006). Effect van SMT werd onderzocht in één RCT waarbij
vermindering van het percentage gestotterde lettergrepen na behandeling met SMT werd
vergeleken met vermindering van het percentage gestotterde lettergrepen na behandeling
met Extended Length of Utterance (ELU) (Riley & Ingham 2000). De leeftijd van de kinderen
in de onderzoekspopulatie varieerde van 3;8 tot 8;4 jaar. SMT verminderde het mediane
stotterpercentage met 36,5%. Dit verschil was significant (Wilcoxon matched-pair analyse
(z=-2.0, p=0.04)). ELU reduceerde het stotterpercentage met 63,5%. Mann-Whitney U analy-
se indiceert dat het verschil in reductie van het stotterpercentage tussen SMT en ELU statis-
tisch significant is (z=-2.1; p =0 .04).

In twee systematische reviews die werden geincludeerd voor de beantwoording van de uit-
gangsvraag werd de studie van Riley & Ingham (2000) besproken (Herder 2006; Nye 2012).

Effectgrootte en 95% Betrouwbaarheidsinterval van studies met een RCT design waarin
twee interventies met elkaar worden vergeleken, zonder controlegroep (Nye et al., 2012)

Studie Interventies Statistiek
& Hedg- Onder- Boven- TX | TX2
uitkomstmaten es’ grens grens B 1 n
g BI n
Riley & Ingham SMT vs ELU %SS | -1.079 | -2.209 0.051 6 6
(2000)
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(Detail afkomstig uit tabel 3 Thesis pagina 18).

Het in de systematische review van Nye et al berekende effect van deze vergelijkende studie
bedraagt g = -1.079 (95% BI: -2.209 — 0.051). Uitgaande van een drempelwaarde van (-) 0.5
(de drempelwaarde voor klinische relevantie die door de GRADE workinggroup als gangbaar
wordt beschouwd) wijst de puntschatting van -1.079 op een klinisch relevant verschil in re-
ductie van het percentage gestotterde lettergrepen na behandeling met het SMT in vergelij-
king met behandeling gebaseerd op ELU. De onnauwkeurigheid van het resultaat (de wijdte
van het 95% betrouwbaarheidsinterval spreidt zich echter uit tussen -2.209 en 0.051 (g = -
1.079) en het hoge risico op bias (bijlage 1) maken dat we zeer onzeker zijn over het in deze
studie geschatte effect. De zekerheid ten aanzien van de effectgrootte is zeer gering.

Conclusie

Zekerheid effect-
grootte:

Zeer gering

Het aantal studies naar het effect van SMT is zeer beperkt. Reductie van
het stotterpercentage na behandeling met SMT was significant lager
dan reductie na behandeling met ELU. De klinische relevantie van dit
verschil in reductiepercentage is echter hoogst onzeker gezien de wijd-
te van het 95% betrouwbaarheidsinterval en de hoge mate van risico

op bias in de studie van Riley & Ingham (2000).

Sociaal-cognitieve gedragstherapie

De sociaal-cognitieve gedragstherapie bij stotterende kinderen (SCG) van Boey (2003) is ge-
baseerd op sociaal-cognitieve leertheorie, gedragstherapie, literatuur over cognitie en emo-
tie en algemene literatuur over stotteren (Franken & Van Borsel 2006). De therapie wordt
aangepast aan de individuele behoefte van de persoon die stottert en zijn of haar omgeving.
Boey (2008) omschrijft als centrale doelstellingen van SCG:

- verminderen van stottersymptomen;

- de ontwikkeling van stotteren voorkomen en/of beperken;

- verminderen van de negatieve impact op sociaal vlak en kwaliteit van leven.

Specifieke doelstellingen voor verbaal motorisch gedrag, de emotionele component of de
cognitieve component van het stotteren worden geformuleerd afhankelijk van het doelge-
drag. Therapie bij kinderen tot 6 jaar wordt uitgevoerd in de vorm van individuele sessies
gecombineerd met een verplicht begeleidingsprogramma voor ouders van 10 tot 12 sessies,
één keer in de drie weken.

De literatuursearch leverde geen publicaties op over het effect van SCG in peer-reviewed
tijdschriften. RCT’s over SCG werden niet gevonden. Aangezien SCG in Nederland en met
name in Vlaanderen veelvuldig wordt toegepast om stotteren bij kinderen te behandelen
wordt in deze paragraaf de werkzaamheid van SCG besproken aan de hand van een inter-
ventiestudie met voor- en nameting, maar zonder controlegroep (geen behandeling of ande-
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re behandeling) (Boey 2008)."° De zekerheid ten aanzien van de effectgrootte in deze studie
is bij voorbaat gering aangezien er geen twee of meer homogene onderzoeksgroepen met
elkaar worden vergeleken.

Het effect van sociaal-cognitieve gedragstherapie op lange termijn werd onderzocht en ge-
publiceerd in een proefschrift voor het behalen van de graad van Doctor in de Medische We-
tenschappen (Boey 2008) en gepresenteerd op diverse symposia. Uit een databestand met
1978 patiénten van de auteur werden at random 122 personen die stotteren geselecteerd,
waarvan 87 personen behandeling met sociaal-cognitieve gedragstherapie hadden ontvan-
gen, 16 personen kregen de diagnose stotteren maar er werd therapie niet geadviseerd en
19 personen (drop-out groep) weigerden therapieén nadat de diagnose stotteren was ge-
steld. De klinische diagnose werd gesteld tussen 1991 en 2003 en follow-up vond 3 tot 14
jaar na de klinische diagnose plaats in 2005 -2006, met een gemiddelde follow-up duur van
10 jaar. Uitkomstmaten die werden vergeleken hebben betrekking op stotterernst, stotter-
momenten, vermijden en meebewegingen, uitlokkende factoren, cognitieve en emotionele
verschijnselen, sociale reacties en persoonlijkheidskenmerken.

Vijfentwintig kinderen waren tijdens intake in de leeftijd tussen 1 en 6 jaar. Deze kinderen
ontvingen gemiddeld 64 behandelsessies (SD 29.6) en maximaal 121 behandelingen. Tijdens
het stellen van de klinische diagnose bedroeg het stotterpercentage in deze groep gemid-
deld 18,4 % SLD (SD 8.7). Bij de follow-up werd gemiddeld 0.1% SLD gemeten (SD 0.3). Het
verschil in afname van de stotterfrequentie is significant tussen de groep van 1 tot 6 jaar en
adolescenten (p < .001) en tussen volwassenen en 1 tot 6 jarigen (p < .007), maar niet in ver-
gelijking met kinderen tussen 7 en 12 jaar (p < .071). De initiéle stotterernst en het geslacht
(meisjes) bleken belangrijke prognostische variabelen van therapiesucces.

De zekerheid ten aanzien van de effectgrootte in de studie van Boey (2008) is gering vanwe-
ge het design van de studie. Uiteindelijke zekerheid ten aanzien van de effectgrootte na be-
oordeling met GRADE is zeer gering gezien het hoge risico op bias (zie bijlage 2).

Conclusie

Zekerheid effect- Er is één interventiestudie met voor- en nameting maar zonder con-

grootte: trolegroep naar het effect van Sociaal Cognitieve Gedragstherapie bij
stotterende kinderen beschikbaar. In de onderzochte leeftijdsgroep 1

Zeer gering tot 6-jarige daalt het gemiddeld percentage Stuttering Like Dysfluen-

cies tot 0.1% (SD 0.3).

Er bestaat echter zeer grote onzekerheid over deze uitkomst aange-
zien het geen studie met een controlegroep betreft en gezien het

hoge risico op bias (Boey 2008).

1 Onder controlegroep wordt verstaan een groep die qua sekse, leeftijd, initiéle stotterernst en eventuele
andere prognostische variabelen geheel vergelijkbaar is met de groep die de te evalueren interventie onder-
gaat.
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5.4 Van bewijs naar aanbeveling

5.4.1 Zekerheid ten aanzien van effectgrootte

De zekerheid ten aanzien van de mate waarin het stotterpercentage na behandeling van
stotterende kinderen tot 6 jaar wordt gereduceerd varieert voor de verschillende behan-
delmethoden. Er bestaat een redelijke zekerheid ten aanzien van de effectgrootte voor de
behandeling met het Lidcombe Programma, en een geringe zekerheid voor behandeling ge-
baseerd op het Verwachtingen en Mogelijkheden Model, terwijl er ten aanzien van Speech
Motor Training en Sociaal Cognitieve Gedragstherapie van een zeer geringe zekerheid sprake
is. Oorzaak: Met uitzondering van het Lidcombe Programma is het aantal studies (RCTs) be-
perkt en zijn de studies qua omvang klein. In de studie van Franken et al. (2005) werd geen
klinisch relevant verschil in reductie van het stotterpercentage na behandeling aangetoond
tussen de Verwachtingen en Mogelijkheden Model- groep en de Lidcombe Programma-
groep. Dit maakt dat op dit moment de voorkeur geven aan behandeling met het Lidcombe
Programma in plaats van aan het Verwachtingen Mogelijkheden Model, op grond van het
aangetoond effect, voorbarig is.

5.4.2 Balans van gewenste en ongewenste effecten

De meest gerapporteerde uitkomstmaat is stotterpercentage, overige uitkomstmaten wor-
den nauwelijks of niet gerapporteerd. Het effect van behandeling van stotterende kinderen
tot 6 jaar met het Lidcombe Programma op korte en middellange termijn (3 tot 9 maanden)
is groot in vergelijking met niet behandelen. Over het effect op langere termijn van behande-
ling met LP bestaat grotere onzekerheid. Ongewenste effecten van behandeling met LP wer-
den niet aangetoond. Het effect van behandeling met DCM laat een nagenoeg vergelijkbare
effectgrootte zien als de effectgrootte van behandeling met LP. De effectgrootte van behan-
deling met SCG kan niet direct worden vergeleken met de effectgrootte van LP en DCM aan-
gezien de effectgrootte van behandeling met SCG werd bepaald met Stuttering Like Dysflu-
encies (SLD’s) in plaats van stotterpercentage. Ongewenste effecten van DCM, SCG en SMT
zijn niet of nauwelijks onderzocht of gerapporteerd.

5.4.3 Waarden en voorkeuren

a. Personen die stotteren
Gezien de grootte van het effect van behandeling met LP van kinderen die een half jaar of

langer na aanvang van het stotteren, in vergelijking met niet behandelen, is het belangrijk
dat ouders van stotterende kinderen tot 6 jaar zijn geinformeerd over het mogelijke voor-
deel van behandeling van het stotteren. Aangezien nader onderzoek mogelijk aantoont dat
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de effectgrootte van behandeling met DCM vergelijkbaar is kan de voorkeur van de ouders
en het stotterende kind een belangrijke rol spelen in het bepalen welke van deze twee be-
handelmethode de meest passende is.

b. Logopedist — stottertherapeuten
Gezien de grootte van het effect van behandeling met LP en de mate van zekerheid hiervan

is het raadzaam voor de praktiserend logopedist-stottertherapeut zich in deze behandelme-
thode te bekwamen en de competentie om te behandelen met LP op niveau te houden.
Aangezien er geen klinisch relevant verschil werd aangetoond in het effect van behandeling
met DCM of LP kan het een voordeel zijn als de praktiserend logopedist-stottertherapeut
beide behandelmethoden beheerst zodat in overleg met de ouders van het jonge stotteren-
de kind besloten kan worden welke behandelmethode de voorkeur verdient.

Gezamenlijke besluitvorming is daarbij geboden.

5.4.4 Kosten van een therapie

Over de kosten van therapie is geen informatie beschikbaar, wel zijn er gegevens beschik-
baar over het gemiddeld aantal behandelsessies voor LP en SCG. Het gemiddeld aantal be-
handelsessie voor het bereiken van fase Il van het Lidcombe Programma (dat wil zeggen: een
sterk verminderde stotterernst) bedraagt 10 sessies bij licht stotteren, 12 sessies bij matig
stotteren en 14 sessies bij ernstig stotteren (Koushik et al 2011). De mediaan van het aantal
behandelsessies gedurende fase 1 is 15,4, waarna nog 10 behandelsessies gedurende de
stabilisatiefase worden gegeven (Reilly et al 2013).Voor behandeling met SCG worden ge-
middeld 64 behandelsessies en maximaal 121 sessies gerapporteerd. Gemiddeld aantal be-
handelingen met DCM en SMT werden niet onderzocht of gerapporteerd.

Aanbeveling

11. Informeer ouders van stotterende kinderen tot 6 jaar over de voordelen van behande-
len van het stotteren in vergelijking met afwachten (vermindering van percentage ge-
stotterde lettergrepen en stotterernst). Bepaal in overleg met de ouders van het jonge
stotterende kind welke behandelmethode de voorkeur verdient, het ‘Lidcombe Pro-
gramma’ of behandeling gebaseerd op het ‘Verwachtingen en Mogelijkheden Model’.
Bespreek hiervoor met de ouders de verschillen tussen de beide behandelingen

Rationale voor de aanbeveling

- Er is een redelijke mate van zekerheid dat behandelen van stotterende kinderen tot 6
jaar met het Lidcombe Programma effectiever is in het verminderen van het percenta-
ge gestotterde lettergrepen in vergelijking met niet behandelen.

- Schadelijke effecten van behandeling met het Lidcombe Programma werden niet aan-
getoond.

- Er is een geringe mate van zekerheid dat het effect van behandeling met het Lidcombe
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Programma niet effectiever is dan behandeling gebaseerd op het Verwachtingen en
Mogelijkheden Model en vice versa.

- Het Lidcombe programma en het Verwachtingen Mogelijkheden Model verdienen de
voorkeur boven behandelen met Speech Motor Training of Sociaal Cognitieve Gedrags-
therapie gezien de mate van zekerheid over de grootte van het behandeleffect. Daarbij
komt voor Speech Motor Training dat dit geen behandelprogramma op zich is maar
een component van een programma. SMT is mogelijk inpasbaar in behandelingen ge-
baseerd op het Verwachtingen Mogelijkheden Model indien dit op grond van de di-
agnostiek blijkt te passen bij het profiel van het jonge stotterende kind.

- Behandeling met het Lidcombe Programma heeft tevens de voorkeur boven behande-
ling met Sociaal Cognitieve Gedragstherapie bij de behandeling van jonge stotterende
kinderen tot 6 jaar gezien het verschil in het gemiddeld aantal behandelsessie nodig
om een vergelijkbare reductie van het stotterpercentage en de stotterernst te berei-

ken.
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Hoofdstuk 6: Effectiviteit van stottertherapieén bij kinderen in de leef-
tijd van van 6 tot 13 jaar

6.1 Inleiding

Kinderen met stotteren in de leeftijd tussen 6 en 13 jaar stotteren doorgaans al meerdere
jaren. De in de loop der jaren opgedane ervaringen kunnen leiden tot angst voor het stotte-
ren en daaraan gekoppelde vermijdingsreacties, negatieve emoties en gedachten die invloed
kunnen hebben op de interactie met anderen. De meest gehanteerde stottertherapieén
voor kinderen in de leeftijd tussen 6 en 13 jaar in Nederland richten zich op de verschillende
aspecten van het stotteren, de met het stotteren samenhangende emoties en cognities en
de invloed van het stotteren op de participatie in het dagelijks leven.

In dit document wordt de werkzaamheid van stottertherapieén voor kinderen in de leeftijd
tussen 6 en 13 jaar beschreven. Uitgangspunt is dat de werkzaamheid van een stotterthera-
pie in interventiestudies met een controlegroep, bij voorkeur in een ‘randomised controlled
trial (RCT), is geévalueerd. Zowel studies waarbij een stottertherapie met ‘niets doen’ wordt
vergeleken als studies waarbij verschillende stottertherapieén worden vergeleken komen
aan bod.

Om een actueel beeld te schetsen van de meest gebruikte therapieén en benaderingen in
Nederland wordt aanvullend op de conclusie werkzaamheid van Sociaal-cognitieve gedrags-
therapie (Boey 2003) besproken.

Conceptaanbeveling voor de behandeling van stotterende kinderen tussen 6 en 13 jaar
wordt in de laatste paragraaf van dit document besproken.

6.2 Methode

Voor de beantwoording van de vraag wat de gewenste en ongewenste effecten van stotter-
therapieén bij kinderen in de leeftijd van 6 tot 13 jaar zijn in vergelijking met niets doen of in
vergelijking met een andere therapie op gebied van stotterernst, vermijden van spreken en
situaties, natuurlijkheid van het spreken en kwaliteit van leven, werden drie systematische
reviews (Bothe et al 2006; Herder et al 2006; Nye et al 2012) geselecteerd en beoordeeld. De
methodologische kwaliteit van deze drie systematische reviews staat beschreven in het
hoofdstuk over de gewenste en ongewenste effecten van stottertherapie bij adolescenten
en volwassenen en in het hoofdstuk over interventie bij jonge stotterende kinderen.
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6.3 Onderbouwing

6.3.1 Overzicht van systematische reviews van studies naar effectiviteit van stot-
tertherapieén bij kinderen tussen 6 en 13 jaar

In de drie systematische reviews die werden geincludeerd voor de beantwoording van de
onderzoeksvraag naar de gewenste en ongewenste effecten van stottertherapieén bij kin-
deren tussen 6 en 13 jaar worden drie verschillende RCTs besproken en twee studies met
een quasi experimenteel design (QED)(tabel 1).

Tabel 1. Samenvatting van de RCT’s en QED uit de Systematische Reviews van Bothe et al. (2006),
Herder et al. (2006) en Nye et al. (2012)

Design | Interventie N Leeftijd Follow-up | Uitkomstmaat
duur
Ladouceur & | RCT Ademregulatie, 21 5-16jr. | 1maand | stotterpercentage
Martineau ademregulatie (7/7/7) spreektempo
(1982) thuis, controle
Ryan & Ryan | QED Modificatie, 16 7-18jr. |6 SW/M € wWS/M*
(1983) DAF®, Time Out, | (4/4/4/4) maanden
GILCU®
Ryan & Ryan | RCT DAF, GILCU 20 7-17jr. Niet te SW/M WS/M
(1995) definiéren
Craig et al. QED EMG?, Intensive | 97 9-14jr. |12 stotterpercentage
(1996) Smooth Speech, maanden | spreektempo in
Smooth Speech lettergrepen per
Home, Controle minuut
Riley & RCT SMTf, ELU® 12 3;8-8;4 Niet te stotterpercentage
Ingham jr. definiéren
(2000)

®Delayed Auditory Feedback, ® Gradual Increase in Linguistic Complexity of Utterance, “Stuttered words per
minute, 4 Words spoken per minute, ¢ Electromyography Feedback, fSpeech Motor Training,  Extended Length
of Utterance

Nye et al (2012)

Nye et al publiceerden in 2012 een systematische review en twee meta-analyses waarin de
effectiviteit van gedragsinterventies op het vloeiend spreken van stotterende kinderen, in de
leeftijd tussen 2 en 18 jaar, werd geévalueerd. In deze systematische review worden twee
randomised controlled trials en één quasi experimenteel onderzoek naar het effect van stot-
tertherapieén bij kinderen tussen 6 en 13 jaar geévalueerd. Beide RCTs vergelijken het effect
van twee verschillende interventies met elkaar. Het betreft een studie naar het effect van
Delayed Auditory Feedback in vergelijking met het effect van Gradual Increase in Length and
Complexity of Utterance (Ryan & Ryan 1995) en een studie waarbij vermindering van het
percentage gestotterde lettergrepen na behandeling met Speech Motor Training (SMT)
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wordt vergeleken met vermindering van het percentage gestotterde lettergrepen na behan-
deling met Extended Length of Utterance (ELU) (Riley & Ingham 2000).

In de quasi experimentele studie van Craig et al (1996) wordt de effectiviteit van Electro-
myografische feedback, Intensive Smooth Speech en Smooth Speech Home vergeleken met
een niet behandelde controle groep op gebied van percentage gestotterde lettergrepen en
het aantal gesproken woorden per minuut bij kinderen die stotteren tussen 9 en 14 jaar oud.
Deelnemers aan deze studie werden niet at random toegewezen aan één van de interven-
ties.

Het in de systematische review van Nye et al (2012) berekende effect van de studie van Craig
et al (1996) bedraagt g = 1.75 (95% BI: 1.05 — 2.45)(tabel 2). Uitgaande van een drempel-
waarde van (-) 0.5 (de drempelwaarde voor klinische relevantie die door de GRADE working-
group als gangbaar wordt beschouwd) wijst de puntschatting van 1.75 op een klinisch rele-
vant verschil in reductie van het percentage gestotterde lettergrepen na behandeling met
Intensive Smooth Speech en EMG. Het gevonden effect zowel voor EMG, g = 1.62, als voor
ISS, g = 2.58, kan als groot worden beschouwd. Waarden hoger dan 0.7 worden als een groot
effect beschouwd (Higgins & Green 2008). Direct na interventie was het percentage gestot-
terde lettergrepen gemiddeld minder dan 1%. Om onafhankelijkheid van de data te behou-
den zijn statistische analyses niet mogelijk vanwege de vergelijking van één enkele controle
groep met drie verschillende interventiegroepen (Nye et al 2012).

Het percentage gestotterde lettergrepen en het aantal gesproken lettergrepen per minuut
werden nogmaals beoordeeld 12 weken na interventie en 52 weken na interventie. Daarbij
werd geen statistische significant verschil (p>.05) aangetoond voor één van de interventies.
Het gemiddeld percentage gestotterde lettergrepen voor de drie groepen bedroeg minder
dan 3%. De Smooth Speech Home groep en de EMG groep scoorden beter dan de Intensive
Smooth Speech groep indien een afkappunt van 2% gestotterde lettergrepen werd gehan-
teerd.

Natuurlijkheid van het spreken werd gemeten pre interventie, post interventie en tijdens
follow-up 12 en 52 weken na interventie, door de onderzoeker, de ouders en het kind op
een 5 punt Likert-schaal. Natuurlijkheid van het spreken werd op de drie meetmomenten na
interventie door alle beoordelaars als natuurlijker ervaren dan voor interventie (p< .001). In
vergelijking met de controle groep nam de natuurlijkheid van het spreken bij de drie behan-
delgroepen in de loop der tijd toe volgens de ouders en onderzoekers. Dit verschil tussen de
behandelgroepen en de controle groep werd niet aangetoond in de beoordeling van de na-
tuurlijkheid van het spreken door de kinderen zelf.

Angst werd gemeten met de State-Trait Anxiety Inventory for Children (Spielberger et al
1972). Een significant effect voor tijd (Wilks’'Lambda = .92, df = 4.90, p<.01) werd aange-
toond voor de vier verschillende groepen direct na interventie en 12 weken na interventie.
Er werd geen significant verschil tussen de vier groepen, inclusief de controle groep, aange-
toond.

Richtlijn Stotteren bij kinderen, adolescenten en volwassenen,oktober 2014

71



De mate van zekerheid ten aanzien van de effectgrootte is gering vanwege de quasi experi-
mentele opzet van de studie waarbij de deelnemers niet at random zijn toegewezen aan een
bepaalde interventie of controle groep.

Tabel 2. Effectgrootte, 95% Betrouwbaarheidsinterval en p-waarde voor het percentage gestotter-
de lettergrepen bij kinderen tussen 6 en 13 jaar van studies met een interventie versus controle-
groep RCT design en nameting meting direct na interventie (Nye et al 2012)

Studie Statistische gegevens per studie

Interventie | Controle | Hedges’ Ondergrens Bovengrens | P

n n g BI BI waarde
Craig et al. (1996) 26 20 1.75 1.05 2.45 .001

! Beoordeling met GRADE.
Risk of bias: met -1 afgewaardeerd (zie bijlage).
Indirectness: met -1 afgewaardeerd vanwege vergelijking één controlegroep met drie interventiegroe-
pen?; (In totaal van de publicaties afwaarderen aangezien alle therapieén verschillen.)
Imprecision: geen aanleiding om af te waarderen (ondergrens van betrouwbaarheidsinterval is >0.5);
Inconsistency: niet van toepassing;

Publicatie bias: geen aanleiding om af te waarderen;
Report bias: met -1 afgewaardeerd aangezien niet alle psychologische maten worden gerapporteerd.

In de studie van Ryan & Ryan (1995) wordt het effect van Delayed Auditory Feedback om
langzame verlengde spraak te produceren en zo stotteren te verminderen vergeleken met
het effect van Gradual Increase in Length and Complexity of Utterance (GILCU). GILCU is een
Fluency Shaping programma gebaseerd op operante conditionering waarbij in gestructu-
reerde stappen vloeiend spreken wordt bevorderd. Resultaten voor de uitkomstmaten per-
centage gestotterde lettergrepen, gestotterde woorden per minuut en het aantal woorden
per minuut voor 20 kinderen in de leeftijd tussen 7 en 17 jaar worden gerapporteerd, post
interventie en 14 maanden na interventie. In 18,3 uur reduceerden de 11 deelnemers die de
programma’s voltooiden het aantal gestotterde woorden per minuut van 7.9 naar 0,8. Tij-
dens een meting na veertien maanden follow-up bleek de vloeiende spraak behouden.

Het in de systematische review van Nye et al (2012) berekende effect van de vergelijkende
studie van Ryan & Ryan (1995) bedraagt g = 0.295 (95% BI: -0.797 — 1.387)(tabel 3). Uitgaan-
de van een drempelwaarde van (-) 0.5 (de drempelwaarde voor klinische relevantie die door
de GRADE workinggroup als gangbaar wordt beschouwd) wijst de puntschatting van 0.295
niet op een klinisch relevant verschil in reductie van het percentage gestotterde lettergrepen
na behandeling met DAF in vergelijking met behandeling met GILCU. De ondergrens (- 0.797)
en bovengrens (1.387) van het 95% betrouwbaarheidsinterval overschrijden beide de drem-
pelwaarde van (-) 0.5 voor klinische relevantie. Dit impliceert de mogelijkheid dat DAF duide-
lijk effectiever is dan GILCU, maar ook nog de mogelijkheid dat GILCU duidelijk effectiever is
dan DAF.

De onnauwkeurigheid van het resultaat (de wijdte van het 95% betrouwbaarheidsinterval
spreidt zich uit tussen -0.797 en 1.387 (g = 0.295)) en het hoge risico op bias (bijlage A) ma-
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ken dat we onzeker zijn of het in deze studie geschatte effect het werkelijke effect van be-
handeling met DAF of met GILCU benadert. Kwaliteit van het gevonden bewijs wordt als zeer
laag beoordeeld.

Tabel 3. Effectgrootte en 95% Betrouwbaarheidsinterval van studies met een RCT design waarin
twee interventies met elkaar worden vergeleken, zonder controlegroep (Nye et al 2012)

Studie Interventies Statistiek
& Hedges’ | Ondergrens | Bovengrens | TX1 | TX2
uitkomstmaten G BI BI n n
Ryan & Ryan (1995) DAF*vs GILCU® | SWM | 0.295 -0.797 1.387 5 6
Riley & Ingham (2000) | SMT vs ELU® | %SS | -1.079 | -2.209 0.051 6 6

ADelayed Auditory Feedback; BGradual Increase in Lengt hand Complexity of Utterance; CSpeech Motor Training; PExtended
Length of Utterance;

! Beoordeling met GRADE. Ryan & Ryan (1995)
Risk of bias: met -1 afgewaardeerd (zie bijlage A).
Indirectness: met -1 afgewaardeerd aangezien de leeftijdsgrenzen van de onderzoekspopulatie niet
overeenkomen met de populatie van de uitgangsvraag en geen subgroep analyse voor 6-13 jarigen is
uitgevoerd.
Imprecision: met -1 afgewaardeerd (ondergrens van betrouwbaarheidsinterval is <0.5);

Inconsistency: niet van toepassing;
Report bias: met -1 afgewaardeerd aangezien relevante informatie ontbreekt;
Publicatie bias: geen aanleiding om af te waarderen.

Riley en Ingham (2000) vergeleken het effect van Speech Motor Training (SMT) met het ef-
fect van Extended Length of Utterance (ELU) op de uitkomstmaat percentage gestotterde
lettergrepen bij 12 kinderen tussen 3;8 en 8;4 jaar. SMT heeft tot doel de spraakmotorische
planning te verbeteren en daarmee het stotteren te verminderen. Het doel van ELU is stot-
tervrije spraak te bevorderen door respons-contingente stimulatie aan te bieden in beteke-
nisvolle linguistische taken. SMT verminderde het mediane stotterpercentage met 36,5%. Dit
verschil was significant (Wilcoxon matched-pair analyse (z=-2.0, p=0.04)). ELU reduceerde
het stotterpercentage met 63,5%. Mann-Whitney U analyse indiceert dat het verschil in re-
ductie van het stotterpercentage tussen SMT en ELU statistisch significant is (z= -2.1; p =0
.04).

Het in de systematische review van Nye et al (2012) berekende effect van de studie naar
SMT in vergelijking met Extended Length of Utterance (ELU) (Riley & Ingham 2000) bedraagt
g =-1.079 (95% BI: -2.209 — 0.051) (tabel 3). Uitgaande van een drempelwaarde van (-) 0.5
(de drempelwaarde voor klinische relevantie die door de GRADE workinggroup als gangbaar
wordt beschouwd) wijst de puntschatting van -1.079 op een klinisch relevant verschil in re-
ductie van het percentage gestotterde lettergrepen na behandeling met het SMT in vergelij-
king met behandeling gebaseerd op ELU. De onnauwkeurigheid van het resultaat (de wijdte
van het 95% betrouwbaarheidsinterval spreidt zich echter uit tussen -2.209 en 0.051 (g = -
1.079)) en het hoge risico op bias (bijlage A) maken dat we zeer onzeker zijn over het in deze
studie geschatte effect voor kinderen die stotteren tussen 6 en 12 jaar, mede doordat de
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onderzoekspopulatie de doelpopulatie van de uitgangsvraag niet volledig overeenkomen en
geen subgroep analyse voor deze leeftijdscategorie is uitgevoerd . Kwaliteit van het gevon-
den bewijs wordt als zeer laag beoordeeld.

Bothe et al (2006)

In de systematische review van Bothe et al (2006) worden vier studies besproken waarbij het
effect van stottertherapie bij 6 tot 13 jarige kinderen wordt vergeleken in een RCT of QED.
Het betreft twee studies die eveneens in de systematische review van Nye et al (2012) wer-
den besproken; Craig et al (1996) en Ryan & Ryan (1995).

In de RCT van Ladouceur & Martineau (1982) wordt het effect van ademregulatie therapie,
met en zonder ondersteuning van de ouders van kinderen tussen 5 en 15 jaar, vergeleken
met een niet behandelde controle groep. Het in Bothe et al. (2006) gehanteerde criterium
minder dan 5% gestotterde lettergrepen direct na drie weken behandeling werd bereikt. Een
statistisch significant verschil in de reductie van gestotterde lettergrepen tussen de interven-
tie groep en de niet behandelde controle groep na behandeling in vergelijking met de situa-
tie voor de behandeling werd niet aangetoond (F 92,17) = 1.23, P>0.05).

Ryan en Ryan (1983) vergeleken het effect op het aantal gestotterde woorden per minuut en
het aantal gesproken woorden per minuut van stottermodificatie behandeling, delayed audi-
tory feedback, pauzeren en GILCU bij 16 kinderen die stotteren in de leeftijd van 7 tot 18
jaar. De auteurs concluderen dat het vloeiend spreken van de 16 kinderen door alle vier de
interventies in belangrijke mate is toegenomen. Het experimentele karakter van de studie,
waarbij een niet behandelde controle groep ontbreekt, het gegeven dat het aantal deelne-
mers per interventie zeer beperkt is en het risico op bias zeer hoog, maakt dat we weinig
vertrouwen hebben in de kwaliteit van het bewijs van deze studie. Een statistische analyse
wordt in de publicatie niet beschreven. Deze studie is niet verder meegenomen in de uit-
werking van het bewijs van werkzaamheid voor de uitgangsvraag naar de effectiviteit van
stottertherapie bij kinderen tussen 6 en 13 jaar.

Herder et al (2006)

Herder et al bespreken in hun systematische reviews, uit 2006, twee RCTs waarin de effecti-
viteit van gedragsinterventies op het vloeiend spreken van stotterende kinderen, in de leef-
tijd tussen 2 en 18 jaar, werd geévalueerd. Het betreft de studies van Ryan & Ryan (1995) en
Riley & Ingham (2000). Beide studies werden in dit document besproken in de systematische
review van Nye et al (2012).

6.3.2 Individuele (internationale)studies naar effectiviteit van stottertherapieén
bij kinderen tussen 6 en 13 jaar

In deze paragraaf wordt de studie van Hancock et al (1998) naar de long-term follow-up van
de studie van Craig et al (1996) besproken.
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Hancock et al (1998)

Het langetermijneffect van Electromyografische feedback, Intensive Smooth Speech en
Smooth Speech Home op de vermindering van het percentage gestotterde lettergrepen,
gesproken lettergrepen per minuut, natuurlijkheid van het spreken, mate van terugval vol-
gens de ouders, communicatieve attitude en angst werden onderzocht door Hancock et al.
(1998). De onderzoekspopulatie bestond uit 62 kinderen die deel hadden genomen aan het
onderzoek van Craig et al (1996). De 20 kinderen uit de onbehandelde controle groep wer-
den niet meegenomen in dit onderzoek aangezien het niet ethisch is om kinderen die stotte-
ren gedurende 2 tot 6 jaar behandeling te ontzeggen. De gemiddelde duur van de periode
waarin de kinderen werden gevolgd na randomisatie was 4,2 jaar. De resultaten duiden op
een mogelijk positief lange termijn effect van de behandeling met Electromyografische
feedback, Intensive Smooth Speech en Smooth Speech Home, het percentage gestotterde
lettergrepen lag 2 tot 6 jaar na randomisatie 75% tot 80% lager dan ten tijde van het as-
sessment voor interventie. Verschil in effectiviteit tussen de behandelgroepen werd niet
aangetoond. De Smooth Speech Home groep en de EMG groep scoorden, ook op de langere
termijn beter dan de Intensive Smooth Speech groep indien een afkappunt van 2% gestot-
terde lettergrepen werd gehanteerd.

Er werd geen verschil in de beoordeling van de natuurlijkheid van het spreken op de lange
termijn in vergelijking met 12 maanden follow-up aangetoond. Verschil tussen de behandel-
groepen werd eveneens niet aangetoond op gebied van de natuurlijkheid van het spreken.
De communicatieve attitude gemeten met de CAT-R geeft een gemiddelde score voor alle
deelnemers van 12.4 (SD = 8.1). De gemiddelde scores voor de verschillende behandelgroe-
pen waren nagenoeg gelijk. De gemiddelde score van 12.4 is hoger dan het gemiddelde voor
kinderen die niet stotteren (M = 8.7), maar lager dan het gemiddelde van kinderen die stot-
teren (M= 16.7) (De Nil & Brutten, 1991).

Op gebied van trait en state anxiety werden geen verschillen aangetoond tussen de verschil-
lende groepen en geen verschillen in vergelijking met de meting 12 maanden na randomisa-
tie.

Van de ouders gaf 75% aan dat hun kind vloeiend sprak ten tijde van het lange termijn fol-
low-up onderzoek, 25% gaf aan dat het kind minder vloeiend sprak in deze periode. Dertien
procent van de ouders had de indruk dat de vloeiende spraak van hun kind was teruggeval-
len naar het niveau voor interventie, 53% had de indruk dat er sprake was van terugval maar
niet naar het niveau voor therapie en 29% gaf aan dat het door de therapie bereikte resul-
taat was behouden.

De grootte van de aangetoonde effecten is uiterst onzeker aangezien er geen bruikbare fol-
low-up data van de controlegroep beschikbaar zijn.
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6.3.3 Sociaal-cognitieve gedragstherapie

De sociaal-cognitieve gedragstherapie bij stotterende kinderen (SCG) van Boey (2003) is ge-
baseerd op sociaal-cognitieve leertheorie, gedragstherapie, literatuur over cognitie en emo-
tie en algemene literatuur over stotteren (Franken & Van Borsel 2006). De therapie wordt
aangepast aan de individuele behoefte van de persoon die stottert en zijn of haar omgeving.
Boey (2008) omschrijft als centrale doelstellingen van SCG:
- verminderen van stottersymptomen;
- de ontwikkeling van stotteren voorkomen en/of beperken;
- verminderen van de negatieve impact op sociaal vlak en op gebied van kwaliteit van
leven.
Specifieke doelstellingen voor verbaal motorisch gedrag, de emotionele component of de
cognitieve component van het stotteren worden geformuleerd afhankelijk van het doelge-
drag.
Therapie bij kinderen tussen 7 en 12 jaar wordt uitgevoerd in de vorm van individuele ses-
sies bij voorkeur gecombineerd met een begeleidingsprogramma voor ouders van 10 tot 12
sessies, één keer in de drie weken.
De literatuursearch leverde geen publicaties op over het effect van SCG in peer-reviewed
tijdschriften. RCT’s over SCG werden niet gevonden. Aangezien SCG in Nederland en met
name in Vlaanderen veelvuldig wordt toegepast om stotteren bij kinderen te behandelen
wordt in deze paragraaf de werkzaamheid van SCG besproken aan de hand van een inter-
ventiestudie met voor- en nameting, maar zonder controlegroep (geen behandeling of ande-
re behandeling) (Boey 2008).'* De mate van zekerheid ten aanzien van de effectgrootte in
deze studie is bij voorbaat gering aangezien er geen twee of meer homogene onderzoeks-
groepen met elkaar worden vergeleken.
Het effect van sociaal-cognitieve gedragstherapie op lange termijn werd onderzocht en ge-
publiceerd in een proefschrift voor het behalen van de graad van Doctor in de Medische We-
tenschappen (Boey 2008) en gepresenteerd op diverse symposia. Uit een databestand met
1978 patiénten van de auteur werden at random 122 personen die stotteren geselecteerd,
waarvan 87 personen behandeling met sociaal-cognitieve gedragstherapie hadden ontvan-
gen, 16 personen werden indertijd gediagnosticeerd als persoon die stottert maar werd the-
rapie niet geadviseerd en 19 personen (drop-out groep) weigerden therapieén nadat de dia-
gnose stotteren was gesteld. Klinische diagnose werd gesteld tussen 1991 en 2003 en follow-
up vond 3 tot 14 jaar na de klinische diagnose plaats in 2005 -2006, met een gemiddelde
follow-up duur van 10 jaar. Uitkomstmaten die werden vergeleken hebben betrekking op
stotterernst, stottermomenten, vermijden en bijbewegingen, uitlokkende factoren, cognitie-
ve en emotionele verschijnselen, sociale reacties en persoonlijkheidskenmerken.

" Onder controlegroep wordt hier verstaan een groep die qua sekse, leeftijd, initiéle stotterernst en eventuele
andere prognostische variabelen geheel vergelijkbaar is met de groep die de te evalueren interventie onder-
gaat.
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Boey (2008) concludeert dat 32% van de therapiegroep bij follow-up nog als stotterend
wordt gediagnosticeerd en 55% nog meldt te stotteren. Van de diagnose groep stotterden
73% niet meer, na correctie voor mogelijk spontaan herstel. Van de drop-out groep stottert
68% nog tijdens follow-up en meldt 79% nog te stotteren. De diagnose stotteren wordt ge-
steld bij meer dan 3% Stuttering Like Dysfluencies (SLD) gemeten in een spraaksample van
100 woorden tijdens een dialoog in de kliniek van de auteur.

Vierentwintig kinderen waren tijdens intake in de leeftijd tussen 7 en 12 jaar. Deze kinderen
ontvingen gemiddeld 75,5 behandelsessies (SD 29.3) en maximaal 140 behandelingen. Tij-
dens het stellen van de klinische diagnose bedroeg het gemiddeld stotterpercentage in deze
groep gemiddeld 13,3 % SLD (SD 7.1). Bij follow-up werd gemiddeld 1.3 % SLD gemeten (SD
2.2).

Resultaat op gebied van stotterernst werd voor een aantal kinderen uit de leeftijdsgroep
tussen 7 en 12 gemeten met het Stuttering Prediction Instrument (SPI) en voor anderen met
het Stuttering Severity Instrument. Totaal scores werden omgezet in Z-scores om de scores
van alle deelnemers met elkaar te kunnen vergelijken voor de kinderen tussen 7 en 12 jaar.
Boey concludeert dat stotterernst post therapie onafhankelijk van de initiéle stotterernst
kan verminderen. De vermindering van de stotterernst is geringer dan bij kinderen tot 6 jaar,
maar sterker dan bij de adolescenten en volwassenen. Individuele resultaten op gebied van
stotterernst bij de kinderen tussen 7 en 12 jaar zijn minder homogeen dan bij de jongere
kinderen.

Resultaten op de uitkomstmaten vermijden en meebewegingen, uitlokkende factoren, cog-
nitieve en emotionele verschijnselen, sociale reacties en persoonlijkheidskenmerken werden
niet per leeftijdscategorie beschreven.

De mate van zekerheid ten aanzien van de effectgrootte in de studie van Boey (2008) kan als
gering worden getypeerd vanwege het design van de studie. Uiteindelijke mate van zeker-
heid na beoordeling met GRADE is zeer gering gezien het hoge risico op bias (zie bijlage B).

Conclusie

Zekerheid effectgroot- | Het aantal studies naar het effecten van de behandeling van kin-
te: deren die stotteren in de leeftijd tussen 6 en 13 jaar is beperkt en de

kwaliteit voor het bewijs van het effect is overwegend zeer laag.
Gering tot zeer gering

lle rel t . ..
voor afle relevante Beantwoorden van de uitgangsvraag voor de leeftijdsgroep van 6 tot

uitkomstmaten
13 jaar wordt gehinderd doordat de gehanteerde leeftijdsgrenzen
van de onderzoekspopulatie in de meeste studies ruimer zijn dan de
leeftijdsgrenzen van 6 tot 13 jaar en er geen analyses voor deze

subgroep zijn uitgevoerd.

Een uitzondering vormen de studie van Graig et al. (1996) en Han-

cock et al. (1998) naar het effect van Electromyografische feedback,
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Intensive Smooth Speech, Smooth Speech Home en de studie van
Boey (2008)naar het effect van Sociaal Cognitieve Gedragstherapie
bij stotteren. Zowel Electromyografische feedback, Intensive
Smooth Speech, Smooth Speech Home als

Sociaal Cognitieve Gedragstherapie hebben een positief effect op de
stotterfrequentie direct na interventie en op lange termijn, vari-
erend van 2 tot 14 jaar na interventie.

Over de grootte van het effect van deze therapieén bestaat grote
onzekerheid. Dit kan worden teruggevoerd op het quasi experimen-
tele karakter van de studie van Craig (1996), het ontbreken van een
controle groep in de studie van Boey (2008)" en het beperkt aantal
deelnemers per onderzoeksgroep, hierdoor worden weinig nauw-

keurige resultaten verkregen.

6.4 Van bewijs naar aanbeveling

6.4.1 Zekerheid ten aanzien van effectgrootte

Het bewijs voor alle uitkomstmaten van verschillende stottertherapieén voor kinderen tus-
sen 6 en 13 jaar is van lage tot zeer lage kwaliteit. Dit betekent dat er grote onzekerheid is
over de grootte van het behandeleffect, met als gevolg dat de logopedist-stottertherapeut
niet weet welk effect hij/zij bij uitvoering van de behandeling kan verwachten voor zijn/haar
patiént en de patiént dientengevolge niet accuraat kan informeren over het behandeleffect.
Oorzaak: het aantal RCT’s is gering of het betreft studies waarbij de deelnemers niet geran-
domiseerd aan een behandelgroep of controle groep werden toegewezen of waarbij een
controle groep ontbrak. De studies zijn qua omvang klein en de onderzoekspopulatie van de
RCT’s overschrijdt de leeftijdsgrenzen van 6 tot 13 jaar. Daarbij ontbreekt een analyse voor
de subgroep van 6 tot 13 jaar. Vanuit dit perspectief is er geen reden om aan één van de
besproken stottertherapieén de voorkeur te geven.

6.4.2 Balans van gewenste en ongewenste effecten

Het effect van behandeling van kinderen die stotteren tussen 6 en 13 jaar op het percentage
gestotterde lettergrepen met Electromyografische feedback, Intensive Smooth Speech,
Smooth Speech Home direct na interventie is groot in vergelijking met niet behandelen.
Twaalf maanden na behandeling en 2 tot 6 jaar na behandeling blijft een positief effect aan-
toonbaar. Een positief effect op korte en lange termijn werd tevens aangetoond met betrek-
king tot de perceptie van natuurlijkheid van het spreken. Op gebied van trait en state anxiety
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werden direct na interventie geen verschillen aangetoond tussen de verschillende groepen
en de onbehandelde controle groep. In de studie van Boey (2008) werd bij follow-up 3 tot 14
jaar een daling van het percentage Stuttering Like Dysfluencies gerapporteerd van gemid-
deld 90,2% , in vergelijking met de het percentage voor interventie. De vermindering van de
stotterernst is geringer dan bij kinderen tot 6 jaar, maar sterker dan bij de adolescenten en
volwassenen.

De effectgroottes van beide studies kunnen niet direct met elkaar worden vergeleken van-
wege het feit dat in de onderzoeken verschillende uitkomstmaten worden gehanteerd. Over
het in de studies van Craig et al (1996), Hancock et al (1998) en Boey (2008) beschreven ef-
fect bestaat grotere onzekerheid.

6.4.3 Waarden en voorkeuren

a. Personen die stotteren
Omdat redelijke of grote zekerheid ten aanzien van de effectgrootte van de verschillende

stottertherapieén voor kinderen tussen 6 en 13 jaar ontbreekt voor alle uitkomstmaten,
kunnen voorkeuren van kinderen die stotteren en hun ouders een belangrijke rol spelen. Het
is belangrijk dat ouders van kinderen die stotteren tussen 6 en 13 jaar en de kinderen zelf
zijn geinformeerd over het mogelijke voordeel van behandeling van het stotteren. Er zijn
aanwijzingen dat behandeling van het stotteren op de leeftijd tussen 6 en 13 jaar de ernst
van het stotteren sterker kan verminderen dan wanneer het stotteren tijdens de adolescen-
tie of op volwassenleeftijd wordt behandeld. Aangezien er onvoldoende bewijs is dat één
stottertherapie effectiever is dan een andere stottertherapie dienen ouders en kinderen die
stotteren in overleg met de logopedist of logopedist-stottertherapeut te bepalen welke be-
handelmethode de voorkeur heeft.

b. Logopedist-stottertherapeuten
Zie tekst volwassenen.

6.4.4 Kosten van een therapie

Er zijn geen cijfers bekend over de kosten die gemoeid zijn met de behandeling van kinderen
die stotteren in de leeftijd van 6 tot 13 jaar. Ook voor deze populatie geldt dat beeldvorming
rond de kosteneffectiviteit van stottertherapie wenselijk is.

Aanbeveling

12. Behandeling van stotteren bij kinderen in de leeftijd tussen 6 en 13 jaar wordt bij voor-
keur gebaseerd op een behandelplan dat alle ICF-elementen bevat en richt zich op be-
handeling van die categorie gedragingen, emoties en cognities die op grond van het as-
sessment en in overleg met het kind dat stottert en zijn ouders zijn bepaald.
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Rationale voor de aanbeveling

Er is een (zeer) geringe mate van zekerheid over de omvang waarmee na behandeling
van stotteren bij kinderen tussen 6 en 13 jaar het aantal gestotterde lettergrepen is
gereduceerd.

Er is onvoldoende bewijs dat één stottertherapie bij de behandeling van kinderen die
stotteren in de leeftijd tussen 6 en 13 jaar effectiever is dan een andere stotterthera-
pie.

Er is een zeer geringe mate van zekerheid dat vermindering van de stotterernst bij kin-
deren tussen 6 en 13 jaar minder is dan bij kinderen tot 6 jaar, maar sterker dan bij de
adolescenten en volwassenen.

Gezamenlijk bepalen van de doelstellingen op grond van diagnostiek en in overleg met
het kind dat stottert en de ouders is gezien het multifactoriéle karakter van stotteren
gepast.

Aanbeveling voor nader onderzoek

Gezien het ontbreken van kwalitatief hoogwaardig bewijs voor de werkzaamheid van stot-

tertherapie bij kinderen tussen 6 en 13 jaar is nader onderzoek naar de effectiviteit van stot-
tertherapie bij deze doelgroep aan te bevelen.
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Bijlage A.  Risk of Bias Randomised Controlled Trials & Quasi Experimenteel Onderzoek

Studie ~ :
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55|12 |82/ % |5 |5£|lssls |82 |E§ |£3)22|2s
x o| < CRE=R - o O 2|0 a| O 0O ®© = £ G| 2%z a
Craig 1996 (N=97) - - +/- nv.t. | nvt |+ ? + + - ? + % SS: hoog
SPM:hoog
Ladouceur 1982 (N =21) + ? +/-! nv.t. | nvt |+ ? ? + + - + % SS: matig
Riley 2000 (N=12) + ? + nv.t. | nvt |? ? ? ? + ? + % SS: hoog
Ryan 1983 (N=16) - - + nv.t. | nvt |- ? ? - + - +/- SWM: zeer hoog
Ryan 1995 (N=20) + ? + nv.t | nvt |? ? - + + - +/- % SS: hoog
Hancock 1998 (N=62) nv.t. | nvt |? nv.t. [ nvt. |? - + + - - ? stotterpercentage zeer hoog
longterm-follow-up Craig
1996

1Verdeling naar geslacht is niet beschreven en verdeling naar aanwezigheid van persisterend stotteren in de familie is niet uitgevoerd
1Drop-out rate of 20% is acceptable

Riley:

Risk of bias (-2): uitvoering van de studie te onvolledig beschreven

Indirectness: (-1 met -1 afgewaardeerd aangezien de leeftijdsgrenzen van de onderzoekspopulatie niet overeenkomen met de populatie van de uitgangsvraag en geen subgroep analyse voor
6-13 jarigen is uitgevoerd;

Imprecision (-1): zeer wijde betrouwbaarheidsintervallen;

Inconsistency : geen aanleiding om af te waarderen;

Publication bias: (-1) methode onvoldoende beschreven
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Bijlage B. Risk of Bias Speech Motor Training & Sociaal Cognitieve Gedragstherapie

Studie
(1°* auteur, jaar van pu-
blicatie, aantal proefper-
sonen)

Randomisation ade-
Allocation concealed?
Groups similar at base-
Patient blinded?

Care provider blinded?
Outcome assessor
blinded?

Co interventions avoid-
ed or similar?
Compliance acceptable?
Drop-out rate described
and acceptable?

Timing outcome as-
sessment similar?
Intention-to-treat analy-
No selective reporting
of outcome?

Risk of bias per studie
per uitkomstmaat

quate?
line?
sis?

Riley & Ingham 2000
(N=12)

+
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+
>
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=]
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-
2%}
2%}
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2%}
+
D
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% SS: hoog

! Risk of bias (-2): uitvoering van de studie te onvolledig beschreven
Indirectness: geen aanleiding om hiervoor af te waarderen; Imprecision (-1): zeer wijde betrouwbaarheidsintervallen;
Inconsistency : geen aanleiding om af te waarderen; Publication bias: (-1) methode onvoldoende beschreven.

Studie
(1 auteur, jaar van pu-
blicatie, aantal proefper-
sonen)

Care provider blinded?
Co interventions avoid-
Compliance acceptable?
Drop-out rate described
Intention-to-treat analy-
No selective reporting
Risk of bias per studie
per uitkomstmaat

Randomisation adequa-
Groups similar at base-

te?

Allocation concealed?
line?

Patient blinded?
Outcome assessor
blinded?
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sis?
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Boey 2008 (leeftijd 6-13
jaar: N=24)
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Alle uitkomstmaten: hoog

! Risk of bias (-2): uitvoering van de studie te onvolledig beschreven

Indirectness: (-1) Vergelijking van effectgrootte met andere studies is slecht indirect mogelijk vanwege de gehanteerde uitkomstmaat (SLD’s i.p.v. stotter-
percentage);

Inconsistency : geen aanleiding om af te waarderen; Imprecision (-1): kleine populatie, geen betrouwbaarheidsinterval; Publication bias: (-1) methode on-
voldoende beschreven.
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Hoofdstuk 7: Effectiviteit van stottertherapieén bij adolescenten en
volwassenen

7.1 Inleiding

In dit hoofdstuk wordt de werkzaamheid van diverse stottertherapieén bij adolescenten en
volwassenen beschreven. Uitgangspunt hierbij is dat de werkzaamheid van een stotterthe-
rapie in vergelijkend onderzoek, bij voorkeur in een ‘randomised controlled trial’ (RCT), is
geévalueerd. Zowel studies waarbij een stottertherapie met ‘niets doen’ wordt vergeleken
als studies waarbij verschillende stottertherapieén met elkaar worden vergeleken komen
aan bod. De effectiviteit van stottertherapieén wordt geévalueerd voor de volgende uit-
komstmaten: stotterernst, vermijdingsgedrag, participatie en kwaliteit van leven, en natuur-
lijkheid van spreken. Vanuit het perspectief van de persoon die stottert (PDS) zijn alle uit-
komstmaten cruciaal, behalve de laatste die een lagere relevantie heeft. Omdat deze uit-
komstmaten zelden allemaal in de verschillende studies worden gehanteerd, is een zeer
strikte vergelijking vaak lastig.

Bezien vanuit historisch perspectief kunnen twee stromingen binnen de stottertherapie
worden onderscheiden: ‘stuttering modification therapy’ en ‘fluency shaping therapy’. Doel
van de ‘stuttering modification therapy’ is vrijer en gemakkelijker kunnen stotteren. Vermin-
deren van de angst voor het stotteren is het centrale uitgangspunt. Bij ‘fluency shaping the-
rapy’ staat het stotterend spreken zelf centraal en wordt de persoon die stottert door mid-
del van een gedragstherapeutisch programma geleerd stap voor stap vloeiender te gaan
spreken (Bezemer et al 2010).

In de praktijk en in het wetenschappelijk onderzoek wordt echter een veelheid aan metho-
den, werkmodellen en behandeltechnieken gehanteerd, waarvan ‘stuttering modification
therapy’ en ‘fluency shaping therapy’ onderdeel kunnen zijn. In deze tekst zullen dan ook
meerdere therapieén en therapeutische technieken aan bod komen.

7.2 Methode

Eris d.d. 30 juli 2012 gezocht naar systematische reviews (al of niet met meta-analysen) van
RCTs. Hiervoor zijn de volgende bronnen gebruikt, met tussen haakjes aangegeven het aan-
tal potentieel relevante systematische reviews en totaal aantal gevonden studies: Psycinfo
(0/29), Embase (0/11), Cinahl (0/37), Cochrane Library (0/13) en Medline (6/111). Van de vijf
in Medline gevonden potentieel relevante systematische reviews bleek één een commen-
taar te zijn op een systematische review. Criteria voor het bepalen van de relevantie waren:

- Onderwerp betrof stotteren

- Studiedeelnemers waren adolescent of volwassen
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- Het betrof een therapeutische (stottertherapie of farmacotherapie) en geen diagnosti-
sche interventie.'

Er is op 12 februari 2013 gezocht naar oorspronkelijke RCTs, met tevens een update op sys-

tematische reviews, in de hiervoor genoemde bronnen; tussen haakjes staan het aantal po-

tentieel relevante RCTs en totaal aantal gevonden studies: Embase (4/94), Cinahl (4/108),

Medline (7/99) en Psycinfo (3/107).

Criteria voor het bepalen van de relevantie waren dezelfde als hiervoor, met als aanvulling

dat de gevonden potentieel relevante RCTs niet al in een systematische review waren opge-

nomen.

Voor de beide zoekacties tezamen werden vijf relevante systematische reviews en acht rele-

vante RCTs gevonden. Hier was geen in Nederland uitgevoerd onderzoek bij. Om deze reden

is een bespreking van het onderzoek van Huinck en Peters (2004) toegevoegd. In dit longitu-

dinale onderzoek worden drie in Nederland toegepaste methoden geévalueerd.

Voor de details van de zoekstrategie zij verwezen naar bijlage 5.

7.3 Onderbouing

In paragraaf 3.1 zullen de diverse systematische reviews worden besproken. In paragraaf 3.2
zullen individuele studies worden besproken die nadien zijn gepubliceerd of niet zijn opge-
nomen in de reviews. In paragraaf 3.3 worden de therapieén besproken die in Nederland zijn
geévalueerd.

7.3.1 Overzicht van systematische reviews van studies naar effectiviteit van ge-
dragsinterventies

Bothe et al (2006)

In 2006 publiceerden Bothe et al een systematische review van studies, gepubliceerd tussen
1970 en 2005, waarin gedragsinterventies, cognitieve interventies en gerelateerde interven-
ties voor stotteren werden geévalueerd. Op de uitvoering van deze review valt wel een en
ander af te dingen. Zo is de beschrijving van de interventies en van de samenstelling van de
onderzoeksgroepen in termen van sekse, leeftijd, aanwezige co-morbiditeit weinig gedetail-
leerd. Daarnaast worden de uitkomsten niet in maat en getal in tabelvorm weergegeven,
waardoor vergelijking tussen en binnen typen van interventies niet goed mogelijk is.

Ook hanteren de reviewers een succesmaat voor stotterfrequentie — minder dan 5% gestot-
terde lettergrepen na interventie — waarover discussie mogelijk is (zie ook bijlage 3).

Vrijwel alle studies hebben een interventie geévalueerd die valt onder de noemer ‘fluency
shaping therapie’. Waar het volwassenen betreft hebben de meeste studies betrekking op

12 . .
De werkzaamheid en neveneffecten van farmacotherapie worden elders beschreven.
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behandeling van het type ‘uitgerekt ontspannen spreken’ (prolonged/smooth speech) en
ademtherapie (regulated breathing and airflow).

Voor het beoordelen van de positieve en negatieve effecten van interventies zijn experimen-
tele, vergelijkende studies met randomisatie (interventie A versus interventie B of interven-
tie A versus nietsdoen/placebo) de beste evaluatiemethode. Daarbij zijn follow-up uitkom-
sten (6 maanden, 12 maanden na einde behandeling) veel relevanter voor de persoon die
stottert dan uitkomsten bij einde behandeling. Er zijn twee studies met een vergelijkende
opzet, maar zonder randomisatie.® Hierin wordt ‘uitgerekt ontspannen spreken’ geévalu-
eerd bij volwassenen.* In deze twee studies worden ook follow-up gegevens per studie ge-
presenteerd (Tabel 1). De follow-up duur was 6 maanden. De stotterfrequentie is na einde
behandeling en bij einde follow-up met ca. 50 — 80% verminderd. Wel valt op te merken dat
de stotterfrequentie weer (geleidelijk) toeneemt tijdens de follow-up periode. Wat de
spreeksnelheid betreft lijkt van enige toename sprake als gevolg van de therapie. James et al
(1989) onderzochten tevens in hoeverre sociale, emotionele of cognitieve variabelen verbe-
terden. Hun onderzoeksgroep die DAF + therapie voor ademhaling, frasering en prosodie
volgde, gaf te kennen dat zij het minder erg vond om te praten en praten als zodanig minder
vermeed.”

Tabel 1. Stotterfrequentie en spreeksnelheid na diverse “prolonged/smooth speech” therapieén

Stotterfrequentie (% gestotterde Spreeksnelheid (aantal lettergrepen
lettergrepen) per minuut)
Base- PT* FU* % verbete- Base- PT* FU* % verbete-
line ring (FU- line ring (FU-
baseline) baseline)
Perkins 1974
N=44 Fluency
m/v: 37/7 training
Lft: 12-52 -CF** condi- 7,82 2,41 2,98 62 163 193 18
(vrijwel alleen  tie
volwassenen -TO** condi- 5,17 1,75 1,67 68 175 189 8
tie
James 1989
N=24 (4 uitval- Delayed 16,32 2,64 8,44 48 230 - 245 6
lers) auditory
m/v:18/2 feedback
Lft:19-50 (DAF)
DAF + the- 9,04 1,04 1,73 81 245 - 249 2
rapie voor

B Eris voor gekozen om alleen van studies waarin betrouwbaarheidsintervallen van de effectgrootte worden
vermeld de risk of bias en de zekerheid ten aanzien van de effectgrootte te bepalen. Zonder betrouwbaarheids-
intervallen is het niet mogelijk een oordeel te vellen over de nauwkeurigheid van een effectgrootte.

 Het betreft de studies die de reviewers hebben gecodeerd als ‘multiple groups, no random assignment’;

‘multiple groups, random assignment’

" In de studie van Perkins et al wordt geen informatie gegeven over de mate van reductie.
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Stotterfrequentie (% gestotterde Spreeksnelheid (aantal lettergrepen

lettergrepen) per minuut)

adembhaling,

frasering en

prosodie
Mediane percentage verbetering: 65 Mediane percentage verbetering: 7
(range: 48-81%) (range: 2-18%)

* PT: post treatment; FU: follow-up duur van 26 maanden. ** CF:“contingency free”; TO: “time —out”

Bothe et al (2006) rapporteerden met betrekking tot ademtherapie (regulated breathing and
airflow) twee studies waarin de stotterfrequentie tijdens follow-up werd geévalueerd. De
follow-up duur in deze studies was 6 of 27 maanden. Ook bij deze therapievorm werden
gunstige effecten op de stotterfrequentie gezien (tabel 2). De mate van verbetering varieert
van 35-67% minder gestotterde lettergepen. Deze uitkomsten lijken iets minder gunstig dan
die van ‘uitgerekt ontspannen spreken’ (prolonged/smooth speech). Dat lijkt niet te gelden
voor de spreeksnelheid: hier lijkt de ademtherapie wat gunstiger uit te vallen. Maar in beide
gevallen geldt dat er binnen deze therapievormen aanzienlijke variatie bestaat (Tabel 1 en
Tabel 2).

Tabel 2. Stotterfrequentie en spreeksnelheid na diverse “regulated breathing and airflow” thera-
pieén (met eventueel aanvullende therapie)

Stotterfrequentie (% gestotterde Spreeksnelheid (aantal lettergrepen
lettergrepen) per minuut)
Baseli-  PT* FU* %verbe- Baseline PT* FU* % verbete-
ne tering ring (FU-
(FU- baseline)
baseline)
Ladouceur
1986
N=16 regulated
m/v:12/4 breathing meth-
Lft: 18-37 od & systematic
desensitization &
cognitive re-
structuring
-‘personen die 7,7 3,7 2,5 67 Geen verandering
stotteren’ t.0.v. ‘personen die

niet stotteren’

-‘personen die 2,5 - 1,8 28
niet stotteren’

Saint-

Laurant

1987

N=40 - Intensive regu- 9,3 4,1 54 42 186 204 224 20
m/v: 27/13 lated-breathing

Lft: 18-50 - Spaced regulat- 9,2 4,7 4,7 49 163 190 212 30

ed-breathing
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Stotterfrequentie (% gestotterde Spreeksnelheid (aantal lettergrepen

lettergrepen) per minuut)
Baseli-  PT* FU* %verbe- Baseline PT* FU* % verbete-
ne tering ring (FU-
(FU- baseline)
baseline)
- Intensive regu- 9,3 4,2 5,0 46 171 186 204 19

lated-breathing

and maintenance

phase 10,8 5,4 7,0 35 153 175 178 16
- Spaced regulat-

ed-breathing and

maintenance

phase self-

recording proce- 9,8 8,4 - - 145 156 -

dure (=placebo)
Mediane percentage verbetering: Mediane percentage verbetering:
44 (range: 35-67%) 19 (range: 16-30%)

* alle waarden op basis van grafische interpolatie

Ladoucer en Saint-Laurent (1986) onderzochten of de communicatieve attitude (met de
Erickson scale of communication attitudes) en de aanwezigheid van irrationele opvattingen
bij personen die stotteren veranderden door ademtherapie in combinatie met desensitisatie
en cognitieve herstructurering. Zij konden geen significante verandering vaststellen.

Van vier studies over ademtherapie zonder follow-up informatie laten er twee een vermin-

dering van de stotterfrequentie tot onder de 5% zien. Andere uitkomstmaten worden door
de reviewers niet vermeld.

Bothe et al (2006) rapporteerden twee studies die betrekking hebben op adolescenten en
volwassenen en waarin ander typen interventies dan die hiervoor aan de orde waren, wer-
den besproken. Ost et al (1976) vergeleken (1) spraaktraining met een metronoom (n=5) en
(2) ‘shadowing’ (n=5) met een wachtlijst-controlegroep (n=5). Gemiddeld waren de proef-
personen 25 jaar oud (11 mannen en 4 vrouwen). Spraaktraining met een metronoom resul-
teert in een statistisch significante daling van het percentage ‘nonfluency’ van 16,6 naar 9,3
na 14 maanden follow-up, ofwel een daling van 44%.1 ‘Shadowing’ gaat gepaard met een
niet-significante daling van 14,4% naar 9,6% na 14 maanden follow-up, ofwel een daling van
33%. Voor de wachtlijst-controlegroep zijn de corresponderende getallen: 17,2 versus 9,5%,
ofwel een daling van 45%."” In het aantal woorden per minuut hardop lezen, brengt spraak-
training met een metronoom geen verandering (108 versus 105 bij follow-up); in de wacht-
lijst-controlegroep vindt evenmin verandering plaats. In de ‘shadowing’-groep neemt het
aantal woorden echter significant toe: van 75 naar 90 per minuut.

In de studie van Ingham & Andrews (1973) wordt een therapie gebaseerd op het belonen
van minder stotteren met fiches in combinatie met ‘delayed auditory feedback’ geévalueerd.

'® Deze studie geeft geen informatie over de natuurlijkheid van spreken.
v Vanwege de grote variatie in respons binnen de wachtlijst-controlegroep is de reductie van 45% niet statis-
tisch significant.
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Hiervan zijn alleen uitkomsten direct na behandeling beschikbaar, terwijl een statistische
analyse achterwege is gebleven. De diverse grafieken in deze publicatie laten een afname
van het percentage gestotterde lettergrepen zien van ca.15,5 naar 11 (experiment 1) of 8
(experiment 2, waarin de beloning verdubbeld werd). De corresponderende getallen voor
het aantal gesproken lettergrepen per minuut zijn 80 versus 125 en 110 versus 135.

In de review is niet nagegaan in welke mate gender, socio-economische status, opleidingsni-
veau, leeftijd en etniciteit het effect van de therapie heeft kunnen beinvloeden.

Om de mate van zekerheid ten aanzien van de effectgrootte van stottertherapie vast te stel-
len is een evidence-profiel gemaakt (bijlage 3).!® Deze wordt als gering gekwalificeerd van-
wege belangrijke beperkingen in opzet en uitvoering van de studies en vanwege aanzienlijke
heterogeniteit van de uitkomsten. Een belangrijke beperking van de in deze review opgeno-
men studies waarin follow-up gegevens worden vermeld, is dat de follow-up duur slechts in
een enkel geval langer was dan 24 maanden.

De reviewers concluderen dat bij volwassenen vooral ‘uitgerekt ontspannen spreken’ ef-
fectief is: “For adults who stutter, many of the articles that met this review’s trial quality cri-
terion support the use of prolonged-speech-type procedures within a comprehensive treat-
ment framework that includes initial intensive work, practice in front of groups, specific
transfer or generalization tasks, self-evaluation of speech and/or selfmanagement of pro-
gram steps, a focus on speech naturalness and feedback of naturalness measurements, and
an active contingent maintenance program that continues to address not only stuttering but
also speech naturalness and self-evaluation skills”.

Deze conclusie komt niet geheel overeen met de conclusie die wij eerder trokken: ‘uitgerekt
ontspannen spreken’ is mogelijk effectiever in termen van reductie van stotterfrequentie,
terwijl ademtherapie gunstiger lijkt voor de spreeksnelheid. Als uitkomstmaat is deze laatste
echter minder van belang. Mogelijk leidt het feit dat wij de aandacht vooral gericht hebben
op studies met een follow-up van tenminste zes maanden en niet zozeer op uitkomsten di-
rect na therapie, tot een iets andere beoordeling dan die van Bothe et al (2006).

Herder et al (2006)

In de systematische review van Herder et al (2006) werden verschillende meta-analyses van
RCTs uitgevoerd waarin een vorm van gedragstherapie met toepassing van operante werk-
wijzen (‘behavioral stuttering intervention’) werd vergeleken met een controlegroep of met
een andere therapie. Uitvoering van deze systematische review was matig, onder meer om-
dat van geen van deze studies de methodologische kwaliteit werd beoordeeld (Bijlage 2). In
de eerste meta-analyse zijn zes studies opgenomen waarin een stottertherapie werd verge-

'8 De zekerheid ten aanzien van de effectgrootte is in GRADE als volgt gedefinieerd.

High: Further research is very unlikely to change our confidence in the estimate of effect.

Moderate: Further research is likely to have an important impact on our confidence in the estimate of effect
and may change the estimate.

Low: Further research is very likely to have an important impact on our confidence in the estimate of effect and
is likely to change the estimate.

Very low: We are very uncertain about the estimate.
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leken met een controle. Sommige studies hebben betrekking op adolescenten en volwasse-
nen, andere op kinderen. De gecombineerde effectgrootte bedraagt 0.91 (95% BI: 0.57 -
1.26) direct na behandeling; waarden boven 0.7 worden in het algemeen als een groot effect
beschouwd.”® Maar er is een aanzienlijke variatie in effectgroottes van de zes studies, uit-
eenlopend van 0 tot 1.87 (Figuur 1). Wij beoordelen de zekerheid ten aanzien van de effect-
grootte als gering.”

De reviewers vonden vier studies waarin verschillende vormen van gedragstherapie bij vol-
wassenen en adolescenten met elkaar werden vergeleken (Figuur 2). Op grond van de resul-
taten van een meta-analyse concludeerden de reviewers dat er geen verschil in effectiviteit
tussen verschillende vormen van gedragstherapie zou zijn. Een effectgrootte (Hedges’ G) van
0.29 wijst inderdaad niet op een relevant verschil in effectiviteit (Figuur 1), wanneer de ge-
bruikelijk drempelwaarde van 0.5 wordt aangehouden.”* Maar de uitkomst van de meta-
analyse waarop deze conclusie is gebaseerd is onzeker, gezien het feit dat de bovengrens
van het betrouwbaarheidsinterval (0.76) boven de drempelwaarde van 0.5 ligt. De zekerheid
over de effectgrootte kan als gering worden getypeerd.22

Figuur 1. Studies waarin de effectiviteit van verschillende gedragstherapieén op basis van RCTs
wordt vergeleken met controlegroep bij kinderen, adolescenten en volwassenen

19 Holger J Schiinemann, Andrew D Oxman, Gunn E Vist, Julian PT Higgins, Jonathan J Deeks, Paul Glasziou and
Gordon H Guyatt on behalf of the Cochrane Applicability and Recommendations Methods Group (2008). Chap-
ter 12 Interpreting results and drawing con-clusions. Published by John Wiley & Sons, Ltd under “The Cochrane
Book Series” Imprint.
%% Beoordeling met GRADE.
Risk of bias: niet beoordeeld.
Indirectness: met -1 afgewaardeerd omdat kinderen en volwassenen niet separaat zijn geanalyseerd;
Imprecision: geen aanleiding om af te waarderen (ondergrens van betrouwbaarheidsinterval is >0.5);
Inconsistency: met -1 afgewaardeerd. Ofschoon p-waarde van toets op heterogeniteit niet significant (p=0,13)
is, is er een I van 41.07 en variéren de puntschattingen aanzienlijk.
Publication bias: geen aanleiding om hiervoor af te waarderen.
*! De waarde van 0.5 moet gelezen worden als een halve standaardafwijking. Met andere woorden als de uit-
komst van twee interventies meer dan een halve standaardafwijking verschilt, wordt dit in beginsel als een
relevant (klinisch) verschil aangemerkt.
2 Beoordeling met GRADE.
Risk of bias: niet beoordeeld.
Indirectness: geen aanleiding om hiervoor af te waarderen;
Imprecision: met -1 afgewaardeerd omdat 0.5 in het betrouwbaarheidsinterval (-0.18; 0.76) ligt;
Inconsistency: met -1 afgewaardeerd. Ofschoon p-waarde van toets op heterogeniteit niet significant
is, wijken de puntschattingen (-0.01; 0.68; 0.22; 0.30) aanzienlijk van elkaar af;
Publication bias: geen aanleiding om hiervoor af te waarderen.
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Figuur 2. Studies waarin de effectiviteit van verschillende gedragstherapieén op basis van RCTs met
elkaar worden vergeleken bij adolescenten en volwassenen
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Bate et al (2011) en Woodman & Moore (2011)

Doel van de review van Bate et al (2011) was de effectiviteit van zogeheten ‘habit reversal'
therapieén voor tics, habit disorders en stotteren na te gaan. In deze review werden twee
studies opgenomen die betrekking hadden op stottertherapie bij volwassenen. Beide studies
betroffen een evaluatie van de effectiviteit van ademtherapie en werden al opgenomen in
de review van Bothe et al (2006).

Doel van de review van Woodman & Moore (2011) was een systematische evaluatie van de
wetenschappelijke literatuur over de effectiviteit en veiligheid van het toepassen van de
Alexander techniek voor gezondheid gerelateerde aandoeningen. De reviewers lokaliseren
de Alexander techniek in het gebied van de ‘complementaire geneeskunde en alternatieve
benaderingen’. Zij vermelden één studie met twee proefpersonen bij wie toepassing van de
Alexander techniek in 30 één-op-één lessen werd geévalueerd. Van de 17 niet-gevalideerde
fysieke en psychologische uitkomstmaten gaven er 8 een, niet-gekwantificeerde, statistisch
significante verbetering (p>0.01 en p<0.05) te zien. Volgens de reviewers is er ‘preliminary
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evidence suggesting improvement in stuttering, but this evidence is insufficient to support
recommendations in this area’.

7.3.2 Individuele (internationale) studies naar effectiviteit van cognitieve en/of
gedragsinterventies, verschenen na publicatie van systematische reviews

Carey et al (2010) voerden in een universitaire setting een RCT uit (n=40, waarvan 17,5%
vrouw) waarin een telehealth versie van het Camperdown programma — een programma
voor herstructurering van de spraak met aandacht voor ademen, fonatie en articuleren —
werd vergeleken met het reguliere face-to-face programma.”® De onderzoekers hanteerden
de volgende exclusiecriteria: jonger dan 18 jaar, een stotterfrequentie van minder dan 2%,
onvoldoende beheersing van het Engels, behandeling voor stotteren gedurende de vooraf-
gaande 12 maanden. Het programma heeft vier componenten: individuele leersessies, een
groepsdag om te oefenen, individuele sessies gericht op het oplossen van problemen en
handhaven / onderhouden van de geleerde vloeiendheidstechnieken. De telehealth versie
werd als volgt aangepast: de gehele behandeling geschiedde telefonisch; uitgerekt leren
spreken en natuurlijkheid van de spraak werden onderwezen door middel van audiotapes
die waren toegestuurd aan de studiedeelnemers; een specifieke voice mail lijn kon worden
benut voor opname van spraak samples; instructie en feedback werden naar behoefte gege-
ven door de stottertherapeut; thuis oefenen verving de groepsdag in het face-to-face pro-
gramma. De primaire uitkomstmaten waren stotterpercentage en contact-tijd; secundaire
uitkomstmaten waren natuurlijkheid van de spraak (geévalueerd met een gestandaardiseerd
instrument), zelf-gerapporteerde stotterernst (met behulp van een 9-puntsschaal) en tevre-
denheid met de behandeling.24 De follow-up duur bedroeg 12 maanden. Het betreft een
goed uitgevoerde studie met een lage risk of bias (zie bijlage B). De mate van zekerheid ten
aanzien van de effectgrootte is gering.”

In termen van verschil in stotterpercentage tussen beide groepen werd er noch direct na
behandeling noch na 6 of 12 maanden follow-up een significant verschil gesignaleerd
(p=0.9). Gemiddelde stotterpercentage a was 2.4 (direct na behandeling), 2.8 (6 maanden na

> RCTs waarin de reguliere vorm van het Camperdown Program als zodanig werd onderzocht op effectiviteit
werden niet gevonden.
* Het stotterpercentage werd bepaald door een onafhankelijke logopedist aan de hand van een 10 minuten
durende audio opname van een telefoongesprek door de persoon die stottert met drie andere personen; twee
vreemden en de therapeut.
» Beoordeling met GRADE. Voor de beide uitkomsten:
Risk of bias:. geen aanleiding om hiervoor af te waarderen;
Indirectness: geen aanleiding om hiervoor af te waarderen;
Imprecision (-1): betrouwbaarheidsintervallen voor deze twee uitkomstmaten ontbreken, zodat mate
vannauwkeurigheid moeilijk is vast te stellen.
Inconsistency: niet van toepassing.
Publication bias (-1): er werd een stage 3 RCT voor het evalueren van de effectiviteit van de reguliere
versie van het Camperdown Program. Zo schrijven O’Brian et al (2003): The promise of this Stage 2
clinical trial has led the authors to initiate a Stage 3 randomized controlled trial of the Camperdown
Program”. Een publicatie is echter niet te vanden. Mogelijk is er dan ook publicatiebias in het spel.
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behandeling), en 2.6 (12 maanden na behandeling). Stotterpercentage was ca. 7 in de tele-
health groep bij de start van de therapie, en ca 5.4 in de face-to-face groep; in de analyse
werd overigens voor dit verschil gecorrigeerd. De reductie in stotterpercentage was derhalve
ongeveer 60%. De zelf-gerapporteerde stotterernst (1 = niet stotteren, 9 = zeer ernstig) nam
in de telehealth groep af van 3.9 naar 2.3 na 9 maanden, en in de face to-face groep van 3.8
naar 2.4, een afname van circa 40%. Met betrekking tot de natuurlijkheid van de spraak rap-
porteren de auteurs geen cijfers, maar vermelden slechts dat er geen verschil was tussen
telehealth en face-to-face groep was. De telehealth versie werd frequenter als ‘uitermate
passend’ omschreven (p=0.018). Onderstaande tabel biedt een overzicht van het effect van
diverse variabelen op de contacttijd met de stottertherapeut.

Tabel 3. Verschil in contacttijd (minuten) met een stottertherapeut tussen behandelgroepen gecor-
rigeerd voor alle andere variabelen

Variabele Schatting 95% betrouwbaar-
heidsinterval

Telehealth versie -221 -387; -56

Vrouwen 227 0; 453

Oudere studiedeelnemers -15 -25; -4

Stotterernst start bij de behandeling 213 41; 384

Eerdere behandeling 361 171; 551

Familiegeschiedenis 17 -152; 185

Cream et al (2010) voerden in een universitaire setting onder 89 stotterende adolescenten
en volwassenen (m:v=4:1; gemiddelde leeftijd: 27 jaar) een multicenter (6 centra) RCT uit
waarin herstructurering van de spraak met standaard onderhoud werd vergeleken met de-
zelfde interventie maar aangevuld met video zelf-modellering. Video zelf-modellering wordt
door de onderzoekers als volgt gedefinieerd: ‘a behavioral intervention during which people
view video images of themselves free of a problem target behavior’. De volgende exclusiecri-
teria werden gehanteerd: minder dan 2 stotterpercentage; onvoldoende beheersing van het
Engels; stotteren begon na de leeftijd van 12 jaar; stotteren ten gevolge van een psycholo-
gische aandoening; behandeling in de afgelopen 6 maanden. Drie centra pasten de ‘La Trobe
smooth

speech program’ toe en drie centra een gemodificeerde versie van het Camperdown pro-
gramma. Volgens de onderzoekers hebben beide programma’s in het verleden dezelfde uit-
komsten laten zien. stotterpercentage was de primaire uitkomstmaat.”® Er waren 5 secun-
daire uitkomstmaten: zelf-gerapporteerde angst; zelf-gerapporteerde stotterernst; vermij-
den van gesprekssituaties; kwaliteit van leven; tevredenheid met vioeiend spreken. De fol-
low-up duur bedroeg 6 maanden (gerekend vanaf het moment van randomiseren). Het be-
treft een goed uitgevoerde studie met een laag tot matige risk of bias (zie bijlage B), al is de

2 stotterpercentage werd bepaald aan de hand van twee 10 minuten durende geluidsopnames van telefoon-

gesprekken met onbekende onderzoeksassistenten die de conversaties opnamen,

Richtlijn Stotteren bij kinderen, adolescenten en volwassenen, oktober 2014

93



compliance (dagelijks video bekijken) slechts 50%, terwijl bijna 40% over frequentie van be-
kijken geen informatie verstrekte. Wat verschil in stotterpercentage betreft levert video zelf-
modellering niets op: aan het einde van de follow-up periode is het verschil 0.06 stotterper-
centage (95% BIl: —1.3 - +1.4 stotterpercentage). Voor de secundaire uitkomstmaten wordt
op sommige meetmomenten wel en op andere geen statistisch significant verschil gezien,
waarbij onduidelijk blijft of het ook klinisch relevante verschillen betreft. De zekerheid ten
aanzien van de effectgrootte is groot voor de uitkomst stotterpercentage en gering voor de
secundaire uitkomstmaten.?’

Lincoln et al (2010) zijn bij 11 volwassenen (leeftijd: 21-65 jaar; m:v=7:4) nagegaan of vier
verschillende combinaties van altered auditory feedback — (minimum / maximum) delayed
auditory feedback (DAF), (minimum / maximum) frequency-altered feedback (FAF) — en
masking auditory feedback (MAF) — tijdens conversatie een verschillend effect op het per-
centage gestotterde lettergrepen hebben, in vergelijking met normale auditory feedback.?®
Een belangrijke beperking van deze studie is dat niet duidelijk is in welke mate de volgorde
waarin de combinaties werden geévalueerd, de resultaten heeft beinvloed. De resultaten
van deze studie zijn samengevat in tabel 4. Tussen de controleconditie en de overige condi-
ties bestaan geen statistisch significante verschillen. De zeer wijde betrouwbaarheidsinter-
vallen illustreren dit. Vermoedelijk is dit terug te voeren op grote interindividuele variatie
enerzijds en kleine studieomvang anderzijds. De zekerheid ten aanzien van de effectgrootte
is gering.29 De onderzoekers concluderen dat: “Participants’ varying responses to differing
AAF settings likely accounted for the failure to find group differences between conditions.
These results suggest that studies that use standard DAF and FAF settings for all participants
are likely to underestimate any AAF effect. It is not yet possible to predict who will benefit
from AAF devices in everyday situations and the extent of those benefits”.

Tabel 4. Procentuele verschil in stotterpercentage van verschillende combinaties van altered audi-
tory feedback met normale auditory feedback

7 Beoordeling met GRADE. Voor de uitkomst stotterpercentage is er geen aanleiding om voor een van de GR
DE-factoren af te waarderen. Voor de andere uitkomstmaten geldt dat wel:
Risk of bias:. geen aanleiding om hiervoor af te waarderen;
Indirectness: geen aanleiding om hiervoor af te waarderen;
Imprecision: geen aanleiding om hiervoor af te waarderen;
Inconsistency (-2): geen consistente uitkomsten voor kwaliteit van leven en andere uitkomstmaten:
Publication bias: geen aanleiding om hiervoor af te waarderen.
8 Stotterpercentage werd aan de hand van video-opnames bepaald door een logopedist ervaren in het meten
van stotteren en niet bekend met het doel van het onderzoek en de omstandigheden waarin werd gesproken.
Hiertoe bekeek hij DVDs met spraaksamples en scoorde stotterpercentage in real time met behulp van een
handheld apparaat.
% Risk of bias (-1): uitvoering van de studie niet geheel duidelijk (zie tekst)
Indirectness: geen aanleiding om hiervoor af te waarderen;
Imprecision (-1): zeer wijde betrouwbaarheidsintervallen;
Inconsistency : geen aanleiding om af te waarderen;
Publication bias: geen aanleiding om hiervoor af te waarderen
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Conditie / Combinatie stotterpercentage verschil 95% betrouwbaar-
heidsinterval

1. Control (NAF) ——

2. MIN FAF + MIN DAF =27 —65; 53
3. MAX FAF + MAX DAF —49 -76; 8
4. MAX FAF + MIN DAF -31 -67; 44
5. MIN FAF + MAX DAF -39 —71; 28
6. MAX FAF + MAX DAF (READING) -62 -90; 40
7. White noise (MAF) —51 -77;3
8. Control reading (NAF) - —

Hewat et al (2006) hebben bij 22 adolescenten en volwassenen onderzocht of een gedrags-
therapie gebaseerd op het aanleren van het even pauzeren na een moment van stotteren
(self-imposed time-out), effectief is. Zij hanteerden daarbij de volgende inclusiecriteria: leef-
tijd ouder dan 14 jaar, voldoende beheersing van het Engels, geen stottertherapie gevolgd in
de voorafgaande 12 maanden. Dit onderzoek werd opgezet op grond van onder meer de
volgende uitgangspunten: ‘(...) Unlike prolonged-speech, which must be used continually to
suppress stuttering, time-out is only applied at times of stuttering. Consequently, it is likely to
be less socially conspicuous than a novel speech pattern {(...) Time-out appears to be a flexible
means to control stuttering because its viability does not depend critically on either the dura-
tion of the timeout period or the consistency of the application of the stimulus {(...). Time-out
would appear to be capable of producing clinically significant reductions in stuttering in far
fewer treatment hours than prolonged-speech’. Wat dat laatste betreft moeten de onder-
zoekers op basis van hun resultaten vaststellen dat herstructurering van de spraak een meer
voorspelbare klinische respons geeft en gepaard gaat met een sterkere reductie van het per-
centage gestotterde lettergrepen dan de time-out benadering. Verder onderzoek is volgens
Hewit et al (2006) nodig 'to identify those clients who are most likely to respond to the pro-
gram’.*®

Menzies et al (2008) zijn door middel van een RCT (n=32; 2 uitvallers; m:v=25:5; leeftijd: 18-
66) nagegaan of cognitieve gedragstherapie (CGT) plus stottertherapie (spraakherstructure-
ring) sociale angst en stotteren (meer) reduceert dan stottertherapie (spraakherstructure-
ring). Exclusiecriteria waren: behandeling met cognitieve gedragstherapie in de voorafgaan-
de 6 maanden; spraakbehandeling (‘speech treatment’) in de voorafgaande 12 maanden;
onvoldoende beheersing van het Engels; verstandelijke beperking; momentane suicidaliteit;
momentaan gebruik van benzodiazepines; niet bereid of niet in staat om een stabiele dose-
ring van psychotrope medicatie tijdens de studie aan te houden. Het CGT-programma be-
stond uit 10 wekelijkse sessies van individuele behandeling van in totaal 15 uur, en was spe-
cifiek gericht op het reduceren van spraak-gerelateerde angst. Dit programma ging — in de

*® Deze studie is niet-vergelijkend van opzet, en kan alleen al daarom getypeerd worden als bewijs dat een
geringe mate van zekerheid ten aanzien van de effectgrootte verschaft. Een vergelijkende opzet was in principe
goed mogelijk geweest. Hierbij zou de controlegroep een gedragstherapie gebaseerd op spraakherstructurering
hebben gevolgd en de experimentele groep gedragstherapie gebaseerd op time-out.
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experimentele groep — vooraf aan de stottertherapie, terwijl de controlegroep in die periode
geen interventie kreeg. De follow-up duur was 12 maanden.

Bij de start van de studie had 67% van de experimentele groep en 53% van de controlegroep
de diagnose sociale fobie. Na 12 maanden was er in de experimentele groep niemand meer
met deze klinische diagnose. Deze diagnose werd gesteld door een psycholoog die geen
weet had van de studiegroep waartoe de studiedeelnemer behoorde. In de controlegroep
was het percentage personen met sociale fobie ongewijzigd. Vanwege de kleine studieom-
vang was er net geen sprake van een statistisch significant verschil (Fisher’s exact test, p =
0.055, odds ratio 2.0, [95% BI: 0.9 — 4.5]. Het CGT-programma leek een substantieel, positief
effect op het algeheel functioneren te hebben gehad, zoals gemeten met de Global As-
sessment of Functioning scale (GAF-schaal met score variérend van 0 tot 100). De score op
de GAF- schaal was na het volgen van het CGT-programma 21 punten (95% BIl: 12.6-32.7)
hoger dan in de controlegroep, Dit betekent dat degenen die het CGT-programma hadden
gevolgd, meer alledaagse taken met minder psychische moeilijkheden, minder angst en
vermijdingsgedrag verrichtten. Het volgen van het CGT-programma leidde er wellicht ook
toe dat meer activiteiten werden uitgevoerd die hoog in de ‘angst-hiérarchie’ stonden: 33%
(p<0.005) meer dan in de controlegroep. Ook de scores op het Unhelpful Thoughts and Be-
liefs About Stuttering (UTBAS) meetinstrument vertoonden op verschillende meetmomen-
ten een significante daling ten opzichte van de controlegroep, maar deze waren aan het ein-
de van de follow-up niet langer significant. Bij aanvang van de studie was het stotterpercen-
tage in de controlegroep ca. 8.5 en in de experimentele groep ca. 7.3 Bij de start van de
stottertherapie was stotterpercentage in beide groepen met 11% afgenomen. Direct na be-
handeling waren de percentages reductie in stotterpercentage 35 en 70 in de experimentele
respectievelijk de controlegroep, voor zover het personen betrof die werden gediagnosti-
ceerd met een sociale fobie. Na 12 maanden bedroegen deze percentages 56 en 88 in de
experimentele respectievelijk de controlegroep zonder dat overigens sprake was van statisti-
sche significantie. De zekerheid ten aanzien van de effectgrootte is gering voor de uitkomst-
maten ‘UTBAS’ en sociale fobie, en matig voor ‘functioning’.*?

Of de aanwezigheid van psychische aandoeningen bij personen die stotteren bijdraagt aan
het niet in stand kunnen houden van vloeiend spreken na behandeling, is onderzocht door
Iverach et al (2009). Daartoe rekruteerden zij 64 volwassenen (m:v=4:1; gemiddelde leeftijd:
32 jaar) voor een studie waarin het effect van zelf-modellering op het handhaven van de
baten van spraakmodificatie werd geévalueerd. Gemiddelde percentage gestotterde letter-

3 stotterpercentage werd bepaald aan de hand van opnames van twee 10 minuten durende conversaties met
administratieve medewerkers of studenten van de kliniek. Dit gebeurde door een logopedist ervaren in het
meten van stotteren en onbekend met het doel van de studie.

2 Beoordeling met GRADE.

Risk of bias: matig (-1).

Indirectness: geen aanleiding om hiervoor af te waarderen;

Imprecision: met -1 afgewaardeerd omdat grootte van het effect zeer onzeker is voor uitkomstmaten UTBAS en
sociale fobie..

Inconsistency: n.v.t.

Publication bias: geen aanleiding om hiervoor af te waarderen.
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grepen was 8.3 bij aanvang van de behandeling. De CIDI-Auto-2.1 (Computerized Version of
the Composite International Diagnostic Interview) — een gestandaardiseerd computer inter-
view waarvan de betrouwbaarheid en validiteit voor wetenschappelijk onderzoek voldoende
is gebleken — werd gebruikt voor het vaststellen van psychische problematiek. Daarnaast
werd de IPDEQ (International Personality Disorder Examination Questionnaire gehanteerd
om te screenen op negen persoonlijkheidsstoornissen (paranoide, schizoide, antisociaal,
impulsief, borderline, histrionisch, obsessief-compulsief, angststoornis, afhankelijke per-
soonlijkheidsstoornis). De onderzoekers gingen voor verschillende variabelen (een persoon-
lijkheidsstoornis, een angststoornis, een stemmingsstoornis, 1-2 psychische stoornissen
aanwezig, meer dan 3 psychische stoornissen aanwezig) op drie momenten (voor de behan-
deling, direct na de behandeling, en 6 maanden na de behandeling) na of er een verschil was
in percentage gestotterde lettergrepen, zelf gerapporteerde stotterernst en zelf gerappor-
teerd vermijdingsgedrag.® Dit resulteert per uitkomstmaat in 5 * 3 = 15 keer een statistische
test uitvoeren, hetgeen de kans op toevalsbevindingen verhoogt; een merkwaardige analy-
se. Meer voor de hand zou hebben gelegen, gezien de vraagstelling van de studie, om te
analyseren of bijvoorbeeld het verschil in percentage gestotterde lettergrepen na 6 maan-
den follow-up ten opzichte van einde behandeling voor degenen die geen persoonlijkheids-
stoornis en degenen die wel een persoonlijkheidsstoornis hebben, hetzelfde is of niet. Hoe
het ook zij, de onderzoekers vonden meestal geen statistisch significant verschil. Voor de
uitkomstmaat percentage gestotterde lettergrepen na 6 maanden vinden zij wel een ver-
band: personen met 1-2 psychische stoornissen stotteren meer in vergelijking met hen die
geen psychische stoornis hebben. Voor de uitkomstmaat zelf gerapporteerde stotterernst
was er voor geen van de variabelen een statistisch significant resultaat. Voor de uitkomst-
maat zelf gerapporteerd vermijdingsgedrag waren er na 6 maanden twee statistisch signifi-
cante resultaten: degenen met een angststoornis toonden meer vermijdingsgedrag naar
eigen zeggen dan degenen zonder angststoornis, idem voor personen met meer dan drie
psychische aandoeningen.*

7.3.3 Studies naar effectiviteit van cognitieve en gedragsinterventies, toegepast in
Nederland in de afgelopen jaren

In 2004 publiceerden Huinck en Peters de resultaten van een longitudinale (exploratieve)
studie van drie stottertherapieén: het “Comprehensive stuttering programme (CSP)”, de
“Doetinchemse methode (DM)”, en “individuele stottertherapie (IS)”. Volgens de onderzoe-
kers ‘wordt in het CSP met name gewerkt aan beinvloeding van het spraakgedrag via het
aanleren van nieuwe spreektechnieken (gecontroleerde ademhaling, geleidelijke steminzet

3 stotterpercentage werd bepaald door een onafhankelijke logopedist aan de hand van twee telefoongesprekken
opgenomen op een recorder. Het eerste gesprek was een 10 minuten durend routinegesprek. Het tweede was een
‘surprise’ gesprek door een onderzoeksassistent .

De mate van zekerheid ten aanzien van de effectgrootte is gering. De statistische uitvoering van de studie is
ondermaats. Derhalve is voor risk of bias met -2 afgewaardeerd.
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en vertraagde articulatie). Daarnaast wordt ook aandacht besteed emotionele en cognitieve
aspecten van stotteren. In contrast hiermee staat de DM waarin men zich vooral richt op de
belevingsaspecten van het stotteren en het aanleren van een meer ontspannen manier van
spreken met adem-regulerende oefeningen. De DM besteedt dus meer tijd aan emoties en
cognities terwijl de CSP meer focust op het veranderen van het spraakgedrag’. Beide thera-
pieén worden in groepsverband aangeboden, waarbij de duur van de therapie vast om-
schreven is en een vast protocol wordt gehanteerd. IS is in tegenstelling tot voorgaande the-
rapieén individueel gericht waarbij ‘het therapieprogramma afhankelijk is van de aard van de
individuele stotterproblematiek en derhalve het accent meer kan liggen op verandering van
het spraakgedrag dan wel de beleving van het stotteren zonder dat de tijdsduur op voor-
hand vaststaat’.

Tabel 5 geeft enkele karakteristieken van de therapie en van de studiedeelnemers. Daarbij
springen twee zaken in het oog. Het aantal deelnemers aan de verschillende therapieén is
gering. Verder zijn er aanzienlijke verschillen tussen de studiedeelnemers naar gelang de
therapie die werd gevolgd, hetgeen de uitkomsten van de studie van Huinck & Peters kan
hebben beinvloed. Om de effectiviteit van de therapieén te evalueren werden drie meet-
momenten gekozen: direct na de therapie, na 1 jaar follow-up en na 2 jaar follow-up. Deze
tweejarige follow-up meting is een sterk punt van deze studie. Voor zover valt na te gaan zijn
gestandaardiseerde meetinstrumenten voor het meten van de uitkomstmaten (stotterper-
centage en spreeksnelheid; spraakkwaliteit; spraakmotoriek; met de spraak verbonden emo-
tionele, sociale en cognitieve factoren) gebruikt. Uitgaande van de tweede follow-up meting
is het percentage uitvallers voor CSP, DM en IS 3.8, 6.7 respectievelijk 48. Met name het gro-
te percentage uitvallers in de IS-groep ondermijnt de betrouwbaarheid van de onderzoeks-
resultaten.

Tabel 5. Enkele karakteristieken van de therapie en van de studiedeelnemers volgens Huinck &
Peters (2004)

CspP DM IS
Aantal deelnemers onderzoek 26 15 25*
Aantal uren therapiecontact per persoon 25.2 28.6 20.8
-Percentage tijd besteed aan spraakgedrag 73.3 36.1 32.9
-Percentage tijd besteed aan emotioneel / cognitieve aspecten  26.7 64.9 67.1
Percentuele samenstelling naar opleidingsniveau: 32 80 60
-lager en middelbaar beroepsonderwijs
-HAVO/VWO 12 7 0
-HBO/WO 56 13 40

* 10 deelnemers vielen in de therapiefase uit.

Tabel 6. Diverse uitkomsten van drie verschillende stottertherapieén volgens Huinck & Peters
(2004)

Ccsp DM IS
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Csp DM IS

Baseline stotterpercentage (1) 13.2 8.6 10.2
stotterpercentage na 1 jaar (2) 8.0 6.2 6.1
stotterpercentage na 2 jaar (3) 6.9 6.1 6.1
Percentuele verbetering stotterpercentage (3 t.o.v. 1)* 91 41 67
Baseline SPM (1) 126 138.2 135.0
SPM na 1 jaar (2) 147.8 1533  158.6
SPM na 2 jaar (3) 154.0 150.0 162.0
Percentuele verbetering SPM (3 t.o.v. 1)* 18 8 17
Baseline zelfevaluatie (1) 4.79 5.18 4.88
Zelfevaluatie na 1 jaar (2) 6.39 7.18 6.50
Zelfevaluatie na 1 jaar (3) 6.51 7.18 5.92
Percentuele verbetering zelfevaluatie (3 t.o.v. 1)* 26 28 18

Spraakmototoriek —sequentie /p t k/ DDK-taak

Baseline 13.19 14.92 13.58
Na 1 jaar 16.75 16.79 15.00
Na 2 jaar 15.77 16.46 15.71
Percentuele verbetering (3 t.o.v. 1)* 16 9 14

* Berekend door HdB

Tabel 6 geeft uitkomsten weer van de verschillende stottertherapieén. Vanwege de geringe

aantallen studiedeelnemers is voorzichtigheid geboden bij de interpretatie. Nochtans lijkt

het erop dat het CSP van de drie therapieén het meest effectief is. De “individuele stotter-

therapie” lijkt voor de meeste uitkomstmaten effectiever dan de “Doetinchemse methode”

(tabel 6). Een belangrijke uitkomstmaat was de zelfbeleving, een term waarmee Huinck en

Peters (2004) de met de spraak verbonden sociale, emotionele en cognitieve factoren aan-

duiden. Zelfbeleving werd nagegaan met behulp van de volgende instrumenten:

- Perceptions of stuttering inventory (struggle, avoidance, expectancy)

- Spreeksituatielijst van Brutten (emotionele reactie, gestoorde spraak)

- Communicatievragenlijst van Erikson (544, S24

- Vragenlijst stotterernst van Lanyon

- Inventarisatie vragenlijst omgaan met anderen -Spanning (kritiek geven, aandacht vra-
gen, waardering uitspreken, gespreksinitiatief nemen, jezelf waarderen en ‘totaal’)

- Inventarisatie vragenlijst omgaan met anderen -Frequentie (kritiek geven, aandacht
vragen, waardering uitspreken, gespreksinitiatief nemen, jezelf waarderen en ‘totaal’)

- Prestatie motivatie test (prestatiemotief, negatieve faalangst, positieve faalangst)
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Huinck & Peters (2004) hebben de uitkomsten voor zelfbeleving weergegeven als absolute
verschillen tussen voormeting en nameting (inclusief follow-up). Aangezien de voormetingen
per stottertherapie verschillende uitkomsten te zien kunnen (en zullen) geven, was het beter
geweest als percentages verbetering waren weergegeven om de relatieve effectiviteit van de
stottertherapieén te bepalen. Gaan we af op de mate waarin het verschil tussen uitkomst bij
het tweede follow-up moment en voormeting statistisch significant is, dan zijn er van de 23
gemeten verschillen, 16, 9 en 7 statistisch significant voor CSP, DM respectievelijk 1S. Ook
hier lijkt CSP wat effectiviteit betreft in het voordeel ten opzichte van beide andere stotter-
therapieén. Hierbij dient wel te worden aangetekend dat de CSP-groep de meeste deelne-
mers had, waardoor statistische significantie sowieso gemakkelijk te bereiken is.

Huinck & Peters (2004) hebben voor de uitkomstmaat spraakkwaliteit (fonatie, articulatie,
toonhoogte, luidheid en natuurlijkheid van spreken) de resultaten grafisch weergegeven.
Door de gebruikte schaalgrootte is het onmogelijk de resultaten grafisch te interpoleren. De
mate waarin van statistische significantie sprake is weergegeven in tabel 7. CSP lijkt in dit
opzicht minder effectief dan de beide andere therapieén.

Tabel 7. Effect van drie stottertherapieén op spraakkwaliteit volgens Huinck & Peters (2004)

Statistische significantie van verschil tussen voormeting en laatste
follow-upmeting naar gelang de stottertherapie

CSP DM IS
Voice Dynamic factor n.s.* P=0.001 P=0.001
Articulation quality factor P<0.05 n.s. n.s.
Speech power factor n.s. P=0.001 P=0.001

*: niet significant

De zekerheid ten aanzien van de effectgrootte zoals onderzocht in de studie van Huinck &
Peters (2004) is gering, met name vanwege de kleine aantallen studiedeelnemers waardoor
de uitkomsten weinig nauwkeurig zijn, wat het lastig maakt de uitkomsten te beoordelen in
termen van wel/niet klinisch relevant. Een tweede, reeds eerder genoemde beperking is het
hoge percentage uitvallers in de 1S-groep.>”

In haar proefschrift gaat Huinck (2006) in op de vraag of de mate van stotterernst en de
ernst van negatieve emoties en cognities geassocieerd is met de diverse uitkomsten. Haar
conclusies zijn dat tussen stotterernst en ernst van negatieve emoties en cognities geen rela-
tie bestaat en dat degenen die het meest stotterden ook het meeste baat van de therapie
hadden, maar ook de meeste terugval toonden in een tijdsbestek van twee jaar. Voorts

* Risk of bias: matig (-1).

Indirectness: geen aanleiding om hiervoor af te waarderen;

Imprecision: met -1 afgewaardeerd omdat grootte van het effect zeer onzeker is.
Inconsistency: n.v.t.

Publication bias: geen aanleiding om hiervoor af te waarderen.
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meent zij dat de aanvankelijke verschillen tussen de subgroepen met milde en ernstige nega-
tieve emoties na behandeling verdwenen, ‘voornamelijk als gevolg van sterke afname van
negatieve emoties en cognities in de subgroep met sterk negatieve emoties cognities’.
Huinck (2006) voerde deze analyse alleen uit voor de CSP-groep, zodat we niet weten of de
verkregen resultaten ook gelden voor de beide andere therapieén.

Conclusie
Zekerheid effect- Diverse stottertherapieén, variérend van ademtherapie, ‘response
grootte: contingent reinforcement’ via ‘fluency shaping’, Comprehensive

stuttering programme” (CSP), de ‘Doetinchemse methode (DMY),
gering voor alle rele- | tot de ‘individuele stottertherapie (IS)’ hebben direct na behande-
vante uitkomstmaten | ling positieve effecten op de stotterfrequentie laten zien die echter
in grootte uiteenlopen. Wanneer follow-up informatie van tenmin-
ste zes maanden na het einde van de therapie beschikbaar was
lieten sommige studies zien dat de positieve effecten behouden
bleven, terwijl andere studies (enige) terugval lieten zien.

In de onderzoeken naar Delayed Auditory Feedback (Lincoln et. al
2010, Ingham & Andrews 1973) komt geen statistisch significant
verschil in stotterpercentage tussen de experimentele en controle
groep naar voren. Ook is er geen follow-up gedaan.

Er is onvoldoende bewijs om de Alexander techniek toe te passen
in het kader van stottertherapie. Toevoegen van video zelf-
modellering of self-imposed time-out lijkt als therapie minder ef-
fectief dan therapie gebaseerd op herstructurering van de spraak.

Het toevoegen van cognitieve gedragstherapie aan een therapie
gericht op herstructurering van de spraak lijkt geen toegevoegde
waarde te hebben voor vermindering van de stotterfrequentie,
maar wel voor van vermindering van angst en vermijdingsgedrag
en van problematische gedachten en opvattingen over stotteren.

Zowel de telehealth versie als de reguliere versie van het Cam-
perdown Program geeft een reductie van circa 60% in stotterper-
centage na 12 maanden follow-up en van circa 40% in zelf-
gerapporteerde stotterernst. Zij zijn even effectief. Maar het Cam-
perdown programma zelf is niet in een RCT met andere stotterthe-
rapieén vergeleken.
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De zekerheid over de effectgrootte is gering voor de uitkomstmaat
stotterfrequentie. Dit kan deels worden teruggevoerd op het feit
dat het vaak gaat om studies met weinig deelnemers, waardoor
weinig nauwkeurige resultaten worden verkregen. Ook de grote
variatie in typen therapieén en onderzoeksopzetten van studies
speelt hierbij een rol. De afzonderlijke resultaten van studies zijn
daardoor moeilijk te combineren, zodat geen nauwkeuriger schat-
tingen van het effect kunnen worden verkregen.

Andere uitkomstmaten dan stotterfrequentie zoals vermijdingsge-
drag (situatievermijding en woordvermijding), natuurlijkheid van
het spreken, participatie of kwaliteit van leven zijn veelal onvol-
doende onderzocht en gerapporteerd om een uitspraak over de
mate van zekerheid ten aanzien van de effectgrootte te doen.

Er is nog weinig onderzoek gedaan naar variabelen (co-morbiditeit,
sociaaleconomische status, opleidingsniveau etc.) die de effectivi-
teit van interventies beinvloeden, waardoor “patient-treatment
matching” nog toekomstmuziek is.

Onderzoek van stottertherapieén die in Nederland worden gege-
ven en zoals geévalueerd door Huinck & Peters (2004) laat geen
stellige conclusies over de relatieve effectiviteit toe, al lijkt het
“Comprehensive stuttering programme” effectiever dan de “Doe-
tinchemse methode” en “individuele stottertherapie” in termen
van vermindering van de stotterfrequentie en betere zelfbeleving,
maar juist minder effectief in termen van verbetering van de
spraakkwaliteit (fonatie, articulatie, toonhoogte, luidheid en na-
tuurlijkheid van spreken). Over het geheel lijkt de “individuele stot-
tertherapie” effectiever dan de “Doetinchemse methode”.

Geen enkele behandeling kan garanderen dat op de langere ter-

mijn een normaal vloeiende spraak kan worden bereikt.

Samenvatting

Met name de meta-analyse van Herder et al (2006) laat zien dat ademtherapie en ‘response
contingent reinforcement’ direct na behandeling effectief zijn voor de uitkomstmaat percen-
tage gestotterde woorden of lettergrepen. Er wordt in vergelijking met geen behandeling
een effectgrootte van 0.91 gerapporteerd, ruim meer dan de drempelwaarde van 0.5 om
van een relevant effect te spreken. Hierbij moet wel worden opgemerkt dat de effectgroot-
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tes van de afzonderlijke studies die in de meta-analyse zijn gecombineerd, nogal uiteenlo-
pen: van 0 tot 1.87. Volgens Herder et al (2006) lijken er op grond van vier geincludeerde
studies geen (grote) verschillen in effectgrootte tussen verschillende stottertherapieén te
bestaan.

Uit het uitgebreide literatuuroverzicht van Bothe et al (2006) komen therapieén waarin
wordt geleerd ‘uitgerekt’ te spreken, als effectieve therapie naar voren. Bothe et al (2006)
rapporteren geen effectgroottes, maar of een therapie er al dan niet in slaagt het percenta-
ge gestotterde lettergrepen of woorden te reduceren tot onder de 5% , een overigens arbi-
traire drempelwaarde. Beperken we ons tot die studies uit Bothe et al (2006) waarin follow-
up gegevens worden vermeld en waarin van een vergelijkende onderzoeksopzet sprake was,
dan varieert de reductie in stotterfrequentie van 48 tot 81% in therapieén gebaseerd op het
leren van ‘uitgerekt’ spreken.

In de review van Woodman & Moore (2012) is één studie opgenomen waarin de effectiviteit
van de Alexander techniek voor stotterfrequentie, fysieke en psychosociale uitkomsten
wordt geévalueerd. Deze techniek wordt door de reviewers geduid als een alternatieve be-
handelwijze. De uiteenlopende resultaten van deze studie laten geen definitieve conclusie
toe. In één studie wordt een telehealth versie van het Camperdown programma geévalu-
eerd. Dit is een programma voor herstructurering van de spraak met aandacht voor ademen,
fonatie en articuleren. Uitkomst van deze studie is dat de telehealth versie mogelijk niet
minder effectief is dan de face-to-face versie van dit programma (Carey et al, 2010). Het toe-
voegen van cognitieve gedragstherapie aan een therapie gericht op herstructurering van de
spraak lijkt angst, vermijdingsgedrag en problematische gedachten en opvattingen over stot-
teren te verminderen, maar heeft geen invloed op de stotterernst (Menzies et al, 2008).
Video zelf-modellering, door onderzoekers omschreven als ‘a behavioral intervention during
which people view video images of themselves free of a problem target behavior’ lijkt als
aanvulling op een therapie gericht op herstructurering van de spraak de stotterernst niet te
verminderen. Op de kwaliteit van leven heeft video zelf-modellering misschien een gunstig
effect (Cream et al, 2010). Self-imposed time-out (het aanleren van het even pauzeren na
een moment van stotteren) lijkt als therapie minder effectief dan therapie gebaseerd op
herstructurering van de spraak (Hewat et al, 2006). In de onderzoeken naar delayed auditory
feedback (Lincoln et. al 2010, Ingham & Andrews 1973) komt geen statistisch significant ver-
schil in stotterpercentage tussen de experimentele en controle groep naar voren.

In 2004 publiceerden Huinck en Peters de resultaten van een longitudinale (exploratieve)
studie van drie stottertherapieén die door Nederlandse stottertherapeuten worden gege-
ven: het “Comprehensive stuttering programme (CSP)”, de “Doetinchemse methode (DM)”
en “individuele stottertherapie (IS)”. Volgens de onderzoekers ‘wordt in het CSP met name
gewerkt aan beinvloeding van het spraakgedrag via het aanleren van nieuwe spreektech-
nieken (gecontroleerde ademhaling, geleidelijke steminzet en vertraagde articulatie). Daar-
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naast wordt ook aandacht besteed aan emotionele en cognitieve aspecten van stotteren. In
contrast hiermee staat de DM waarin men zich vooral richt op de belevingsaspecten van het
stotteren en het aanleren van een meer ontspannen manier van spreken met adem-
regulerende oefeningen. De DM besteedt dus meer tijd aan emoties en cognities terwijl de
CSP meer focust op het veranderen van het spraakgedrag’. Beide therapieén worden in
groepsverband aangeboden, waarbij de duur van de therapie vast omschreven is en een vast
protocol wordt gehanteerd. IS is in tegenstelling tot voorgaande therapieén individueel ge-
richt waarbij ‘het therapieprogramma afhankelijk is van de aard van de individuele stotter-
problematiek en derhalve het accent meer kan liggen op verandering van het spraakgedrag
dan wel de beleving van het stotteren zonder dat de tijdsduur op voorhand vaststaat’

Vanwege de geringe aantallen deelnemers aan het onderzoek is grote voorzichtigheid gebo-
den bij de interpretatie van de uitkomsten van het onderzoek van Huinck en Peters (2004).
Bovendien betreft het ook geen direct-vergelijkend onderzoek. Nochtans lijkt het erop dat
het CSP het meest effectief is in termen van reductie van de stotterfrequentie en het verbe-
teren van emotionele, sociale en cognitieve factoren, gemeten met gestandaardiseerde, zelf
ingevulde vragenlijsten, gevolgd door de “Individuele stottertherapie” en daarna de “Doe-
tinchemse methode (DM)”. CSP lijkt echter minder effectief dan de andere twee methoden
in termen van spraakkwaliteit (fonatie, articulatie, toonhoogte, luidheid en natuurlijkheid
van spreken). Voor de andere uitkomstmaten (spreeksnelheid, tevredenheid over het eigen
sprekenen spraakmotoriek) lijken er geen relevante verschillen te zijn.

Het literatuuronderzoek heeft laten zien dat er voor de uitkomsten vermijdingsgedrag (situa-
tievermijding en woordvermijding), natuurlijkheid van spreken, participatie of kwaliteit van
leven, onvoldoende studies zijn om te bepalen hoe effectief de verschillende stotterthera-
pieén zijn. In hoeverre effecten van verschillende stottertherapieén op stottergedrag, parti-
cipatie en kwaliteit van leven op langere termijn (tenminste 2 jaar) behouden blijven is op
basis van de gevonden studies niet of nauwelijks te kwantificeren. In een deel van de studies
waarin follow-up gegevens tot 6 of 12 maanden na behandeling worden gerapporteerd blijkt
na behandeling wel enige terugval op te treden.

Informatie met betrekking tot de vraag in hoeverre leeftijd, geslacht en co-morbiditeit de
effectiviteit beinvioeden ontbreekt nagenoeg. Het blijft bij een aanwijzing dat de gelijktijdige
aanwezigheid van meerdere psychische stoornissen (angststoornissen, persoonlijkheids-
stoornissen, stemmingsstoornissen) misschien de effectiviteit van stottertherapie beperkt
voor één of meer uitkomstmaten.

De zekerheid ten aanzien van de effectgrootte van de interventies is voor de meeste uit-
komstmaten gering. Dit kan voor een groot deel worden teruggevoerd op het feit dat het
vaak gaat om studies met weinig deelnemers, waardoor weinig nauwkeurige resultaten
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worden verkregen. Er is ook grote variatie in typen therapieén en onderzoeksopzetten van
studies, waardoor de afzonderlijke resultaten van studies moeilijk te combineren zijn.

7.4 Van bewijs naar aanbeveling

7.4.1 Zekerheid ten aanzien van de effectgrootte

In het algemeen kan worden geconcludeerd, dat de effectgrootte voor de meeste uitkomst-
maten van de hierboven besproken stottertherapieén onzeker is. Oorzaak: het aantal studies
(RCT’s) is gering en de studies zijn qua omvang klein. Vanuit dit perspectief is er geen reden
om aan één van de besproken stottertherapieén de voorkeur te geven.

7.4.2 Balans van gewenste en ongewenste effecten

Binnen de literatuurstudie bleek de stotterfrequentie (stotterpercentage) de meest gerap-
porteerde uitkomstmaat. Andere uitkomstmaten dan stotterfrequentie zoals vermijdingsge-
drag (situatievermijding en woordvermijding), natuurlijkheid van het spreken, participatie of
kwaliteit van leven lijken daardoor onvoldoende belicht.

In de dagelijkse praktijk volgen volwassenen en adolescenten die stotteren verschillende
vormen van hulp bij hun stotteren, zoals bijvoorbeeld paramedische zorg of niet-reguliere,
commerciéle stotterprogramma’s. Paramedische zorg wordt door een logopedist of logope-
dist-stottertherapeut verleend. Deze ‘op maat’ gegeven zorg wordt verleend op basis van
een in samenspraak tussen de logopedist/logopedist-stottertherapeut en de PDS (‘shared
decision making’) opgesteld behandelplan en is passend bij de hulpvraag en de problema-
tiek. De logopedist of logopedist-stottertherapeut voldoet aan eisen van het Kwaliteitsregis-
ter Paramedici. Niet-reguliere, commerciéle stotterprogramma’s zijn vaak gebaseerd op een
specifieke visie of aanname over stotterend spreken, vaak (maar niet per se) op basis van
eigen ervaringen met en persoonlijke oplossingen voor stotteren. Het aangeboden pro-
gramma is in grote lijnen hetzelfde voor alle deelnemers. Leiders of coaches van niet-
reguliere stotterprogramma’s hoeven niet te voldoen aan kwaliteitseisen.

Het gewenste effect van zorg geleverd door de logopedist is dat de PDS therapie op maat
verkrijgt. Ongewenst effect kan zijn dat de logopedist te beperkt geschoold is wat betreft
behandelmogelijkheden, zijn eigen beperkingen niet erkent met als gevolg dat de PDS te
lang tijd en energie stopt in die aanpak en te laat wordt doorverwezen.

De meerwaarde van hulp aangeboden door ervaringsdeskundigen betreft het inlevingsge-
voel als (ex)lotgenoot. Ongewenst effect kan zijn dat wat voor de ene PDS heeft gewerkt niet
voor een ander hoeft te werken. Of dat de ervaringsdeskundige te beperkt geschoold is op
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het vlak van diagnostiek en behandeling en zijn eigen beperkingen niet erkent. Dit kan tot
gevolg hebben dat de PDS te laat wordt doorverwezen.

Therapie uitsluitend gericht op spraakverandering zorgt niet voor een afname van angst,
vermijdingsgedrag en zorgt niet voor een toename van het psychosociale functioneren. Dit
gebeurt ook niet in de periode na de therapie (Menzies 2008; Yaruss, Quesal, Reeves, et al
2002). Na een dergelijke aanpak lijkt angst en zorg vaak te blijven bestaan (Cream, Onslow,
Packman, & Llewellyn 2003; Plexico et al 2009). Dit is een ongewenst effect.

Ook in de klinische setting komt naar voren dat er ongewenste effecten op kunnen treden
als de therapie niet of niet goed wordt afgestemd op de PDS. De PDS heeft in dat geval vaak
moeite het geleerde in de praktijk te (blijven) brengen. Ook komt terugval regelmatig voor
(Manning 2010, pag 475-476, 530, 575-588).

Dit ligt anders voor cognitieve gedragstherapie want deze draagt bij aan het verminderen
van angst, vermijdingsgedrag en problematische gedachten en opvattingen over stotteren
(Menzies 2008). Cognitieve gedragstherapie zorgt ervoor dat de kwaliteit van leven wordt
verhoogd. Dit is een gewenste uitkomst. De PDS ziet na behandeling stotteren niet (meer)
als probleem, zodat hij geen sociaal-emotionele handicap (meer) heeft. De PDS kan naar
behoren participeren in de maatschappij en gaat vanwege zijn stotteren geen activiteiten uit
de weg. Ook vanuit de praktijk, de klinische setting, is dit de ervaring.

Het is een gewenst effect dat op maat gemaakte behandeldoelen die passen bij de proble-
matiek en de hulpvraag van de specifieke PDS worden behaald.

Zowel PDS als logopedist-stottertherapeuten die bekend zijn met deelname aan groepsthe-
rapie erkennen dat de activiteiten en mogelijkheden van groepstherapie een passende aan-
vulling zijn op individuele behandeling. Er is nog niet veel onderzoek gedaan naar de effecten
van groepstherapie. In een aantal studies wordt echter wel aangegeven dat groepstherapie
(Stewart & Richardson 2003; Hearne et al 2008; Beilby et al 2013) en zelfhulpgroepen (Boyle
2013) positief bijdragen aan de resultaten van behandeling. Het onderzoek van Huinck en
Peters (2004) wijst op een zekere mate van relatieve effectiviteit van groepstherapie. De
groepssetting versterkt het leer- en groei effect zowel wat betreft bevorderen van- als van
onderhouden van geleerde vaardigheden en inzichten (Manning 2010, blz 411). Ook Turnbull
meldt de kracht van deelname aan groepstherapie: “Het is onze ervaring dat veel cliénten
die deelnemen aan groepstherapie meer vooruitgang boeken en betere resultaten op het
gebied van gedragsbehoud bereiken dan cliénten in een één-op-één setting.” (Turnbull &
Stewart vertaald 2005, pag 136) (Stewart 1996). Jongeren blijken voorkeur te hebben voor
groepstherapie wanneer zij hulp zoeken (Hearne 2008) en voor jonge adolescenten brengt
een combinatie van individuele en groepstherapie een significant effect (Fry 2009).

Uit het wetenschappelijk onderzoek komt naar voren dat gebruik van apparatuur gebaseerd
op Delayed Auditory Feedback (DAF) niet zorgt voor een significant verschil in stotterpercen-
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tage. In de praktijk blijkt dat een DAF bij een deel van PDS een tijdelijk effect heeft. Dit effect
dooft doorgaans echter uit. Voor sommige PDS kan een DAF een toegevoegde waarde heb-
ben. Het is wel belangrijk dat de gebruiker beseft dat, omdat het effect tijdelijk is, de DAF
slecht sporadisch ingezet kan worden. Het heeft de voorkeur dit in samenspraak met de lo-
gopedist-stottertherapeut te doen.

Er lijken vooralsnog geen aanwijzingen dat het toepassen van de Alexander techniek of van
video zelf-modellering of self-imposed time-out een toegevoegde waarde heeft.

7.4.3 Waarden en voorkeuren

Aangezien geen enkele manier van hulp bij stotteren op grond van de in wetenschappelijke
literatuur gepubliceerde RCTs bewezen effectiever is dan een andere moet er des te meer
recht gedaan worden aan de wensen en behoeften van de persoon die stottert (PDS). Deze
vormen de basis voor het behandelplan dat wordt opgesteld op basis van informed consent.

De werkgroep is van mening dat het stotterprobleem breder is dan het percentage gestot-
terde lettergrepen, zoals dit vaak naar voren komt in veel wetenschappelijk onderzoek. Ge-
zien de veelheid aan variabelen die het lange-termijn effect van hulp beinvioeden en de
unieke combinatie van variabelen per PDS is de voorkeursbenadering een multidimensionele
aanpak. Veel gerenommeerde auteurs die over stottertherapie schrijven vinden een multi-
dimensionale aanpak nuttig in de behandeling voor PDS (o.a. Guitar 2014; Manning 2010
(p588); Yaruss 2010). Dit wordt ondersteund door de American Speech-Language-Hearing
Association (ASHA 2007). Niet alleen het aanpakken van het kernstottergedrag (het al dan
niet hoorbare stotteren), maar ook de kwaliteit van leven behoeft aandacht. Craig, Blumgart
& Tran (2009) laten zien dat de kwaliteit van leven bij PDS lager is dan bij een controlegroep
van niet stotterende personen. Door het toepassen van het ICF-model kan het stotterpro-
bleem multidimensioneell worden aangepakt; alle elementen vormen samen het stotter-
probleem dat behandeld dient te worden.>®

In 2009 is de ICF-logopedie ontwikkeld. De Nederlandse Vereniging voor Logopedie en Fonia-
trie (NVLF, www.nvlf.nl) heeft de beroepsgroep getraind in het toepassen van de ICF in de
behandeling. De NVLF hanteert het ICF- gedachtegoed bij het ontwikkelen van richtlijnen en
andere kwaliteitsinstrumenten zoals de logopedische standaarden, het beroepsprofiel en
kwaliteitstoetsen.

De werkgroep is van mening dat de logopedist of logopedist-stottertherapeut alle ICF-
elementen samen met de PDS in kaart dient te brengen. Vervolgens dient de PDS grondig
geinformeerd te worden over de verschillende behandelmogelijkheden, met betrekking tot

36 De World Health Organization (WHO) heeft een internationaal classificatiesysteem ontwikkeld om het functioneren van mensen te duiden. Dit is de ‘Inter-

national Classification of Functioning, Disability and Health (ICF).
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alle elementen die relevant zijn. Voor- en nadelen moeten duidelijk zijn en gericht op de
specifieke omstandigheden van de PDS. Uiteindelijk kunnen therapeut en PDS op basis van
“shared decision making” afspreken welk pad gevolgd gaat worden. Dit dient verantwoord
te worden door middel van een behandelplan met SMART-doelen. Door het koppelen van
deze doelen aan de ICF-elementen ontstaat de gewenste mogelijkheid om het hele stotter-
probleem te behandelen en de behandeling te evalueren.

De werkgroep is van mening dat een logopedist en/of logopedist-stottertherapeut het ge-
dachtengoed van de ICF en NVLF kwaliteitsinstrumenten toepast, en waar mogelijk evidence
based practice handelen implementeert in zijn dagelijks werk.

a. Personen die stotteren
Omdat grote of matige zekerheid ten aanzien van de effectgrootte van diverse stotterthera-
pieén ontbreekt voor de meeste uitkomstmaten, kunnen voorkeuren van de PDS een be-
langrijke rol spelen.
Een therapie met goede uitkomst omvat meer dan een afname van stotterfrequentie en/of
stotterintensiteit. Een therapie kan succesvol genoemd worden als onder andere het stotte-
ren is afgenomen in frequentie en/of intensiteit, de PDS tevreden is met zijn spreken en/of
de PDS vrijuit durft te stotteren. Er is geen makkelijke “genezing” voor stotteren. Dit is de
reden dat er voor elke PDS een op maat gemaakte behandeling moet zijn. Een therapie zal
veel moeite kosten van de PDS en er kan langere tijd overheen gaan. Het kan ook voor ko-
men dat de PDS therapie stopt en later hervat. De logopedist-stottertherapeut sluit daarbij
aan en helpt de juiste weg te vinden, de persoon die stottert moet het echter zelf doen. De
logopedist-stottertherapeut zal over een breed scala van vaardigheden moeten beschikken
om de behandeling aan te kunnen passen aan de behoefte van de PDS. Tevens is het wense-
lijk als de logopedist-stottertherapeut naast individuele therapie ook groepstherapie in kan
zetten (al dan niet met behulp van een andere logopedist-stottertherapeut), zodat het
maximale aan hulp beschikbaar is voor de PDS. In de praktijk blijkt dat veel mensen die stot-
teren het contact met anderen die stotteren als waardevol en leerzaam ervaren. Dit komt dit
naar voren uit de focusgroep, het is de ervaring van Demosthenes leden en het onderzoek
van Boyle (2013) onderstreept het.
Een therapie moet meer omvatten dan het aanleren van een spraaktechniek en/of andere
lichaamsgerichte oefeningen. Aan de perceptie van en de gevoelens bij het stotteren zal
vaak ook gewerkt moeten worden. Dit is de belangrijkste uitkomst van de focusgroep wat
betreft de inhoud van de therapie en lijkt ook uit onderzoek onder PDS naar voren te komen
(Yaruss, Quesal & Murphy 2002). Doorgaans is het alleen mogelijk goed met stotteren om te
gaan in het dagelijks leven als de stotterende persoon rationeel erover kan denken en pra-
ten. Het omgaan met stotteren in het dagelijks leven (en niet alleen in de therapiesetting)
moet een essentieel onderdeel van de therapie zijn.
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Tevredenheid over het spreken kan doorgaans alleen behaald worden doordat de PDS zelf
de verantwoording neemt voor zijn stotteren, naar buiten treedt en zich niet laat beperken
in zijn leven.

b. Logopedisten - Stottertherapeuten

Logopedisten in Nederland zijn opgeleid om patiénten met vloeiendheidsstoornissen te be-
handelen. Niet alle logopedisten echter voelen zich bekwaam genoeg op het gebied van het
begeleiden van stotteren. Logopedisten-stottertherapeuten die lid zijn van de Nederlandse
Vereniging voor Stottertherapie (NVST) hebben zich gespecialiseerd in stotteren, zij werken
waar mogelijk evidence based en hebben doorgaans meer kennis, vaardigheden en meer
ervaring op het gebied van het behandelen van vloeiendheidsstoornissen dan een allround
logopedist. Zij zijn zowel geschoold in het werken aan spreektechnische aspecten als in het
werken aan psychische, pedagogische en psychosociale problematiek, welke regelmatig met
het stotteren van een patiént verbonden is. Zij volgen de internationale tendens van geinte-
greerde aanpak.

Ook worden zij geacht als onderdeel van hun specialisatie zich te scholen in het geven van
groepstherapie als aanvulling op individuele therapie.

In Nederland worden op dit moment verschillende vormen van groepstherapie gegeven
door logopedist-stottertherapeuten. Er bestaan vormen van intensieve groepstherapie
(Bezemer et al 2006; Weijts et al 2012). En daarnaast worden in de klinische praktijk ook
andere vormen van groepstherapie gegeven, zoals oefengroepen, oudergroepen, kinder-
groepen.

Er lijkt geen aanwijzing om de stottertherapieén zoals in Nederland door logopedist-
stottertherapeuten gegeven worden aan te passen. Er lijkt tevens geen noodzaak om zich in
een andere of één specifieke vorm van stottertherapie te bekwamen. Dit betekent dat bij de
therapiekeuze sprake moet zijn van ‘shared decision making’ en dat de persoon die stottert
zo nodig doorverwezen wordt. Dit betekent ook dat de praktiserende logopedist-
stottertherapeut zich nadrukkelijk ervan bewust is dat er bij alle klinische procedures drie
overstijgende factoren zijn die bijdragen aan succesvolle therapie-uitkomst: de ‘working alli-
ance’ van de PDS en de therapeut, de mate van flexibiliteit waarin de therapeut een behan-
delprotocol aanhangt en uitvoert en de kwaliteit (de mate van expertise) van de clinicus
(goed therapeutschap) (Ahn & Wampold (2001) in Manning (2010, p 310)).

Training van stottertherapeuten in cognitieve gedragstherapie (CGT) is nuttig gebleken.
Hoewel het bewijs hiervoor niet sterk is kan CGT met name voor personen die stotteren én
die angstgevoelens en vermijdingsgedrag willen verminderen, van belang zijn. Recent onder-
zoek meldt dat Acceptance and Commitment Therapy aangeboden in groepsverband een
nieuwe vorm van interventie kan zijn (Beilby, 2012). Ook de training van logopedist-
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stottertherapeuten op gebied van de groepssetting als aanvulling op de één-op-één setting
is wenselijk omdat zowel uit (beginnend) onderzoek als de praktijk blijkt dat het een toege-
voegde waarde heeft.

De specialisatie ‘stottertherapeut’ heeft binnen de logopedie in Nederland een duidelijke
plaats als vervolg op de initi€le opleiding logopedie en draagt nadrukkelijk bij aan de scholing
van de ‘expert’ logopedist-stottertherapeut.

7.4.4 Kosten van een therapie

Er zijn geen exacte cijfers bekend over de kosten van het behandelen van stotteren, mede
door de verscheidenheid van de toegepast therapeutische technieken. In hoeverre het toe-
passen van de hierna volgende aanbevelingen effect zou hebben op de met stottertherapie
gepaard gaande kosten is moeilijk te becijferen, te meer omdat er geen duidelijke voorkeur
ten aanzien van bepaalde stottertherapieén of —technieken kan worden aangegeven.

Aan het betrekken van de kosten bij het opstellen van de aanbevelingen heeft de werkgroep
dan ook geen groot gewicht kunnen toekennen. Nader onderzoek naar de kosteneffectiviteit

van stottertherapie is wenselijk gezien de ontwikkelingen in de gezondheidszorg.

Aanbevelingen

13. Behandeling van stotteren voor adolescenten en volwassenen dient individueel gericht
te zijn. Dit kan in een individuele en/of groepssetting plaatsvinden. De behandeling is
gebaseerd op een in samenspraak tussen de logopedist/logopedist-stottertherapeut
en de persoon die stottert (‘shared decision making’) opgesteld behandelplan dat alle
ICF-elementen omvat. De wensen en behoeften van de persoon die stottert zijn de ba-
sis van dat behandelplan.

14. Afhankelijk van wat de persoon die stottert en de logopedist/logopedist-
stottertherapeut overeengekomen zijn is de behandeling gericht op de psychosociale
aspecten ((spreek-)angst en vermijdingsgedrag), op verbaal-motorische aspecten of op
beide. Bij de behandeling van de psychosociale aspecten wordt cognitieve gedragsthe-
rapie aanbevolen.

15. Overige elementen van stottertherapie dienen te zijn: Bevorderen van transfer. Het is
essentieel dat de PDS de geleerde vaardigheden en inzichten in het dagelijks leven
toepast. Bevorderen van zelfmanagement en onderhoud. De PDS is in staat het stotte-
ren en het daarmee samenhangende gedrag te evalueren en dit zo nodig bij te sturen.

16. In algemene zin wordt het gebruik van op AAF gebaseerde apparaten afgeraden. Ech-
ter, in specifieke situaties kan apparatuur bij een deel van de personen die stotteren
voor een verlaging van het stotterpercentage zorgen. Men dient er rekening mee te

houden dat het effect doorgaans uitdooft.
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Rationale voor de aanbevelingen

- Diverse stottertherapieén hebben direct na behandeling positieve effecten op de stot-
terfrequentie die echter in grootte uiteenlopen. Zes maanden na de therapie rapporte-
ren sommige studies behoud van de positieve effecten en andere studies (enige) te-
rugval. De zekerheid over de effectgrootte is gering voor de uitkomstmaat stotterfre-
guentie, door beperkingen in de studie-opzet en aantal deelnemers. Andere uit-
komstmaten dan stotterfrequentie zoals vermijdingsgedrag (situatievermijding en
woordvermijding), natuurlijkheid van het spreken, participatie of kwaliteit van leven
zijn onvoldoende onderzocht.

- De wetenschappelijke literatuur levert geen sterk bewijs dat de ene stottertherapie
(veel) effectiever is dan een andere stottertherapie.

- Het gezamenlijk bepalen van de keuze voor een specifieke stottertherapie op geleide
van de wensen en behoeften van de persoon die stottert is dan ook gepast.

- Aan de kosten van stottertherapie heeft de werkgroep bij het opstellen van deze aan-
beveling geen groot gewicht kunnen toekennen, onder meer vanwege het ontbreken
van informatie over de huidige kosten.

- De aanbeveling voor therapie in een groepssetting berust op de ervaring van werk-
groepleden en op de ervaringen van personen die stotteren, zoals verwoord tijdens
een in het kader van deze richtlijn georganiseerde focusgroep. Therapie in een groeps-
setting kan de motivatie voor therapie versterken en een aanvulling zijn op lotgeno-
tencontact.
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Hoofdstuk 8: Effectiviteit van farmacotherapie bij adolescenten en
volwassenen

8.1 Inleiding

De oorzaak van stotteren noch de oorzaak van individuele momenten van stotteren zijn met
enige zekerheid vastgesteld (zie ook de inleiding van deze richtlijn). Er zijn veel pogingen
ondernomen om effectieve farmaca te identificeren. In dit hoofdstuk wordt nagegaan wat
de actuele stand van zaken is. Vanwege het feit dat in Nederland geen farmacotherapie
wordt toegepast zal deze stand van zaken kort worden beschreven. Gradering van de zeker-
heid ten aanzien van de effectgrootte blijft dan ook achterwege.

8.2 Methode

Er is gezocht naar systematische reviews / meta-analysen en individuele RCTs waarin farma-
ca werden geévalueerd op werkzaamheid en veiligheid. Voor de beschrijving van de zoeks-
trategie zij verwezen naar paragraaf 2 van de tekst over non-farmacologische interventies. Er
werden twee relevante reviews en twee relevante RCTs gevonden.

8.3 Onderbowuing

Eerst worden de systematische review van Bothe (2006) en Boyd (2011) besproken. Daarna
worden individuele studies besproken die nadien zijn gepubliceerd.

8.3.1 Overzicht van systematische reviews

Bothe et al (2006)

In 2006 publiceerden Bothe et al een systematische review van studies naar de effectiviteit

en veiligheid van farmaca. Deze farmaca betroffen:

- anticonvulsiva: carbamazepine

- antidepressiva: fenelzine, paroxetine, sertraline, mianserine, clomipramine en
desipramine

- antipsychotica: haloperidol, olanzapine, risperidon

- cardiovasculaire geneesmiddelen: clonidine, oxprenolol, propranolol, verapamil

- cholinergica: bethanechol

- aopamine antagonisten: pimozid, tiapride

- neuromusculaire blokkers: botuline toxine

- anxiolytica + antidepressiva: benzodiazepine met citalopram
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Van de 35 studies:

- was er één (risperidon) die een reductie van de stotterfrequentie liet zien tot onder de
5%; informatie over de stotterfrequentie voorafgaande aan de toediening van risperi-
don werd door de auteurs niet vermeld;

- waren er drie (haloperidol, propanolol, sertraline) die wezen op een meer dan 50%
reductie van de stotterfrequentie;

- waren er vier (botuline toxine, clomipramine, desipramine, carbamazepine) die een
verbetering lieten zien op cognitief, sociaal of emotioneel viak.

De effectiviteit van farmacotherapie lijkt gelet op deze resultaten gering. Daarbij komt dat

farmacotherapie niet zelden bijwerkingen heeft. Deze bijwerkingen kunnen mild zijn, zoals

een droge mond, obstipatie, vermoeidheid of gewichtstoename. Ze kunnen ook ernstig zijn,
zoals Parkinson-achtige symptomen als gevolg van haloperidol, of toevallen door tricyclische
antidepressiva.

Boyd et al (2011)

Boyd et al (2011) voerden een review uit waarbij zij studies includeerden die specifiek be-
trekking hadden op de leeftijdsgroep jonger dan 18 jaar. Zij vonden zeven studies, waarvan
twee casestudies die zij als zeer zwak bewijs typeerden. Vier studies typeerden zij als zwak
bewijs omdat aan twee essentiéle kwaliteitscriteria niet werd voldaan: de aanwezigheid van
een controle- of placebogroep, en data over onvloeiendheid voorafgaande en na de inter-
ventie. Een studie (Althaus et al 1995) typeerden zij als sterk bewijs omdat het een dubbel-
blind uitgevoerde, placebogecontroleerde, cross-over trial betrof. In deze studie (n=25) vari-
eerde de leeftijd van de studiedeelnemers van 6-13 jaar. Van deze 25 kinderen hadden er
zes ook ADHD, terwijl vier andere kinderen tevens een ontwikkelingsstoornis of chronische
motorische stoornis hadden.

Het middel dat werd geévalueerd was clonidine dat gedurende acht weken werd geslikt in
een hoeveelheid van 4 pg/kg lichaamsgewicht per dag. Onvloeiendheid werd gemeten in
termen van aantal herhalingen, verlengingen, blokkades en tussenwerpsels. Daartoe werd
kinderen gevraagd een tekst voor te lezen, zinnen te herhalen die werden voorgelezen, en te
vertellen over hun belevenissen tijdens een weekend of vakantie. Hoe precies werd gemeten
blijkt niet uit deze studie. Evenmin is duidelijk welke eenheid de uitkomsten hebben. Bij de-
genen die clonidine kregen, nam de frequentie van herhalingen en verlengingen toe: verschil
tussen nameting en voormeting was 2.33 (95% Cl: -4.7; 9.3) respectievelijk 0.58 (-0.22; 0.79).
De wijde betrouwbaarheidsintervallen laten overigens zien dat de verkregen uitkomsten
weinig nauwkeurig zijn. Enkele andere effecten als gevolg van de clonidinetoediening waren
wel significant en klinisch van belang volgens de auteurs: op basis van een gedragschecklist
rapporteerden ouders en leerkrachten dat de kinderen minder hyperactief, meer taakgericht
en beter benaderbaar waren.
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8.3.2 Individuele studies naar de werkzaamheid en veiligheid van farmaca

Maguire et al rapporteerden in 2010 studie naar de werkzaamheid en veiligheid van
Pagoclone.37 (Noot HdB: voor onderstaande tekst is gebruikgemaakt van de review van dr.
Bert Bast zie http://www.stotteren.nl/professionals/wetenschappelijk-onderzoek/alge-
meen/136-stotterpil.html).

Deze studie werd door de farmaceutische industrie gesponsord. De primaire uitkomstmaten

betroffen de gebruikelijke objectieve en subjectieve ‘stotterernst-schalen’ (SSI-3, SSS, SEV,
stotterpercentage). De secundaire uitkomstmaten waren de natuurlijkheid van de spraak en
de Liebowitz Social Anxiety Scale. Afgezien van de voormeting werd nog 2 of 3 keer geme-
ten: na (2), 4 en 8 weken vanaf de aanvang van de behandeling. In vrijwel alle gevallen ver-
beterden zowel in de placebogroep als in de Pagoclonegroep de uitkomsten. Slechts in enke-
le gevallen was er statistisch significant verschil ten gunste van Pagoclone. Het sterkste ef-
fect werd gemeten bij het percentage gestotterde lettergrepen (stotterpercentage); dat
bleek na 4 weken Pagoclone met 21% verminderd te zijn (zie tabel 1 voor effectgroottes). De
placebo-gecontroleerde dubbelblind uitgevoerde studie werd gevolgd door een zogeheten
open label studie. De verbetering in stotterfrequentie (stotterpercentage) bleek na 1 jaar
40% in de Pagoclonegroep. Als je echter deze relatieve percentages omrekent in absolute
percentages, zie je een gemiddelde vermindering in stotterpercentage van 8.3% naar 6.7%.
Dit lijkt nauwelijks klinisch significant te zijn, zeker wanneer de voorkomende bijwerkingen in
beschouwing worden genomen (moeheid, hoofdpijn).

Busan et al (2009) onderzochten de effectiviteit van paroxetine in termen van verminderen
van stotterfrequentie en van bewegingen geassocieerd met stotteren. Vijf personen die stot-
terden kregen 20 mg paroxetine eenmaal daags gedurende 12 weken, en 5 personen die
stotterden kregen een placebo. Na 12 weken nam in de paroxetinegroep de stotterfrequen-
tie in absolute termen af met 5,7% (mediaan) en in relatieve termen met 45,2%; de corres-
ponderende cijfers in de placebogroep zijn 1,6% en 15,8%. stotterpercentage werd bepaald
op grond van spontaan spreken en een het lezen van een tekstpassage. Er werd geen statis-
tisch significant verschil tussen beide groepen gevonden. Stotter-gerelateerde bewegingen
(van het gelaat) — strikt genomen geen relevant bevonden uitkomstmaat - bleken wel signifi-
cant minder. De onderzoekers hebben geen aandacht geschonken aan het optreden van
bijwerkingen van paroxetine. Volgens het farmacotherapeutisch kompas (geraadpleegd d.d.
4 juni 2013) gaat het om de volgende bijwerkingen: in meer dan 10% van de gevallen: misse-
lijkheid, seksuele stoornissen; in 1-10% van de gevallen: toename in cholesterolspiegel, sla-
perigheid, transpiratie, spierzwakte, slapeloosheid, agitatie, abnormale dromen, duizelig-
heid, sensorische aandoeningen, tremor, visusstoornissen, gapen, obstipatie, diarree, droge
mond, asthenie, toename lichaamsgewicht, angst, hoofdpijn, verminderde eetlust; In 0,1-1%
van de gevallen om abnormale bloedingen (voornamelijk van huid en slijmvliezen), verwar-
ring, hallucinaties, extrapiramidale aandoeningen, mydriasis, tachycardie, voorbijgaande

37 . .
De farmaceut is gestopt met verder onderzoek naar de werkzaamheid van pagoclone.
http://thestutteringbrain.blogspot.nl/2011/12/breaking-news-endo-stops-pagoclone.html.
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stijging of daling van bloeddruk, posturale hypotensie, huiduitslag, jeuk, urineretentie, -

incontinentie.

Tabel 1. Effectiviteit van Pagoclone ten opzichte van placebo

Uitkomstmaten Effectgrootte 95% Bl
SSI-3 Frequency and Duration Subscore

Change to wk 4 0,52 0,13-0,90

Change to wk 8 0,21 -0,17-0,58
SSS Severity Subscore

Change to wk 2 0,40 0,02-0,78

Change to wk 4 0,20 -0,18-0,58

Change to wk 8 0,14 -0,24-0,51
Site clinician-rated SEV

Change to wk 2 0,20 -0,18-0,58

Change to wk 4 0,36 -0,02-0,74

Change to wk 8 0,13 -0,25-0,50
Percentage of syllables stuttered

Percent change to wk 4 0,62 0,24-1,01

Percent change to wk 8 0,28 -0,10-0,66
LSAS (Liebowitz Social Anxiety Scale Total)

Percent change to wk 4 0,22 -0,14-0,58

Percent change to wk 8 0,18 -0,19-0,54
LSAS Fear/Anxiety Subscale

Percent change to wk 4 0,15 -0,22-0,51

Percent change to wk 8 0,06 -0,31-0,42
LSAS Avoidance Subscale

Percent change to wk 4 0,26 -0,10-0,62

Percent change to wk 8 0,25 -0,11-0,61
LSAS Stuttering Subscale

Percent change to wk 4 0,30 -0,07-0,66

Percent change to wk 8 0,23 -0,13-0,60

Bron: Maguire et al (2010)
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Conclusie

Zekerheid ten aanzien [De meeste studies naar de effectiviteit van farmacotherapie laten
van effectgrootte: geen klinisch relevante effecten zien op stotterfrequentie en uit-
komsten van sociale, cognitieve of emotionele aard. Gelet op mo-
Niet bepaald gelijke bijwerkingen van farmacotherapie die de kwaliteit van leven

negatief kunnen beinvloeden, lijkt de netto-effectiviteit nihil.

8.4 Van evidence naar aanbeveling

8.5.1 Zekerheid ten aanzien van effectgrootte

Hoewel de kwaliteit van bewijs niet is bepaald kan wel worden opgemerkt dat veel studies
naar het effect van diverse farmaca op stotteren methodologisch zwak zijn. Ook kan worden
opgemerkt dat meestal geen statistisch significante effecten worden gezien.

8.5.2 Balans van gewenste en ongewenste effecten

Vrijwel alle farmaca gaan gepaard met bijwerkingen bij gebruik op langere termijn. Gegeven
het ontbreken van significante effecten van farmaca enerzijds en potentiéle bijwerkingen
anderzijds is er geen reden om langdurige toepassing van farmaca aan te bevelen.

8.5.3 Waarden en voorkeuren

a. Personen die stotteren
Er is geen literatuur over de effecten van tijdelijk gebruik van medicatie. Een oproep via De-
mosthenes over effecten van tijdelijk gebruik van medicatie heeft geen respons opgeleverd.

b. Logopedisten — stottertherapeuten
Wanneer farmaca zijn ingezet bij stotteren samengaand met co-morbiditeit is het klinisch
van belang dat de therapeut erop bedacht is dat gedrag kan verbeteren terwijl de stotter-
ernst toeneemt of dat het stotteren is uitgelokt door de farmaca. In het laatste geval is er
sprake van verworven stotteren ofwel farmacogeen stotteren (zie inhoudelijke inleiding).

Aanbeveling

17. Gebruik van farmaca in het kader van stottertherapie wordt niet aanbevolen. Wanneer
sprake is van co-morbiditeit en stotteren, wordt aanbevolen om in samenspraak met
de PDS (en diens directe omgeving) en de voorschrijver van de farmaca te zoeken naar
een passende dosis farmaca.
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Rationale bij de aanbevelingen

Vrijwel alle farmaca gaan gepaard met bijwerkingen bij gebruik op langere termijn.
Gegeven het ontbreken van significante effecten van farmaca enerzijds en potentiéle
bijwerkingen anderzijds is er geen reden om (langdurige) toepassing van farmaca aan

te bevelen.
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Hoofstuk 9: Wanneer en met welke reden dient een patiént met stot-
teren door de logopedist te worden doorverwezen naar een logope-
dist-stottertherapeut of naar een andere zorgverlener?

9.1 Inleiding

De hulpvraag voor een behandeling in verband met stotteren komt in veel gevallen als eer-
ste terecht bij een logopedist. Deze voelt zich echter niet altijd voldoende competent ten
aanzien van alle aspecten van deze behandeling. Doorverwijzing naar een in stotteren ge-
specialiseerde logopedist-stottertherapeut komt dan ook regelmatig voor. Soms treedt hier-
bij overbodige vertraging op, wellicht door onbekendheid met de expertise en mogelijkhe-
den van de logopedist-stottertherapeut.

Logopedist- stottertherapeuten zijn in stotteren gespecialiseerde logopedisten die na het
bachelor logopediediploma een door de NVST (Nederlandse Vereniging voor Stotterthera-
pie) goedgekeurd extra opleidingstraject hebben gevolgd. Daarnaast zijn er logopedisten die
zich hebben verdiept in stottertherapie middels een aantal post-HBO cursussen. De differen-
tiatie tussen logopedisten en gespecialiseerde logopedist-stottertherapeuten is ontstaan
vanuit de behoefte om de kwaliteit van zorg voor PDS te verbeteren en de deskundigheid te
vergroten. De invloed die stotteren heeft op het sociaal-emotionele functioneren en de kwa-
liteit van leven van de PDS, maakt de behandeling complex. Cognitieve en emotionele trai-
ning vormen een onderdeel van de therapie, als ook begeleiding van het gezin van een KDS.
De basisopleiding logopedie leidt hier onvoldoende voor op.

Sinds 2012 is er directe toegankelijkheid tot de logopedist en de logopedist-stottertherapeut
en hoeft de hulpvrager niet verwezen te worden door de huisarts. Voor zowel de huisarts als
de hulpvrager dienen de criteria wanneer naar welke zorgverlener te gaan duidelijk te zijn.
Bij PDS kan er ernstige spreekangst of sociale angst ontstaan, soms samengaand met de-
pressieve klachten. Sociale angst kan ook iemands primaire hoofdprobleem zijn (geworden)
en stotteren een bijkomend probleem. In dat geval kan begeleiding van een andere zorgver-
lener gewenst zijn. In dit hoofdstuk wordt meer helderheid verschaft over wanneer er moet
worden doorverwezen en naar welke zorgverlener.

9.2 Methode

Voor de beantwoording van deze uitgangsvraag is geen systematisch literatuuronderzoek
verricht. Wat de beschrijving van het patiéntperspectief betreft is gebruik gemaakt van het
verslag van een focusgroep bijeenkomst van PDS (CBO 2013). Voor de beschrijving van het
professionele perspectief is gebruik gemaakt van de kennis, ervaring en meningen van de
werkgroepleden die als logopedist-stottertherapeut werkzaam zijn.
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9.3 Onderbouwing

Stotteren is een complexe aandoening, onder meer omdat sociaal-emotionele problematiek
relatief vaak voorkomt. Inventariseren hiervan is dan ook van belang. Behandeling van stot-
teren levert niet altijd binnen de verwachte behandelduur voldoende verbetering op. Ver-
wijzen van logopedist naar logopedist-stottertherapeut, of verwijzen naar een andere zorg-
verlener kan vanwege sociaal-emotionele problematiek en onvoldoende realisatie van de
behandeldoelen zinvol zijn. In het onderstaande wordt hierop nader ingegaan.

9.3.1 Sociaal-emotionele problematiek

Stotteren kan in grote mate de communicatie beinvloeden en daarmee ook het sociale en
emotionele welbevinden van de PDS. Voor oudere kinderen en volwassenen die stotteren
kunnen de communicatieve problemen zo groot worden, dat zij het sociale leven, de oplei-
ding en beroepskeuze beinvioeden. Bij sommige PDS ontwikkelen zich serieuze emotionele
problemen zoals depressies of sociale angst (Blumgart, Tran, & Craig 2010; Iverach & Rapee
2013; Koedoot, Bouwmans, Franken, & Stolk 2011; Tran, Blumgart, & Craig 2011). Tijdens de
logopedische diagnostische procedure wordt de PDS bevraagd op angst vermijdingsgedrag.
Er worden vragenlijsten afgenomen die de angst voor spreken en spreeksituaties in kaart
brengen, waaronder de Behaviour Assessment Battery (BAB) (zie uitgangsvraag 2). Als blijkt
dat de angst die wordt ervaren niet gerelateerd is aan het stotteren, of als deze angst bui-
tenproportioneel is, dan is er volgens het diagnostische classificatie systeem voor psychische
stoornissen DSM-5, mogelijk sprake van een sociale angststoornis (lverach & Rapee 2013).

Het verdient aanbeveling om de PDS of het KDS in de diagnostische fase of gaande de thera-
pie ook te bevragen op mogelijke depressieve gevoelens als daar aanwijzingen voor zijn. In
de Multidisciplinaire Richtlijn Depressie (2013) worden vragenlijsten besproken om depres-
sie te signaleren. Voor kinderen van 3 tot 13 jaar wordt de Strength and Difficulties Questi-
onnair (SDQ) aanbevolen. Deze is vrij verkrijgbaar (www.sdginfo.org ).

Voor jongeren en volwassen wordt de Vierdimensionale KlachtenlLijst (4DKL) aanbevolen.
Ook de Depressieherkenningsschaal (DHS) is een bruikbaar instrument voor de eerste scree-
ning op depressieve klachten (Ruiter & Jong 2010). Beide instrumenten zijn vrij verkrijgbaar
via www.trimbos.nl.

Kinderen en jongeren die stotteren hebben een grotere kans om gepest te worden en erva-
ren van hun leeftijdsgenoten negatieve reacties op hun stotteren. Dit heeft consequenties
voor hun zelfwaardering en maakt hen kwetsbaar voor het ontwikkelen van psychische pro-
blemen tijdens de volwassenheid (Blood et al 2010; Langevin 2009). De logopedist of logo-
pedist-stottertherapeut heeft regelmatig contact met het kind of de jongere en moet alert
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zijn op mogelijk pestgedrag. Dit kan door gericht te vragen naar pesten. De volgende vragen-
lijst, afkomstig uit de concept JGZ richtlijn pesten (2012) kan daarbij als leidraad dienen:

Vragen om pesten te signaleren:

Zit je lekker in je vel? Hoe voel je je op school?

Gepest ?

Ben je de laatste tijd wel eens gepest of mag je wel eens niet meedoen met de groep?
Pester?

Heb je de laatste tijd wel eens iemand gepest, uitgelachen of gezegd dat hij/zij niet 5
mee mag doen met de groep?

Cyberpesten?

Krijg je wel eens iets vervelends via je mobiele telefoon, internet of online gamen?
Stuur je zelf wel eens negatieve berichten naar anderen?

Meeloper?

Doe je wel eens mee met het pesten van andere kinderen?

Gevolgen van pesten?

Ben je bang of somber? Heb je hoofdpijn, buikpijn, weinig zin in eten? Slaap je goed?

Bij aanwijzingen dat er mogelijke sprake is van pesten, is aanvullende diagnostiek en/of indi-
viduele zorg geindiceerd. De JGZ richtlijn pesten (2012) benadrukt het belang van de betrok-
kenheid van ouders bij het bepalen van een zorgtraject en van het aansporen van de ouders
om het pestprobleem op school te bespreken.

9.3.2 Verloop therapie

De logopedist heeft een methodische werkwijze en werkt volgens de stappen van het me-
thodisch logopedisch handelen. Onderdeel hiervan is het regelmatig evalueren van de ge-
stelde behandeldoelen met de PDS en/of diens directe omgeving, meestal iedere twee tot
drie maanden.

Bij de behandeling van jonge stotterende kinderen tot en met zes jaar treedt gemiddeld na
11-12 behandelsessies een significante verbetering van het stotteren op (Kingston, Huber,
Onslow, Jones, & Packman 2003; Millard, Nicholas, & Cook 2008; Yaruss, Coleman, &
Hammer 2006). Het gaat hierbij om behandeling volgens het Lidcombe Programma en be-
1%, Het effect
van deze interventies is groot in vergelijking met niet-behandelen, zie hiervoor hoofdstuk 3,

handeling volgens het Demands and Capacities model of een soortgelijk mode

uitgangsvraag 3c.

Bij oudere kinderen en volwassenen is er minder duidelijkheid over het verwachte verloop
van de therapie in een bepaalde tijdsperiode. Er zijn veel variabelen die een rol spelen in het
therapieproces, zoals bijvoorbeeld de leeftijd van de PDS, de intensiteit en frequentie van de
aangeboden therapie, de mate van de secundaire problemen zoals angst en vermijdingsge-
drag en de steun vanuit de omgeving van de PDS (Manning 2010).

*® Het betreft hier de Parent-Child Interaction Therapy (PCIT) en de Family-focused Treatment Approach
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Tijdens het gezamenlijk evalueren van het therapieproces en het tussentijdse resultaat is
een open dialoog belangrijk, waarin de PDS vrij en zonder voorbehoud zijn/haar visie en ge-
voelens moet kunnen uiten. Samen met de logopedist of logopedist-stottertherapeut
(‘shared decision making’) zal dan een beslissing genomen kunnen worden over de te nemen
stappen in de therapie.

9.4 Van evidence naar aanbeveling

a. Personen die stotteren
PDS en ouders van stotterende kinderen uit de focusgroep hebben aangegeven dat zij vaak
onvoldoende informatie krijgen over de behandelmogelijkheden in Nederland. Zij willen op
de hoogte zijn van het bestaan van gespecialiseerde logopedist-stottertherapeuten en van
organisaties als de Nederlandse Federatie Stotteren met daarbij het stotterinformatiecen-
trum (SIC) en de website stotteren.nl.
Goede informatievoorziening aan ouders en aan PDS is nodig om mee te kunnen denken en
te bepalen welke zorg door welke zorgverlener het meest geschikt is.
Voor patiénten verdient een behandeling dicht bij huis de voorkeur. Lange reistijden kunnen
een grote belasting zijn voor de PDS of voor het gezin van een stotterend kind. Voordeel van
een behandelaar dicht bij huis is bovendien dat deze de leefomgeving kent en wellicht con-
tacten heeft met de zorgverlenende instanties en de scholen in de buurt.
De focusgroep verwacht dat de logopedist begrip toont voor de problematiek rond stotteren
in een breed kader, waarbij ook de sociaal-emotionele factoren worden aangekaart. Mocht
er eventueel een verwijzing naar een andere professional nodig zijn, dan wil men dat op tijd
horen en men wil ondersteund worden bij de keuze van de juiste zorgverlener. Men voelt
zich soms te lang aan het lijntje gehouden.
Ditzelfde gaf de focusgroep aan over het beleid van huisartsen en jeugdartsen: te weinig
begrip voor de sociaal-emotionele factoren van stotteren en te laat verwijzen wordt veelvul-
dig als knelpunt genoemd. Het is onder meer een taak van de logopedist en logopedist-
stottertherapeut om huisartsen en jeugdartsen in hun professionele netwerk te informeren
over stotteren, de criteria om te verwijzen en de behandelmogelijkheden.

b. Logopedisten - stottertherapeuten
Hieronder worden de belangrijkste verschillen tussen een logopedist en een logopedist-

stottertherapeut weergegeven (Bezemer, Bouwen, & Winkelman 2008):
De logopedist:

. beschikt over basiskennis over stotteren
° heeft de mogelijkheid veel voorlichting ‘dichtbij’ de cliént te geven
° krijgst meestal de aanmelding bij de eerste signalen waarbij nog weinig sprake is van

aangeleerde secundaire gedragingen
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° zit vaak dicht op de leefwereld van het kind, kent wellicht de school of peuterspeelzaal

° heeft veel kennis omtrent de gehele spraak- en taalontwikkeling
° is gewend veel ontwikkelingsaspecten mee te nemen in onderzoek/ therapie
° heeft in toenemende mate toegang tot recente informatie over stotteren, o.a. via

post-HBO cursussen en literatuurstudie

De logopedist-stottertherapeut:

° heeft actuele kennis omtrent de laatste research-gegevens betreffende stotteren

° beschikt over een rijk scala aan therapiebenaderingen voor elke ontwikkelingsfase.
Voor iedere cliént kan zo een afgewogen therapiekeuze plaatsvinden

° kan een gekozen benadering aanpassen aan de cliént, werkt eclectisch, waardoor deze
het vereiste maatwerk krijgt

° heeft meer stotterende cliénten in therapie waardoor andere therapievormen moge-
lijk zijn zoals: sessies van een uur (in tegenstelling tot half uur sessies van de logope-
dist), groepstherapieén, ouderbegeleiding in groepen, begeleiding van leerkrachten.
Diverse manieren van leren krijgen zo gestalte

° beschikt over een scala aan middelen en materialen ten dienste van onderzoek en the-
rapie bij stotteren en ontwikkelt zo nodig nieuwe strategieén en materialen

° is op de hoogte van de wederzijdse beinvloeding tussen stotteren en andere stoornis-
sen
° biedt de mogelijkheid voor de cliént tot een second opinion

Uiteraard worden in deze publicatie de vershillen tusssen de logopedist en de logopedist-
stottertherapeut met opzet vergroot en kunnen logopedisten in sommige gevallen de ken-
merken van een logopedist-stottertherapeut bezitten.

Voor het geven van therapie aan een PDS is het wenselijk dat de logopedist of logopedist-
stottertherapeut minimaal de aanbevolen werkwijzen uit deze richtlijn kan uitvoeren. Im-
mers, deze richtlijn doet uitspraken over de optimale logopedische zorg aan personen die
stotteren op het gebied van diagnostiek, behandeling en nazorg, waarbij rekening is gehou-
den met de stand van zaken van de wetenschappelijke literatuur en inzichten binnen de be-
roepsgroep anno 2013. Dit houdt in dat de psychosociale aspecten als (spreek-)angst en
vermijdingsgedrag en verbaal-motorische aspecten van stotteren mogelijke therapiedoelen
zijn. Van de logopedist mag verwacht worden dat deze inzicht heeft in het eigen therapeu-
tisch vermogen en handelen en dat deze de professionele verantwoordelijkheid neemt om
maatregelen te nemen als hij/zij weet of merkt dat de eigen deskundigheid tekort schiet.

De logopedist kan verwijzen naar een logopedist-stottertherapeut maar kan ook een (telefo-
nisch) consult aanvragen of gecoacht worden bij het plannen en uitvoeren van de therapie.
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Afstemming en overdracht bij (terug)verwijzing

Wanneer sprake is van verwijzen van logopedist naar logopedist-stottertherapeut, of verwij-
zen naar een andere zorgverlener vanwege sociaal-emotionele problematiek en onvoldoen-
de realisatie van de behandeldoelen, gebeurt dat met een heldere vraagstelling. De verwij-
zende therapeut vraagt daarbij de PDS toestemming om de huisarts en de collega te infor-
meren over gegevens uit anamnese, onderzoek, therapie en reden van verwijzing, en zal zich
bij de gegevensoverdracht houden aan de NVLF-Richtlijn Logopedische Verslaglegging
(www.logopedie.nl) en de Wet bescherming persoonsgegevens (www.rijksoverheid.nl

/onderwerpen/persoonsgegevens). Ook wordt aanbevolen dat informatiemateriaal en ad-

viezen van de verschillende zorgverleners op elkaar zijn afgestemd en dat de verwijzende
therapeut zich houdt aan de competenties of het competentie gebied van de zorgverlener
naar wie wordt doorverwezen.

De aanbevelingen over verwijzen en samenwerking zoals geformuleerd in deze richtlijn,

kunnen in een lokaal of regionaal overleg worden omgezet in werkafspraken over doorver-

wijzen van PDS met stotteren. In de Landelijke Eerstelijns Samenwerkingsafspraak Aspecifie-

ke lage rugpijn (LESA) staan vragen die hiervoor extra handvatten kunnen bieden (Faber et

al, 2008). De werkgroep heeft deze overgenomen.

Deze vragen kunnen gebruikt worden als bespreekpunten bij het maken van lokale of regio-

nale werkafspraken over doorverwijzen bij stotteren.

- Wanneer worden patiénten doorverwezen naar welke therapeut?

- Vindt er bij verwijzing door de huisarts een tussenevaluatie van de behandeling

- plaats? Welke werkafspraken worden hierover gemaakt?

- Hoe vindt onderlinge afstemming plaats van de werkwijze en verantwoordelijkheden?

- Welke werkafspraken worden gemaakt over rapportage en terugverwijzing?

- Zijn het voorlichtingsmateriaal en de adviezen van de zorgverleners op elkaar afge-
stemd?

- Welke therapeuten (logopedist, logopedist-stottertherapeut, andere behandelaar) zijn
beschikbaar in de regio (Faber et al2008)?

Kosten

Er is niet exact duidelijk wat de kosten zijn van het wel of niet tijdig verwijzen naar een pas-
sende zorgverlener of therapie, maar het is aannemelijk dat doorgaan met een therapie
zonder het gewenste resultaat kostenverhogend is.

In Nederland zijn er niet veel logopedist-stottertherapeuten (ca. 60). Voor patiénten is het
goedkoper om dicht bij huis behandeld te worden en niet wekelijks een eind te hoeven rei-
zen naar een gespecialiseerde logopedist.
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Aanbevelingen

Deskundigheid

18.

De logopedist dient de aanbevelingen uit deze richtlijn voor diagnostisch en therapeu-
tisch handelen te kunnen uitvoeren. Indien de logopedist zich daartoe onvoldoende in
staat acht, dient te worden doorverwezen naar een logopedist met meer expertise op
het gebied van stotteren of naar een logopedist-stottertherapeut.

In verband met sociaal-emotionele problematiek

19.

20.

Bij vermoeden van sociale angst of depressie bij de persoon die stottert op grond van
de bevindingen bij de Behaviour Assessment Battery (BAB) dient de logopedist of lo-
gopedist-stottertherapeut dit te objectiveren met de Strength and Difficulties Questi-
onnair of de Vier Dimensionale Klachtenlijst. Bij een positieve indicatie dient de logo-
pedist of logopedist-stottertherapeut te overleggen met de PDS of de ouders over een
verwijzing naar de huisarts voor een mogelijke doorverwijzing naar een psycholoog of
psychiater.

De logopedist of logopedist-stottertherapeut dient na te vragen of er bij stotterende
kinderen en jongeren sprake is van pesten. Hierbij kan de vragenlijst uit de JGZ richtlijn
pesten worden gebruikt. Bij positieve indicatie dient de logopedist of logopedist-
stottertherapeut dit met de ouders te bespreken en de mogelijke vervolgstappen af te
spreken.

In verband met verloop therapie

21.

22.

23.

De logopedist/logopedist-stottertherapeut verschaft tijdens de intake informatie aan
de persoon die stottert over de behandelmogelijkheden van logopedisten en logope-
dist-stottertherapeuten teneinde deze in staat te stellen tot het maken van een gein-
formeerde keuze ten aanzien van de behandeling. De logopedist of logopedist-
stottertherapeut wijst onder meer op informatieve instanties en websites, zoals
www.stotteren.nl.

Als de therapie gegeven door een logopedist bij stotterende kinderen tot zes jaar na 11
tot 12 behandelsessies of drie maanden behandeling onvoldoende progressie ten op-
zichte van de gestelde behandeldoelen laat zien, dient een logopedist-stottertherapeut
te worden geconsulteerd.

Als tijdens twee- of driemaandelijkse evaluaties van het therapieproces blijkt dat de
opgestelde realistische en haalbare behandeldoelen onvoldoende zijn gerealiseerd
volgens de persoon die stottert of de logopedist/logopedist-stottertherapeut, dan
moet de behandelende logopedist of logopedist-stottertherapeut de mogelijkheid van
verwijzing naar een andere behandelaar bespreken.
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In verband met overdracht en afstemming bij doorverwijzing

24.

De logopedist/logopedist-stottertherapeut formuleert bij doorverwijzing een vraag-
stelling waarin de voor de vraagstelling relevante elementen van de ICF zijn opgeno-
men.*® De logopedist/logopedist-stottertherapeut maakt binnen zijn/haar regio werk-
afspraken over samenwerking, door- en terugverwijzing en informatieoverdracht. Dit
wordt met de samenwerkingspartners vastgelegd.

Rationale voor de aanbevelingen

De complexiteit van stotteren en de bijkomende sociaal-emotionele problematiek
vraagt van de therapeut specifieke deskundigheid.

Doorgaan met een therapie die onvoldoende effect heeft is ongewenst.

Bij de behandeling van jonge stotterende kinderen tot en met zes jaar treedt gemid-
deld na 11-12 behandelsessies een significante verbetering van het stotteren op
(Kingston, Huber, Onslow, Jones, & Packman 2003; Millard, Nicholas, & Cook 2008;
Yaruss, Coleman, & Hammer 2006).

Bij sommige PDS ontwikkelen zich serieuze emotionele problemen zoals depressies of
sociale angst (Blumgart, Tran, & Craig 2010; Iverach & Rapee, 2013; Koedoot, Bouw-
mans, Franken, & Stolk 2011; Tran, Blumgart, & Craig 2011).

Kinderen en jongeren die stotteren hebben een grotere kans om gepest te worden en
ervaren van hun leeftijdsgenoten negatieve reacties op hun stotteren (Blood et al
2010; Langevin 2009).

De logopedist-stottertherapeut heeft extra expertise in het behandelen van stotteren.
De logopedist en logopedist-stottertherapeut zijn niet toegerust om complexe of ern-
stige sociaal-emotionele problematiek, al dan niet als gevolg van het stotteren, te be-
handelen.

Voor signalering van sociaal-emotionele problematiek wordt bij kinderen van 3 tot 13
jaar de Strength and Difficulties Questionnair (SDQ) aanbevolen (Ruiter & Jong 2013) .
Deze is eenvoudig in het gebruik en is vrij verkrijgbaar (www.sdqinfo.org).

Voor signalering van sociaal-emotionele problematiek bij jongeren en volwassen wordt
de Vierdimensionale KlachtenLijst (4DKL) of de Depressieherkenningsschaal (DHS) aan-
bevolen (Ruiter & Jong 2010). Beide instrumenten zijn eenvoudig in het gebruik en zijn
vrij verkrijgbaar via www.trimbos.nl.

** Voor de overdracht van gegevens bij doorverwijzing wordt verwezen de NVLF-Richtlijn Logopedische Ver-
slaggeving en naar de Wet bescherming persoonsgegevens
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Hoofdstuk 10: Hoe dient adequate nazorg te worden georganiseerd en
uitgevoerd?

10.1 Inleiding

Stotteren is een taai probleem. Verbetering van spreken met diverse reeds genoemde tech-
nieken en/of attitudeveranderingen is wellicht makkelijk bereikbaar in de klinische situatie,
maar het toepassen van dit alles en handhaven van verbetering in de dagelijkse praktijk is
vaak moeilijk. Terugval komt geregeld voor, en grote winst kan pas bereikt worden als de
PDS in niet-klinische situaties (d.w.z. tijdens participatie in de maatschappij) de transfer van
de therapie heeft geinternaliseerd; de PDS is zijn eigen therapeut geworden. In dit proces is
nazorg van cruciaal belang. Uit de bijeenkomst van de Focusgroep is gebleken dat de vorm
van nazorg onvoldoende gedefinieerd is. Zowel de Nederlandse Stottervereniging De-
mosthenes als de Nederlandse Vereniging voor Stottertherapie (NVST) hebben voor ogen
dat nazorg programmatische aanpak behoeft en zullen hierover met de NVLF in gesprek
gaan. De begrippen nazorg en zelfhulp dienen daarbij duidelijk van elkaar onderscheiden te
worden.

10.2 Methode

Voor de beantwoording van deze uitgangsvraag is geen systematisch literatuuronderzoek
verricht. Wat de beschrijving van het patiéntperspectief betreft is gebruik gemaakt van het
verslag van een focusgroepbijeenkomst van PDS (CBO, 2013). Voor de beschrijving van het
professionele perspectief is gebruik gemaakt van de kennis, ervaring en meningen van de
werkgroepleden die als logopedist-stottertherapeut werkzaam zijn.

Definities van nazorg en zelfhulp

De begrippen nazorg en zelfhulp worden niet altijd duidelijk van elkaar onderscheiden in de
literatuur over stotteren. In deze richtlijn verstaat de werkgroep in navolging van de definitie
van Van Dale onder nazorg ‘het traject na afloop van de gevolgde therapie’. De invulling
hangt af van de individuele situatie van de PDS dan wel het kind dat stottert (KDS). Het initia-
tief voor een contact kan zowel uitgaan van de PDS als van de logopedist-stottertherapeut.
De Regieraad definieert nazorg als ‘Geheel van maatregelen gericht op terugkeer naar een
zoveel mogelijk normale situatie, met een zo hoog mogelijke zelfredzaamheid van een pati-
ent. Nazorg kan zowel lichamelijke, geestelijke als maatschappelijke maatregelen behelzen’.
Onder nazorg verstaat de werkgroep in kader van de richtlijn: het traject na afloop van the-
rapie met bijhorende zorg en nacontrole afspraken. Bovengenoemde definiéring geeft rich-
ting aan de wijze waarop de logopedist of logopedist-stottertherapeut een nazorgprogram-
ma organiseert.
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Ter verheldering van het onderscheid tussen nazorg en zelfhulp verstaat de werkgroep in
navolging van de Regieraad onder ‘zelfhulp’ “Vorm van hulpverlening gebaseerd op het uit-
gangspunt dat mensen in staat zijn zichzelf en elkaar te helpen door bewustwording, uitwis-
seling van gelijksoortige ervaringen en door het ondernemen van activiteiten” (Regieraad
Kwaliteit van Zorg, 2013). Met betrekking tot zelfhulp worden in de internationale literatuur
de termen ‘self-help/mutual aid group’ en ‘support group’ niet altijd strikt onderscheidend
gehanteerd. Relevant voor zelfhulp in Nederland zijn de bestaande zelfhulpgroepen en bij-
voorbeeld stottercafés ondersteund door de Nederlandse Stottervereniging Demosthenes.

Programmatische aanpak: definitie en elementen

In haar Advies Nacontrole in de oncologie bepleit de Gezondheidsraad “om na afloop van de
behandeling voor elke patiént schriftelijke voorlichting te bundelen in een nazorgplan, dat ter
beschikking komt van de patiént, de huisarts en andere betrokken partijen. Een dergelijk na-
zorgplan behelst meer dan alleen het programma van nacontrole. Het bevat op zijn minst
informatie over de lichamelijke en psychosociale gevolgen van ziekte en behandeling,

over de wenselijkheid en inrichting van de nacontrole, het moment van

heroverweging en over blijvende aandachtspunten.”

Het document Gestandaardiseerde Logopedie-Stottertherapie (GLS) geeft ondersteuning bij
een programmatische aanpak voor nazorg bij stotteren. Het document is een verzameling
van afgesproken doelstellingen en procedures die worden gebruikt bij onderzoek en behan-
deling van stotteren. De GLS wordt gedragen door de leden van de NVST en is beschikbaar
(bijlage 1 en via de website van de NVST (www.nedverstottertherapie.nl)). In de GLS staat als

advies beschreven in de hoofdstukken “Transfer’ dat de therapeut na beéindiging van de
therapie , controle- afspraken maakt gedurende 2 jaar en dat de therapeut de PDS en diens
omgeving wijst op de mogelijkheid van deelname aan zelfhulpgroepen als ondersteuning
voor het zelfstandig bijhouden van de geleerde vaardigheden.

Kwalitatief goede nazorg

Binnen de richtlijn oncologische zorg (www.oncoline.nl/dimensies d.d. 2 November 2013)
worden de doelen van kwalitatief goede nazorg gedefinieerd in een schema(lOM, 2001). De
werkgroep heeft dat schema overgenomen ter beschrijving van kwalitatief goede nazorg bij
stotteren. De uitgangspunten kunnen door de logopedist of logopedist-stottertherapeut
gebruikt worden bij het maken van een nazorgplan voor stotteren.
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De uitgangspunten van goede nazorg stotteren

Dimensie van |Patiéntgerichte kwaliteit Professionele kwaliteit Organisatorische kwaliteit
kwaliteit
Goede nazorg |bevordert de kwaliteit van is gebaseerd op de meest |is geintegreerd in de logope-
stotteren leven, het dagelijks functione- jactuele inzichten uit we- |dische zorg stotteren als
ren en de zelfredzaamheid tenschap (evidence) en structureel onderdeel van het
van de patiént professie (expert opinion) |zorgcontinuiim

is gedifferentieerde zorg, die \wordt aangeboden met de |is toegankelijk voor elke
aansluit bij de behoeften beste deskundigheid patént

(fysiek, psychisch, sociaal) en
voorkeuren van de patiént
(zorg op maat)

is gebaseerd op de autonomie \wordt aangeboden in/met |is gecodrdineerde zorg met

en regierol van de patiént en |open communicatie één vaste aanspreekpersoon
diens actieve betrokkenheid voor de patiént
is respectvol is doelgericht en doelmatig |is veilig

10.3 Onderbouwing

Terugval in oude stotterpatronen wordt regelmatig gerapporteerd. Dit blijkt onder andere
uit een enquéte gehouden onder (volwassen) leden van de National Stuttering Association
(NSA), die als doel had de ervaringen met support groups dan wel support groups in combi-
natie met logopedie te verkennen (Yaruss et al 2002).

Terugval komt voor bij alle leeftijdsgroepen en maakt aandacht voor het inbedden van na-
zorg binnen het therapieproces zeer relevant. Adequate nazorg voldoet aan de behoefte van
de PDS - zelfs als die initieel wellicht niet expliciet gevoeld is (Bezemer, Bouwen & Winkel-
man 2010; Manning 2010).

In een vroeg stadium van de behandeling dient de omgeving van de PDS betrokken te wor-
den; dit gebeurt bij voorkeur bij de start van de therapie, maar is zeker geindiceerd bij de
transferfase, de onderhoudsfase en de nazorg.

Tijdens de afbouw van therapie kan nazorg georganiseerd in de vorm van een ‘open einde’
prettig zijn (de deur is als het ware op een kiertje) (Verslag Focusgroep bijeenkomst 17 april
2013).

Met name bij adolescenten en volwassenen wordt lotgenotencontact (onder meer middels
de Nederlandse Stottervereniging Demosthenes) als zeer waardevol ervaren; het besef dat
er andere mensen bestaan met vergelijkbare problemen kan zeer verhelderend werken
(Boyle, 2013). Een dergelijk contact met lotgenoten kan een bestanddeel vormen van de
therapie (met name bij groepstherapie), maar ook na afloop van de therapie kan lotgeno-
tencontact (bijvoorbeeld in de vorm van zelfhulpgroepen en stottercafé ’s) heel nuttig zijn.
Terwijl de deelname aan dergelijke groepen aangemoedigd en in principe onbeperkt moge-

Richtlijn Stotteren bij kinderen, adolescenten en volwassenen, oktober 2014 131



lijk is, kan het voor de deelnemer zelf nuttig zijn om een plan van actie en doeleinden hierbij
op te stellen. Secundaire factoren (bijvoorbeeld reisafstanden) kunnen hierbij relevant zijn.
Nazorg op maat, direct na de therapie georganiseerd en vormgegeven, tijdig voorbereid, en
na afsluiting van therapie gedurende twee jaar (zie GLS) beschikbaar, voldoet aan de behoef-
te van de PDS en is van belang bij het managen van het stotteren.

10.4 Van onderbouwing naar aanbeveling

10.4.1 Gewenste en ongewenste effecten van nazorg versus zelfhulp

De logopedist-stottertherapeut ziet nazorg als nadrukkelijk onderdeel van therapie. In de
klinische praktijk blijkt dit echter moeizaam te realiseren. Dit lijkt verband te houden met
verminderde lijdensdruk, de bezuinigingen in de gezondheidszorg dan wel met het ontbre-
ken van een voor iedereen duidelijk kader van deze nazorg (Klink 2013).

Deelname aan een ondersteunende groep kan zorg-gerelateerd zijn (nazorg met begeleiding
van een zorgprofessional) maar kan ook een vorm van zelfhulp zijn. Een potentieel onge-
wenst effect voor de PDS kan zijn dat dit onderscheid niet altijd duidelijk is. Verzekerings-
maatschappijen dragen bij aan deze onduidelijkheid door sommige vormen van groepsses-
sies zonder tussenkomst van professioneel relevant opgeleide hulpverleners te vergoeden.
Wanneer een PDS overweegt hulp in de vorm van groepssessies te zoeken is het raadzaam
om zich van te voren goed te informeren; hij kan daarbij gebruik maken van de adviezen van
de International Stuttering Association (ISA) m.b.t. vragen die aan een therapeut gesteld
dienen te worden.
(http://www.demosthenes.nl/wc2013/index.php/program/accepted-abstracts/treatment-

therapy/305-stuttering-therapy-and-the-danger-of-misleading-treatment-claims).

10.4.2 Professioneel en patiénten perspectief

De logopedist heeft een methodische werkwijze en werkt volgens de stappen van het me-
thodisch logopedisch handelen. Onderdeel hiervan is nazorg. Programmatische aanpak van
nazorg in de vorm van een nazorgplan valt onder kwalitatief goede zorg stotteren. Op maat
ingerichte ondersteuning als basis voor nazorg moet door de logopedist-stottertherapeut
tijdens de therapie in gang worden gezet. Dit kan multidisciplinair zijn: soms is (tijdelijke)
ondersteuning nodig in aansluiting op de behoeften (fysiek, psychisch, sociaal) en voorkeu-
ren van de PDS. Binnen de gezondheidszorg is focus op zelfmanagement van de patiént als
onderdeel van (na)zorg in opmars en zeer relevant (Engels & Kistenmaker 2009) .

Daarnaast kan nazorg georganiseerd worden in een context van zelfhulp, of middels tele-
health (bv. http://www.stotters.nl/)— de PDS heeft zijn eigen virtuele therapeut, welke soms

de verlenging van de eigen therapeut kan zijn.
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Volgens de richtlijn oncologische zorg (www.oncoline.nl) is er weinig specifiek Nederlands of

Europees onderzoek naar de wijze waarop nazorg het beste georganiseerd kan worden,
maar individualisering hierbij is zeker gewenst. Patiénten willen nazorg die bij hun situatie
past en willen hier ook in meebeslissen (Cardella et al 2007]. De medische keuzes behoren
door de specialist in overleg met de patiént gemaakt te worden (Milliat-Guittard et al 2007].

10.4.3 Kosten van nazorg

Er zijn geen exacte cijfers bekend over de kosten van nazorg die volgt op de behandeling van
stotteren. Lotgenotencontact gebeurt vaak op vrijwillige basis met minimale kosten.

Het is aannemelijk dat een onvoldoende zorgvuldig traject van nazorg de kans op terugval
vergroot. Dit betekent in veel gevallen dat de PDS na verloop van tijd opnieuw een therapie-
traject zal ingaan, wat uiteraard kosten met zich meebrengt. Alhoewel de kosten van nazorg
niet duidelijk zijn, is het logisch dat deze minder zijn dan een nieuwe therapie.

Aanbeveling

25. Elke aanpak bij stotteren moet oog hebben voor- en methoden insluiten om gunstige
langetermijneffecten te bevorderen en om met terugval om te gaan. De logope-
dist/logopedist-stottertherapeut dient dan ook de invulling van de nazorg als onderdeel
van het therapieproces te bespreken en overeen te komen met de PDS en zijn omgeving.
Bij afsluiting van de behandeling van stotteren dient de logopedist/logopedist-
stottertherapeut een programmatische aanpak te kiezen voor een individueel nazorg-
plan gedurende 2 jaar. Voor de invulling van deze programmatische aanpak wordt ver-
wezen naar het document Gestandaardiseerde Logopedie-Stottertherapie (zie bijlage 1
GLS). De logopedist/logopedist-stottertherapeut doet de PDS en diens omgeving de sug-
gestie om met het oog op terugvalpreventie en bevordering van langetermijneffecten
contact te zoeken met lotgenoten, in de vorm van deelname aan activiteiten bijvoor-

beeld georganiseerd door de patiéntvereniging Demosthenes.

Rationale voor de aanbevelingen

- Terugval komt geregeld voor, en grote winst kan pas bereikt worden als de PDS in niet-
klinische situaties (d.w.z. tijdens participatie in de maatschappij) de transfer van de
therapie heeft geinternaliseerd en kan beschikken over een nazorgtraject.

- De begrippen nazorg en zelfhulp worden niet altijd duidelijk van elkaar onderscheiden
in literatuur over stotteren.

- De doelen van kwalitatief goede nazorg stotteren dienen te worden gedefinieerd.

- In literatuur over stotteren en in de klinische praktijk wordt doorgaans een wenselijke
duur van twee jaar nazorg aangehouden.
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- Aan de kosten van nazorg heeft de werkgroep bij het opstellen van deze aanbeveling
geen groot gewicht kunnen toekennen, onder meer vanwege het ontbreken van in-
formatie over de huidige kosten.
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Bijlage 1: De Gestandaardiseerde Logopedie Stottertherapie (GLS)

Hieronder is de inleiding, doel en werkwijze van de GLS opgenomen. De GLS is in zijn volle-
digheid te vinden op:
http://www.nedverstottertherapie.nl/pdf/GestLogopedieStottertherapie(GLS)NVST2014.pdf.

Het staat onder Stotteren en Stottertherapie op de homepage.

Inleiding

De Gestandaardiseerde Logopedie-Stottertherapie (GLS) is een toetsings-instrument waar-
mee aan personen die stotteren (PDS) verleende zorg kan worden getoetst aan de gewenste
zorg. De GLS is een standaard, opgezet vanuit de logopedische hulpvraag “stotteren” en is
ontwikkeld als aanvulling op de logopedische standaarden voor de Vrije Vestiging van de
Nederlandse Vereniging voor Logopedie en Foniatrie (NVLF). Een ‘standaard’ is gedefinieerd
als ‘een professioneel overeengekomen uitvoeringsniveau, dat geschikt is voor het betref-
fende werkveld’ (Meulenberg et al 2008). Logopedische standaarden omschrijven de mini-
maal wenselijke zorg, die logopedisten in verschillende werkvelden verlenen. De GLS om-
schrijft de minimaal wenselijke zorg, die aan de mens met een hulpvraag op gebied van stot-
teren wordt verleend.

De GLS is ontwikkeld vanuit de wens om het niveau van de zorg voor personen die stotteren
met een hulpvraag op het best mogelijke peil te brengen en te houden. Ook dient de GLS als
voorloper voor een standaard ‘vloeiendheidstoornissen’ en als voorloper op een richtlijn
voor diagnostiek en behandeling van vloeiendheidstoornissen.

Dit document neemt geen theoretisch standpunt in over stotteren en pleit niet voor een
specifieke filosofie van behandelen. In plaats daarvan is het document een verzameling van
afgesproken doelstellingen en procedures die worden gebruikt bij onderzoek en behandeling
van stotteren.

Doel

De GLS dient als leidraad voor de dagelijkse praktijk van logopedisten, stottertherapeuten en
anderen die met oog voor de gehele mens werken, gericht op vergroten van het functione-
ren en de participatie van de stotterende mens.

Ook dient de GLS als bijdrage aan de ontwikkeling binnen de zorg om het niveau van zorg
waar mogelijk te verbeteren, door deze doeltreffender en doelmatiger te maken. Met doel-
treffender wordt bedoeld: werkzamer, veiliger, meer aanvaardbaar voor cliént en behan-
delaar, beter toepasbaar en beter uitvoerbaar. Met doelmatiger wordt bedoeld: goedkoper
bij gelijkblijvende kwaliteit.

Aanleiding voor de ontwikkeling van GLS

De ontwikkeling van de GLS is een initiatief van de Kwaliteitskring Erasmus te Rotterdam. Dit
initiatief is ontstaan vanuit de behoefte aan een middel om het niveau van de zorg voor per-
sonen met vloeiendheidsstoornissen op het best mogelijke peil te brengen en te houden.
Daarnaast maken ontwikkelingen in het aanbod van zorg voor viloeiendheidsstoornissen en
in de werkwijze van zorgverzekeraars duidelijk dat het beschrijven van een GLS voor meer
transparantie kan zorgen.
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Proces

Voorafgaand aan het ontwikkelen van de GLS zijn de ‘Guidelines for Practice in Stuttering
Treatment van de American Speech-Language-Hearing Association’ (ASHA 1995) en de ‘Clini-
cal Guidelines van de Royal College of Speech and Language Therapists’ (2005) bestudeerd.
Bij het ontwikkelen van de GLS is uitgegaan van de Guidelines for Practice in Stuttering
Treatmet’ van de ASHA en van een aantal stappen in het proces van richtlijnontwikkeling
zoals aangegeven door het Kwaliteitsinstituut voor de gezondheidszorg CBO. Met oog op
aansluiting op de Nederlandse situatie en op internationale ontwikkelingen is bij de vormge-
ving tevens gebruik gemaakt van de organisatie van de inhoud volgens het Erasmus 4-
componenten model (Bezemer et al., 2010) en de ‘International Classification of Functioning,
Disability and Health’ (2001) van de World Health Organisation. Tijdens het vertalen van de
richtlijnen en het aanpassen aan de Nederlandse situatie is er in een panel van deskundigen,
de Kwaliteitskring Erasmus, gesproken over het minimaal wenselijk en het reéel haalbare
uitvoeringsniveau. Dit heeft geleid tot het opstellen van de GLS.

Context en Gebruik

De GLS moet worden gebruikt binnen de geldende context van de klinische besluitvorming.
De aanbevelingen moeten niet worden beschouwd als regels, maar als gestandaardiseerde
aanwijzingen, die de logopedist helpen bij de besluitvorming tijdens het assessment en de
behandelingen van stotteren. Zij zijn geschreven vanuit het oogpunt van minimaal wenselij-
ke best practice.

De GLS dient te worden gelezen en geinterpreteerd in overeenstemming met het klinische
oordeel van de logopedist. Het mag duidelijk zijn dat niet elke aanbeveling van de GLS van
toepassing is op iedere klinische situatie.

Stijl van Dienstverlening

De stijl van handelen van de logopedist is afhankelijk van vele factoren. logopedisten leveren
hun zorg aan mensen met een hulpvraag op gebied van stotteren met behulp van een ver-
scheidenheid aan benaderingen. De stijl van de ene logopedist is niet beter dan de stijl van
een andere logopedist. Het is essentieel dat de gekozen aanpak geschikt is voor de persoon
die stottert en de heersende cultuur van de leefomgeving. De logopedist dient daarom in
bepaalde situaties samen te werken met andere professionals om de communicatieve vaar-
digheden van het stotterende individu te beinvlioeden.
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Bijlage 2: Beoordeling studies

Naam beoordelaar: Hans de Beer. Datum: 11-02-2013
Titel:Stutterring Treatment Research 1970-2005 (I +I1). Auteurs: Bothe et al. Bron: Am J of Speech-language
Pathology 15 (2006).

Vraagstelling: To complete a systematic review, incorporating trial quality assessment, of published research
about behavioral, cognitive (and related), pharmacological treatments for stuttering. Goals included the identifi-
cation of treatment recommendations and research needs based on the available high-quality evidence.

Beoordeling van de validiteit:

METHODEN

1. Is de vraagstelling adequaat geformuleerd?

[X]Ja

[ ] Nee

[ 1 Te weinig informatie in het artikel om dit te beantwoorden

2. Is de zoekactie adequaat uitgevoerd?

[X ] Ja (kanttekening: niet gezocht in Cinahl, sommige trefwoorden ontbreken zoals stammering of dysfluency)
[ 1 Nee

[ 1 Te weinig informatie in het artikel om dit te beantwoorden

3. Is de selectieprocedure van artikelen adequaat uitgevoerd?

[1Ja

[X] Nee (hoe de selectieprocedure werd uitgevoerd is niet duidelijk? Door 1 of 2 personen?)
[ 1 Te weinig informatie in het artikel om dit te beantwoorden

4. Is de kwaliteitsbeoordeling adequaat uitgevoerd?

[X] Ja (al valt hier wel wat op af te dingen; namelijk niet zo transparant gedaan)
[ 1 Nee

[ 1 Te weinig informatie in het artikel om dit te beantwoorden

5. Is adequaat beschreven hoe data-extractie heeft plaatsgevonden?
[X] Ja

[ 1 Nee

[ 1 Te weinig informatie in het artikel om dit te beantwoorden

6. Zijn de belangrijkste kenmerken van de oorspronkelijke onderzoeken beschreven?

[X] Ja (tamelijk matig, want interventies en patiéntengroepen worden niet in detail beschreven)
[ 1 Nee

[ 1 Te weinig informatie in het artikel om dit te beantwoorden

7. Is adequaat omgegaan met klinische en statistische heterogeniteit van de onderzoeken?
[1Ja

[ 1 Nee

[X] Te weinig informatie in het artikel om dit te beantwoorden

8. Is statistische pooling op een correcte manier uitgevoerd?

[X] Ja/ niet van toepassing (vanwege heterogeniteit terecht geen pooling uitgevoerd)
[ 1 Nee

[ 1 Te weinig informatie in het artikel om dit te beantwoorden
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Conclusie: Redelijk goede systematische review.

Indeling van methodologische kwaliteit van systematische reviews:
Score van 7-8 (7-8 x ja geantwoord): goed

Score van 6: redelijk goed

Score van <5: matig

Naam beoordelaar: Hans de Beer. Datum: 19-03-2013

Titel: Effectiveness of Behavioral Stuttering Treatment: A Systematic Review and Meta-Analysis

Auteurs: Herder et al. Bron: CONTEMPORARY ISSUES IN COMMUNICATION SCIENCE AND DISOR-
DERS ¢ Volume 33 * 61-73 « Spring 2006

Vraagstelling: The purpose of the present study was to conduct a systematic review and meta-analysis of the
effectiveness of behavioral stuttering treatment for people who stutter.

Beoordeling van de validiteit:

Korte beschrijving van de patiéntencategorie: those who had been diagnosed as PWS using labels such as
stuttering or stammering.

Korte beschrijving van de onderzochte interventie(s):

All included studies used a behaviorally based intervention as the method to improve speech behaviors.
Korte beschrijving van de controlebehandeling(en):

All included studies identified both experimental and control (or comparison) groups to which participants were
assigned before intervention. A control group is defined as a nontreatment condition; a comparison group is
defined as an alternative treatment condition.

METHODEN
1. Is de vraagstelling adequaat geformuleerd?

[X]Ja
[ 1 Nee
[ 1 Te weinig informatie in het artikel om dit te beantwoorden

2. Is de zoekactie adequaat uitgevoerd?

[X]Ja

[ 1 Nee

[ 1 Te weinig informatie in het artikel om dit te beantwoorden

3. Is de selectieprocedure van artikelen adequaat uitgevoerd?
[X] Ja
[ 1 Nee
[ 1 Te weinig informatie in het artikel om dit te beantwoorden

4. Is de kwaliteitsbeoordeling adequaat uitgevoerd?

[]1Ja
[X] Nee
[ 1 Te weinig informatie in het artikel om dit te beantwoorden

5. Is adequaat beschreven hoe data-extractie heeft plaatsgevonden?

[1Ja
[X] Nee
[ 1 Te weinig informatie in het artikel om dit te beantwoorden

6. Zijn de belangrijkste kenmerken van de oorspronkelijke onderzoeken beschreven?

[1Ja
[X] Nee
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[ 1 Te weinig informatie in het artikel om dit te beantwoorden

7. Is adequaat omgegaan met klinische en statistische heterogeniteit van de onderzoeken?
[X] Ja

[ 1 Nee

[ 1 Te weinig informatie in het artikel om dit te beantwoorden

8. Is statistische pooling op een correcte manier uitgevoerd?
[X] Ja/ niet van toepassing

[ 1 Nee

[ 1 Te weinig informatie in het artikel om dit te beantwoorden

Conclusie:

Matig uitgevoerde systematische review

Indeling van methodologische kwaliteit van systematische reviews:
Score van 7-8 (7-8 x ja geantwoord): goed

Score van 6: redelijk goed

Score van <5: matig
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Bijlage 3: Evidence tabel effectiviteit van gedragsinterventies

Studie (1° auteur,

jaar van publicatie o o = :
Jearven poblicate) o, g g . 2 % 5
§ S e S 2z 2 a = g’ [
T § = S 55 % o= s £ 5 3
c 2 - & 5 28 8 53 e & & 5
g g 2= & 53 &2 < g8 s £ o o 5
g8 2 E 2 T 4£5.8 E38 = e £ g g
2 & ®» 5 3 @czifF 58 . £ B9 2 3
s & &8 ¢ & §g&i3 ©% 2= 2 g & 5 £
S o S ] g .+ & s 8 S8 8 oo S
S 2 2 £ & Scif 9% EE g ¢¢£ % 2
x & 0 & O _Sborto Aog Ez £ =z 3 xS
Perkins 1974 (N=44; - - - Nvt nvt - ? ? - + + o+ Spreeksnelheid: hoog
Stotterfrequentie: hoog
SEC-variabelen: hoog
James 1989 (N=24;4 - - - Nvt nvt - ? ? + + + o+ Spreeksnelheid: hoog
drop-outs) Stotterfrequentie: hoog
Ladouceur 1986 - - ? Nvt  nvt - ? ? ? + + o+ Spreeksnelheid: hoog
(N=16) Stotterfrequentie: hoog
Miltenberger 1996 - - - Nvt  nvt - ? ? + + + o+ Spreeksnelheid: hoog
(N=2) Stotterfrequentie: hoog
Saint-Laurant 1987 + - ? Nvt nvt + + ? + - + o+ Spreeksnelheid: matig
(N=40) Stotterfrequentie: matig
Ost 1976 (N=15) + - ? Nvt nvt + + ? + + + o+ Spreeksnelheid: matig
Stotterfrequentie: matig
Carey et al (2010) + + + Nvt nvt + + + + + + 7 (spreeksnelheid niet  stotterpercentage: laag.
geévalueerd)
Cream et al (2010) + + + Nvt  + + o+ - + + + o+ Alle uitkomsten (zie tekst:: laag tot
matig (vanwege beperkte compliance)
Menzies et al (2008)  + ? - Nvt nvt + + ? - (>20%) + -+ Stotterfrequentie: matig
Sociale angst: matig
Huinck et al (2004) - - - Nvt nvt ? + + - + -+ Voor alle uitkomstmaten: matig/hoog
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Bijlage 4: Evidence tabel gedrags- en cognitieve interventies

Author(s): Hans de Beer. Date: 2013-03-06
Question: Should behavioral and cognitive approaches be used for stuttering?
Bibliography: Bothe et al. Stuttering Treatment Research 1970-2005: I. Systematic Review Incorporating Trial Quality Assessment of Behavioral, Cognitive, and Related Approaches, American
Journal of Speech-Language Therapy, 15, 321-341.

Quality assessment No of patients Effect
- uality[lmportance
. . . . . Relative Q s
No of . Risk of . . - Other considerati- [Behavioral and cognitive
. Design . Inconsistency|indirectness Imprecision Control{(95%  [Absolute

studies bias ons approaches c)

Stuttered syllabes (follow-up >=6 months; Better indicated by higher values)

6 randomised serious®  |[serious® no serious indirect- [no serious impreci- |None 141° - - not @@00 [CRITICAL
trials’ ness sion* pooled |LOW

Number of syllabes per minute (follow-up >=6 months; Better indicated by lower values)

6 randomised serious®  |[serious® no serious indirect- [no serious impreci- |None 141° - - not @@00 [CRITICAL
trials’ ness sion* pooled |LOW

T Niet alle studies zijn gerandomiseerde trials, maar ook geen observationele studies.
% Meeste studies zijn niet gerandomiseerd. Geblindeerd vaststellen van de uitkomsten gebeurt meestal niet. Er is onzekerheid over vergelijkbaarheid van groepen.
% Er is een aanzienlijke spreiding in de uitkomsten van individuele studies.
“ Dit is moeilijk vast te stellen omdat de gegevens ontbreken om een gecombineerde schatting te maken.
® Dit betreft het totaal aantal geévalueerde proefpersonen.
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Bijlage 5: Overzicht van zoekacties voor stotteren

Naam file aantal
med 20120730 speech and language therapy guidelines na 1995 13*
med 20120731 aanvulling speech and language therapy guidelines na 1995 13*
psy 20120731 speech and language therapy guidelines na 1995 33*
cl systrev 20120808 speech and language systrev 13
med 20120730 speech and language therapy systrev na 1995 111
psy 20120808 speech and language developmental systrev na 1995 29
emb 20120808 speech and language therapie guidelines vanaf 1995 64
emb 20120808 speech and language therapie systrev vanaf 1995 11
cin 20120809 speech guideilnes 10*
cin 20120809 speech systematic reviews 37
Update van 12 feb 2013

med 20130212 stotteren systrev na 1995 2
med 20130212 stotteren rct na 1995 99
psy 20130212 stotteren systrev trials na 1995 107
emb 20130212 P stotteren trials systrev 94
cin 20130212 P stotteren systrev 6
cin 20130212 P stotteren trials 10

* Deze waren onvoldoende bruikbaar voor deze richtlijn.

Zoekactie van 20120730

Database: Ovid MEDLINE(R) In-Process & Other Non-Indexed Citations and Ovid MEDLINE(R) <1946 to Pre-

sent>

Search Strategy:

1 "stotteren richtlijnen".ti. (0)

2 exp "rehabilitation of speech and language disorders"/ (7997)
3 guideline/ or practice guideline/ (22758)
4 (speech adj therap*).ti. (549)

5 Speech Therapy/ (4799)

6 Language Therapy/ (1105)

74 or 5 or6(5602)

8 guidelin*.ti. (42983)

9 3 or 8 (56465)

107 and 9 (22)

1110 (22)

12 limit 11 to yr="1995 -Current" (14)
132 and 9 (22)

1413 (22)

15 limit 14 to yr="1995 -Current" (13)

16 exp Stuttering/ (2891)

17 stutter*.tw. (3251)

18 stammer*.tw. (265)

19 fluency disorders.mp. (41)
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20 dysfluen*.tw. (213)

21 non-fluen*.tw. (285)

22 (language adj3 thera*).tw. (1201)
23 (speech adj therap*).tw. (1926)

242 or50r60r16or17or18or 19 or 20 or 21 or 22 or 23 (13404)

259 and 24 (39)

26 25 not 10 (17)

2726 (17)

28 limit 27 to yr="1995 -Current" (14)

29 from 15 keep 1-13 (13)

30 from 28 keep 1-14 (14)

31 (dutch or english or french or german).la. (18765055)
3224 and 31 (12119)

3332(12119)

34 limit 33 to yr="1995 -Current" (6136)

35 "med091027 CBO filter sysrev & meta Medline START".ti. (0)
36 meta analysis.pt. (35060)

37 (meta-anal$ or metaanal$).af. (62641)

38 (quantitativS adj10 (review$S or overviews$S)).tw. (3692)
39 (systematic$ adj10 (review$ or overviews)).tw. (43338)
40 (methodologic$ adj10 (review$ or overview$)).tw. (5233)
41 medline.tw. and review.pt. (33113)

42 (pooled adj3 analy*).tw. (6029)

43 or/36-42 (117710)

44 "med091027 CBO filter sysrev & meta Medline EINDE".ti. (0)
45 34 and 43 (142)

46 (language adj thera*).tw. (975)

47 (speech adj therap*).tw. (1926)

48 4or5or6orl16or17or 18 or 19 or 20 or 21 or 46 or 47 (10784)

49 31 and 48 (9846)

50 49 (9846)

51 limit 50 to yr="1995 -Current" (4941)
52 43 and 51 (115)

Zoekactie van 20130212

Database: Ovid MEDLINE(R) In-Process & Other Non-Indexed Citations and Ovid MEDLINE(R) <1946 to Pre-

sent>

Search Strategy:

1 "ontwikkelings stotteren opbouw zoekactie".ti. (0)
2 (speech adj therap*).ti. (561)

3 Speech Therapy/ (4871)

4 Language Therapy/ (1134)

5 exp Stuttering/ (2918)

6 stutter*.tw. (3282)

7 stammer*.tw. (267)

8 fluency disorders.mp. (41)

9 dysfluen*.tw. (214)

10 non-fluen*.tw. (290)

11 (language adj3 thera*).tw. (1257)
12 (speech adj therap*).tw. (1985)
13 or/2-12 (11147)

14 "P voor stotteren".ti. (0)

15 guidelin*.ti. (44111)
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16 guideline/ or practice guideline/ (23179)

17 (dutch or english or french or german).la. (18999648)

18 13 and (15 or 16) and 17 (38)

19 limit 18 to yr="1995 -Current" (28)

20 "med091027 CBO filter sysrev & meta Medline START".ti. (0)
21 meta analysis.pt. (36967)

22 (meta-anal$ or metaanal$).af. (66218)

23 (quantitativ$ adj10 (review$ or overviews$S)).tw. (3867)

24 (systematic$ adj10 (review$ or overviewS$)).tw. (47091)

25 (methodologic$ adj10 (reviews$ or overviews$)).tw. (5405)

26 medline.tw. and review.pt. (34357)

27 (pooled adj3 analy*).tw. (6385)

28 or/21-27 (124498)

29 "med091027 CBO filter sysrev & meta Medline EINDE".ti. (0)
3013 and 17 and 28 (151)

31 limit 30 to yr="1995 -Current" (143)

32 developmental.ti. (40859)

33 developmental.tw. (166702)

34 Developmental Disabilities/ (13319)

35 speech disorders/ or stuttering/ (12206)

36 35 and (33 or 34) (660)

37 ((stutter* or fluency* or stammer* or clutter*) adj3 developmental).tw. (159)
38 (dysfluen* adj3 developmental).tw. (6)

39 (child* adj2 stutter*®).tw. (435)

40 (d?sfluen* adj3 developmental).tw. (13)

41 (early adj stutter*).tw. (47)

42 or/36-41 (1091)

43 13 and (33 or 34) (604)

44 42 or 43 (1408)

45 (child??? or childhood or infant* or p?ediatr* or perinat* or neonat* or newborn* or infan* or boy? or girl?
or kid? or schoolage* or juvenil* or adolescen* or toddler?).tw. (1558274)
46 exp Child/ (1456397)

47 exp infant/ (886722)

48 "Adolescent"/ (1501278)

49 45 or 46 or 47 or 48 (3084391)

50 "filter child cbo medline".tw. (0)

51 44 and 49 (1287)

5251 and 17 (1192)

53 limit 52 to yr="1980 -Current" (1050)

54 "P voor stotteren bij kinderen".ti. (0)

55 language therapy/ or speech therapy/ (5562)

56 (th or rh).fs. (1471365)

57 (intervent* or therap*).ti. (593790)

58 treat*.ti. (960849)

59 or/55-58 (2561520)

60 53 and 59 (442)

61 "med101005 Cochrane Highly Sensitive Search Strategy for Randomized Trials in Medline START".ti. (0)
62 randomized controlled trial.pt. (339011)

63 controlled clinical trial.pt. (85097)

64 (randomized or randomised).ab. (306310)

65 placebo.ab. (140242)

66 drug therapy.fs. (1573096)

67 randomly.ab. (187872)

68 trial.ab. (264547)

69 groups.ab. (1216413)

70 or/62-69 (3045624)
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71 70 not (exp animals/ not humans/) (2604016)

72 "med101005 Cochrane Highly Sensitive Search Strategy for Randomized Trials in Medline EINDE".ti. (0)

73 60 and 71 (99)

74 from 19 keep 1-28 (28)

75 from 31 keep 1-140 (140)

76 from 60 keep 1-3 (3)

77 from 73 keep 1-96 (96)

78 "bothe$".fc_auts. and "2006".fc_pubyr. and "321".fc_pg. (1)
79 exp *Stuttering/ (2646)

80 stutter*.ti. (2694)

8179 or78o0r7or8or9orl0(3204)

82 2 or 3 or 4 or exp Stuttering/th or 11 or 12 (7942)

83 81 and 82 and 17 (914)

84 83 and (15 or 16) (3)

85 (81 or 82) and 17 (9301)

86 85 (9301)

87 limit 86 to yr="1995 -Current" (4839)

88 87 and (15 or 16) (26)

89 87 and 28 (134)

905o0r6o0r7or8or9orl0(4286)

91 89 and 90 (21) med 20130212 stotteren systrev na 1995
92 87 and 71 and 90 (387)

93 "med091027 CBO filter rct Medline START".ti. (0)

94 randomized-controlled-trial.pt. (339011)

95 controlled-clinical-trial.pt. (85097)

96 randomized controlled trial/ (339011)

97 randomi?ed controlled trial?.tw. (64762)

98 random-allocation.af. (77042)

99 double-blind-method.af. (117486)

100 single-blind-method.af. (16981)

101 (random adj8 (selection? or sample?)).tw. (30915)

102 randomS.tw. (625670)

103 or/94-102 (846073)

104 "med091027 CBO filter rct Medline EINDE" ti. (0)

105 controlled clinical trial/ or randomized controlled trial/ (419357)
106 from 91 keep 1-21 (21)

107 Clinical Trials as Topic/ (162088)

108 103 or 105 or 107 (958898)

109 87 and 90 and 108 (101) med 20130212 stotteren rct na 1995
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Bijlage 6: Definities en begrippen

Betrouwbaarheidsinterval

Er is altijd enige onzekerheid in het onderzoek. Dit komt omdat een kleine groep patiénten
wordt bestudeerd om de effecten van behandeling voor de bredere populatie te voorspel-
len. Het betrouwbaarheidsinterval is een manier van uitdrukken hoe zeker we zijn over de
bevindingen van een studie. Het betrouwbaarheidsinterval wordt meestal aangegeven als
'95% BI’, wat betekent dat het bereik van waarden een kans van 95 op de 100 heeft dat het
de 'ware' waarde bevat. Bijvoorbeeld, een studie kan opmerken dat ‘gebaseerd op onze be-
vindingen zijn we er 95% zeker van dat de "ware" bloeddruk van de bevolking niet hoger is
dan 150 en niet lager dan 110. In dat geval zou het 95% BI zou 110-150 zijn. Een wijd be-
trouwbaarheidsinterval wijst op een gebrek aan zekerheid over het werkelijke effect van de
test of behandeling - vaak omdat een kleine groep patiénten is bestudeerd. Een smal be-
trouwbaarheidsinterval geeft een nauwkeuriger schatting (bijvoorbeeld wanneer een groot
aantal patiénten is bestudeerd).

Blinderen

Een manier om te voorkomen dat onderzoekers, dokters, paramedici en patiénten in een
klinische trial weten tot welke studiegroep een patiént behoort zodat zij de resultaten niet
kunnen beinvloeden. De beste manier om dit te doen is door patiénten at random aan stu-
diegroepen toe te wijzen. Het doel van 'blinderen’ is bias te voorkomen of te beperken. Een
enkel-geblindeerde studie is een studie waarin patiénten niet weten tot welke studiegroep
zij behoren (bijvoorbeeld of zij nu een experimenteel geneesmiddel of een placebo gebrui-
ken). Een dubbelblind uitgevoerde studie is een studie waarin noch patiénten noch onder-
zoekers/dokters weten tot welke studiegroep de patiénten behoren. Een drievoudig blind
uitgevoerde studie is een studie waarin noch de patiénten noch de clinici of de personen die
de statistische analyse uitvoeren weet hebben van de behandeling die patiénten hebben
ondergaan.

Case report
Niet-gecontroleerd observationeel onderzoek waarin slechts 1 of enkele patiénten worden
beschreven.

Cinahl

Cumulatieve Index of Nursing and Allied Health Literature. In deze databank die wordt uitge-
geven door Cinahl Information Systems, California (V.S.) zijn referenties te vinden van publi-
caties vanaf 1982 tot heden op het gebied van de verpleegkunde en paramedische beroe-
pen. De databank is alleen door abonnees te raadplegen. Het CBO heeft een

abonnement. Informatie over Cinahl is te vinden op: http://www.cinahl.com.
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Cochrane Collaboration

Internationale organisatie die zich tot doel stelt om ondersteuning te bieden bij het nemen
van geinformeerde beslissingen over gezondheidszorg. Zij doet dit door systematische re-
views en meta-analyses te publiceren over de effecten van gezondheidsinterventies.

Cochrane Library

Verzameling databanken voortgekomen uit de Cochrane Collaboration, met als belangrijkste
bestanden: a) Cochrane Database of Systematic Reviews, hiervan staan de meeste samen-
vattingen ook in PubMed en b) Database of Abstracts of Reviews of Effectiveness (DARE), dit
zijn op kwaliteit beoordeelde systematische reviews die geen Cochrane reviews zijn.

Effectgrootte (effect size)

Een maat die de grootte van de uitkomst in een groep laat zien in vergelijking met een con-
trolegroep. Bijvoorbeeld, als de absolute risicoreductie 5% zou bedragen en dit de uitkomst
is waarin men is geinteresseerd, dan is de effectgrootte 5%.

De effectgrootte wordt meestal getest met een statistische toets om na te gaan hoe groot
de kans is dat het effect een gevolg is van de behandeling en niet op toeval berust (dat wil
zeggen om te bepalen of het effect statistisch significant is).

Geheimhouding van de toewijzing (Eng: concealment of allocation)

Bij een RCT worden de personen in de onderzoekspopulatie at random ingedeeld (bijvoor-
beeld door middel van gesloten enveloppes) in interventiegroep(en) en controlegroep(en).
‘Concealment of allocation’ refereert aan het geheim houden of blinderen van deze toewij-
zing van patiénten aan de verschillende onderzoeksgroepen. Dit betekent dat degene die de
groepen indeelt (bijvoorbeeld door het uitdelen van enveloppen) niet op de hoogte is van de
inhoud van de enveloppe en dat de codering ook niet te achterhalen is.

Gestandaardiseerde Logopedie-Stottertherapie (GLS)

Is een document met een verzameling van afgesproken doelstellingen en procedures die
worden gebruikt bij onderzoek en behandeling van stotteren. De GLS wordt gedragen door
de leden van de Nederlandse Vereniging voor Stottertherapie (NVST) en is beschikbaar als
bijlage bij de richtlijn en via de website van de NVST (www.nedverstottertherapie.nl)

Heterogeniteit

Deze term wordt in meta-analyses en systematic reviews gebruikt om aan te geven dat de
resultaten van een test of behandeling (ofwel de effectgroottes) significant verschillen in
verschillende studies. Zulke verschillen kunnen optreden als resultaat van verschillen in de
bestudeerde populatie, de gemeten uitkomsten of vanwege verschillende definities van de
variabelen in kwestie.
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Inconsistentie (synoniem: substantiele heterogeniteit)
Inconsistentie verwijst naar onverklaarde heterogeniteit van resultaten., d.w. z. van zeer
variabele resultaten van het behandeleffect.

Indirectheid

De biomedische literatuur beantwoordt niet direct de uitgangsvraag vanwege verschillen in
patienten, interventies, controlegroep of uitkomstmaten. Ook indirecte vergelijkingen zijn
een voorbeeld van indirectheid, bijvoorbeeld het vergelijken van de uitkomsten van inter-
ventie A met die van interventie B op basis van interventie A versus placebo en interventie B
versus placebo.

Intention-to-treat analyse

Een beoordeling van de uitkomsten bij deelnemers aan een klinische trial, gebaseerd op de
groep waaraan zij in eerste instantie at random aan zijn toegewezen. Dit is ongeacht of zij
uitvielen, de behandeling volledig afmaakten of switchten naar een andere behandelgroep.
Intention-to-treat analyses worden gebruikt om de klinische effectiviteit te bepalen omdat
zij de actuele praktijk weerspiegelen: d.w.z. niet iedereen is therapietrouw en de behande-
ling wordt aangepast naar gelang hoe mensen erop reageren.

Kernstotters of kernstottergedrag

Zijn de gespannen herhalingen, verlengingen en blokkades van syllabes en klanken, ken-
merkend voor stotteren. De verstoringen van de vloeiendheid van spreken zijn onvrijwillig
en de persoon die stottert heeft ze niet onder controle.

Klinische significantie

Een gunstig effect van een behandeling dat gerelateerd is aan een belangrijke uitkomst zoals
de levensduur, en groot genoeg is om belangrijk te zijn voor patiénten en zorgprofessionals.
ffecten die statistisch significant zijn niet altijd klinisch significant, omdat het effect klein is of
de uitkomstmaat niet van belang is. Als een behandeling bijvoorbeeld de bloeddoorstroming
bevordert maar er geen bewijs is dat dit leidt tot een belangrijke klinische uitkomst zoals een
kleiner risico op een hartaanval, dan is er geen sprake van klinische significantie.

Kwaliteit van bewijs (ook omschreven als zekerheid ten aanzien van de effectgrootte;

definitie conform GRADE)

Kwaliteit van bewijs weerspiegelt de mate van zekerheid over een effect.

Hoge kwaliteit van bewijs: verder wetenschappelijk onderzoek zal het vertrouwen in de
schatting van het effect niet veranderen.

Matige kwaliteit van bewijs: verder wetenschappelijk onderzoek heeft waarschijnlijk een
belangrijke impact op ons vertrouwen in de schatting van het
effect, en kan de schatting veranderen.
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Lage kwaliteit van bewijs: verder wetenschappelijk onderzoek heeft zeer waarschijnlijk
een belangrijke impact op ons vertrouwen in de schatting van
het effect en verandert de schatting waarschijnlijk;

Zeer lage kwaliteit van bewijs: jedere schatting van het effect is onzeker.

Kwaliteit van leven

Is het functioneren van personen op fysiek, psychisch en sociaal gebied en de subjectieve
evaluatie daarvan. Kwaliteit van leven bestaat dus uit zowel relatief objectieve als uit sub-
jectieve aspecten. Objectieve aspecten gaan over het feit of iemand als gevolg van zijn ge-
zondheid bepaalde beperkingen heeft. Subjectieve aspecten zeggen iets over het oordeel
van de persoon over (aspecten van) zijn gezondheid (Sprangers MAG (AMC). Wat is kwali-
teit van leven en hoe wordt het gemeten? In: Volksgezondheid Toekomst Verkenning, Na-
tionaal Kompas Volksgezondheid. Bilthoven: RIVM, <http://www.nationaalkompas.nl> Na-
tionaal Kompas 2009.)

Medline

Databestand met referenties van artikelen uit meer dan 4700 tijdschriften, gepubliceerd
inmeer dan 70 landen. Het merendeel van de beschreven artikelen komt uit Engelstalige
tijdschriften. De zoektaal is Engels. Het bestand gaat terug tot ongeveer 1950 en bevat meer
dan 14 miljoen referenties. Medline is gratis te raadplegen via PubMed:
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez. Het CBO heeft een abonnement op een meer
geavanceerd zoekinterface voor Medline.

Meta-analyse

Een statistische analyse van de resultaten van onafhankelijke studies met het doel een sa-
menvattende schatting van het effect (van een behandeling) te geven. Een meta-analyse
maakt vaak deel uit van een systematische review waarbij de resultaten van een aantal ver-
gelijkbare klinische studies worden gebundeld. Hierdoor wordt het mogelijk om met een
grotere betrouwbaarheid een uitspraak te doen over het effect van een interventie of be-
handeling.

Niet-vergelijkend onderzoek
Onderzoek waar bij geen groepen patiénten met elkaar worden vergeleken; hieronder vallen
beschrijvend onderzoek, case reports.

Natuurlijkheid van spreken
Is de mate waarin de spraak van een PDS klinkt als die van een typische spreker die niet
stottert. (Guitar 2014)
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Odds ratio

Odds zijn een manier om te laten zien hoe waarschijnlijk het is dat iets zal gebeuren (de
waarschijnlijkheid). Een odds ratio vergelijkt de waarschijnlijkheid van iets in een groep met
de waarschijnlijkheid van hetzelfde in een andere groep.

Een odds ratio van 1 tussen twee groepen zou aantonen dat de waarschijnlijkheid van de
gebeurtenis (bijvoorbeeld dat een therapie effectief is) in beide groepen gelijk is. Een odds
ratio groter dan 1 betekent dat de gebeurtenis waarschijnlijker is in de eerste groep. Een
odds ratio kleiner dan 1 betekent dat de gebeurtenis minder waarschijnlijk is in de eerste
groep. Soms kan de waarschijnlijkheid van een gebeurtenis tussen meer dan twee groepen
worden vergeleken - in dit geval, wordt een van de groepen gekozen als de 'referentiecate-
gorie', en wordt de odds ratio berekend voor iedere groep in vergelijking met de referentie-
categorie. Bijvoorbeeld, om het sterfterisico te berekenen op longkanker bij niet-rokers, ge-
legenheidsrokers en gewone rokers, kunnen niet-rokers als de referentiecategorie worden
gebruikt. Odds ratios zouden berekend worden voor gelegenheidsrokers in vergelijking met
niet-rokers en voor gewone rokers in vergelijking met niet-rokers.

Onnauwkeurigheid

Onnauwkeurigheid betekent onzekerheid over de effectgrootte, zoals weerspiegeld door
een wijd betrouwbaarheidsinterval, en wordt veroorzaakt door geringe aantallen personen
die in een studie zijn onderzocht.

Ontwikkelingsstotteren

Is de meest voorkomende vorm van stotteren die zich ontwikkelt gedurende de kindertijd
(anders dan stotteren dat zich ontwikkelt als gevolg van een neurologische aandoening, een
trauma of door emotionele stress) (Guitar 2014).

PICO-methode
Dit acroniem omschrijft de vier elementen (Patiént Interventie Controle Outcome) van een
specifieke klinische vraag waarmee kan worden gezocht in de wetenschappelijke literatuur.

PsycINFO

Databank met referenties van artikelen op het gebied van de psychologie, opgesteld door de
American Psychological Association en bevat beschrijvingen en abstracts van artikelen,
hoofdstukken uit boeken, boeken, proefschriften op het gebied van psychologie en de psy-
chologische aspecten van alle eraan gerelateerde disciplines. Gegevens zijn afkomstig uit
1500 tijdschriften, vanaf 1872. Vroeger werd het bestand uitgebracht onder de naam Psy-
cLit. Dit bestand is alleen door abonnees te raadplegen.
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PubMed

PubMed is een bestand met beschrijvingen (referenties) van tijdschriftartikelen uit bio-
medische, verpleegkundige en tandheelkundige tijdschriften. Het bevat meer dan Medline
alleen. Het omvat PubMed, indexed for Medline, PubMed as supplied by publisher en
PubMed in Process, dit zijn de referenties die in Medline worden opgenomen maar nog
voorzien moeten worden van de MeSH terms (Medline trefwoorden). Pubmed is vrij toegan-
kelijk via: http://www.ncbi.nIm.nih.gov/sites/entrez. Zie ook medline.

P value

De p-waarde of overschrijdingskans (van een gegeven steekproefuitkomst) is de kans dat in
de verdeling gegeven door de nulhypothese de waarde van de toetsingsgrootheid wordt
behaald of overschreden (links, rechts dan wel tweezijdig).. Voorbeeld: als in een studie
waarin twee behandelingen worden vergeleken, wordt gevonden dat de ene effectiever lijkt
dan de andere, dan is de p waarde de waarschijnlijkheid om deze resultaten bij toeval te
vinden. De conventie is dat een p waarde van minder dan 0.05 (ofwel een kans van minder
dan 5% dat de gevonden resultaten op toeval berusten) wordt beschouwd als een waarde
waaronder het waarschijnlijk is dat er waarschijnlijk een werkelijk verschil tussen beide be-
handelingen bestaat. Het betrouwbaarheidsinterval beschrijft hoe groot dit verschil in effect
kan zijn.

Randomised controlled/clinical trial (RCT)

Onderzoek waarbij het effect van een interventie wordt vergeleken met dat van een contro-
leinterventie en waarbij aselecte toewijzing (randomisatie) van patiénten aan de indexgroep
en referentiegroep wordt toegepast. RCT’s worden beschouwd als de beste onderzoeksme-
thode om een hypothese met betrekking tot medische interventies te testen. In een place-
bo-gecontroleerde RCT krijgt de controlegroep een placebo toegediend.

Risk of bias

Synoniem: systematic error; Nederlands: vertekening, systematische fout

Wanneer bias of vertekening optreedt wijken de resultaten af van de werkelijkheid door een
systematische fout. Vertekening kan optreden als gevolg van onvolkomenheden bij de opzet
van de studie, bij het verzamelen van de gegevens, het analyseren, het interpreteren van de

resultaten en het publiceren. Vertekening is echter niet altijd te vermijden.

Men spreekt van selectie-bias (Eng: selection bias) wanneer de vertekening van de resulta-
ten wordt veroorzaakt door een essentieel verschil in personen die in een studie werden
geincludeerd en de geéxcludeerde personen. Bijvoorbeeld, als men bij het includeren van
personen in een studie systematisch de personen selecteert bij wie de te onderzoeken inter-
ventie meer effect heeft.

Er is sprake van allocation bias (vorm van selectiebias) wanneer de deelnemers aan een on-
derzoek niet aselect over de onderzoeksgroepen werden verdeeld, bijvoorbeeld door onjuis-
te randomisatieprocedures.
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Wanneer er een fout optreedt in een meting van de te onderzoeken parameters spreekt
men van informatie-bias (Eng: information bias, measurement bias, assessment bias). De
fout kan liggen bij de onderzoeker, wanneer bijvoorbeeld geen eenduidige definities van de
onderzoeksparameters zijn vastgelegd (interviewer bias, observer bias, interpretation bias).
Ook de patiént kan zorgen voor vertekening door zich een belangrijk gegeven niet te herin-
neren (recall bias).

Men spreekt van response bias wanneer sommige personen akkoord zijn met bepaalde uit-
spraken, ongeacht de inhoud ervan, of wanneer de respondenten alleen sociaal wenselijke
antwoorden geven.

Confounding bias is een vertekening als gevolg van het feit dat onvoldoende rekening wordt
gehouden met het verstorende effect van confounders op de relatie tussen centrale deter-
minant en ziekte. Een confounder is een verstorende variabele die verantwoordelijk is voor
een vertekende weergave van de relatie tussen de centrale determinant en de ziekte. Een
andere vorm van vertekening is publicatiebias (Eng: publication bias). Indien negatieve uit-
komsten er toe leiden dat bepaalde studieresultaten niet worden gepubliceerd, is er sprake
van publicatiebias. Deze vorm van vertekening is belangrijk bij de beoordeling van systemati-
sche reviews en meta-analyses.

Secundair stottergedrag

Is het resultaat van (deels onbewuste) leerprocessen van de persoon die stottert als reactie
op het kernstottergedrag. Voorbeelden zijn vlucht en vechtgedragingen zoals knipperen
met de ogen, verlies van oogcontact, meebewegingen, tongbewegingen, het gebruik van
aanloopzinnetjes (“em.. em... hoe heet het...”), etc. Er kunnen daarnaast reacties zijn zoals
gevoelens van angst, frustratie en schaamte en vermijdingsgedragingen (in woorden en/of
klanken die de persoon die stottert gebruikt en van situaties).

Stotter ernst

Is een maat gebaseerd op objectieve metingen van het stottergedrag zoals de stotterfre-
guentie, de duur van de stottermomenten, de type onvloeiendheden en de secundaire ge-
dragingen (Shapiro 1999)

Stuttering-Like Dysfluencies (SLD’s)
Type onvloeiendheden bij jonge kinderen die helpen om ‘normaal onvloeiend’ te onder-
scheiden van ‘stotteren’ (Yairi & Ambrose, 2005). Deze onvloeiendheden komen bij stotte-
rende kinderen veel vaker voor:

e woorddeelherhalingen

e herhalingen van eenlettergrepige woorden

e dysritmische fonaties, zoals gespannen pauzes

% Stuttered Syllables (%SS)
Het percentage gestotterde lettergrepen is een maat voor de stotterfrequentie.

Richtlijn Stotteren bij kinderen, adolescenten en volwassenen, oktober 2014 152



Systematische review

Systematisch literatuuroverzicht van de stand van zaken van medisch-wetenschappelijk on-
derzoek over een specifieke vraag. Een systematische review is transparant en reproduceer-
baar en gaat uit van een expliciete vraagstelling, een uitgebreide zoekstrategie, een transpa-
rante procedure voor selectie van onderzoeken, een systematische beoordeling van de kwa-
liteit van de onderzoeken en een overzichtelijke presentatie van de resultaten. Een meta-
analyse kan een onderdeel van een systematische review zijn. Zie ook meta-analyse.

Systematisch uitgevoerd literatuuronderzoek
Zie systematic review.

Uitgangsvraag

Specifieke (klinische) vraag waarvoor in de richtlijn een antwoord in de vorm van een aanbe-
veling zal worden geformuleerd. De uitgangsvragen vormen de kapstok van de te ontwikke-
len richtlijn en zijn het vertrekpunt voor het literatuuronderzoek.

Uitkomstmaat

Datgene wat men meet om het resultaat van een gebeurtenis of interventie te meten. Er
wordt onderscheid gemaakt in harde eindpunten zoals dood of aangetoonde morbiditeit en
intermediaire of surrogaat eindpunten, die meestal slechts indirect samenhangen met harde
eindpunten. Voorbeelden zijn de serumlipidenwaarden en de bloeddruk waarbij het optre-
den van cardiovasculaire ziekten de harde uitkomstmaat is. Effecten van interventies op in-
termediaire eindpunten kunnen niet zonder meer worden geéxtrapoleerd naar effecten op
harde eindpunten. De waarde van studies die slechts intermediaire eindpunten weergeven is
derhalve beperkt.
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Bijlage 7: Knelpuntenanalyse richtlijn Stotteren

Het CBO ontwikkelt in samenwerking met de Nederlandse Vereniging voor Logopedie en
Foniatrie (NVLF), de Nederlandse Vereniging voor Stottertherapie (NVST) en de patiénten-
vereniging “Demosthenes” een evidence-based richtlijn stotteren bij kinderen en volwasse-
nen. De richtlijn is bedoeld om aan te geven hoe de diagnostiek, behandeling en nazorg van
cliénten met stotteren eruit dient te zien. Beroepsorganisaties die indirect zijn betrokken bij
de diagnostiek en behandeling van cliénten die stotteren zijn benaderd te participeren in
een klankbordgroep. De verenigingen die participeren in de klankbordgroep zijn:

. Nederlands Huisartsen Genootschap

« Artsen Jeugdgezondheidszorg Nederland

. Nederlands Instituut van Psychologen

. Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde

. Nederlandse Vereniging voor Keel-Neus-Oorheelkunde en Heelkunde van het Hoofd-
Halsgebied

. Nederlandse Vereniging voor Arbeids- en Bedrijfskunde

. Landelijke Beroepsgroep Begeleiders in het Onderwijs

Methode

Om een beeld te krijgen van de knelpunten die leven rondom diagnostiek, behandeling en
nazorg van stotteren bij kinderen en volwassenen is een enquéte opgesteld. Deze enquéte is
verstuurd naar de verenigingen vertegenwoordigd in de werkgroep, waarin de logopedisten,
logopedist-stottertherapeuten en patiénten zijn vertegenwoordigd, en naar de verenigingen
vertegenwoordigd in de klankbordgroep. In totaal zijn 40 enquétes ingevuld en retour ont-
vangen. Acht enquétes werden ingevuld tijdens monodisciplinair overleg waarvan zes en-
guétes afkomstig waren van de NVST stottertherapeuten, één van de Artsen Jeugdgezond-
heidszorg en één van de Nederlandse Vereniging voor Arbeids- en Bedrijskunde. Eén enqué-
te werd ingevuld door het bestuur van stottervereniging Demosthenes. Op basis van eigen
visie werden tien enquétes ingevuld door leden van de NVLF, tien door leden van de NVST,
acht door leden van stottervereniging Demosthenes, één door de afgevaardigde huisarts van
het NHG, één door een GZ-psycholoog en één door een kinderarts van de NVK.

Een overzicht van de antwoorden die zijn gegeven is te vinden in het bestand ‘resultaten
enquéte stotteren’. In dit rapport zal een inventarisatie van de resultaten worden beschre-
ven.

Naar aanleiding van de knelpuntanalyse zullen maximaal 8 uitgangsvragen worden opge-
steld.
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Inventarisatie enquétes

Uit de enquétes komt vooral de behoefte naar voren voor meer eenduidigheid rond de sig-
nalering, verwijzing, behandeling en nazorg bij stotteren. Het is van belang meer duidelijk-
heid te creéren over het moment waarop diagnostiek dient plaats te vinden, de inhoud van
diagnostiek, de inhoud en timing van de behandelingen en wanneer en naar wie een patiént
met stotteren moet worden doorverwezen.

Onderstaand zullen per onderwerp de punten die naar voren zijn gekomen uit de enquéte
worden besproken.

Inhoudelijke knelpunten

In de enquéte kon worden aangegeven welke knelpunten op het gebied van diagnostiek,
behandeling en nazorg in de dagelijkse praktijk voorkomen ten aanzien van de zorg voor
kinderen en volwassenen met stotteren. Deze knelpunten kunnen een belangrijke bron zijn
voor het formuleren van de uitgangsvragen. Aangezien verwijzing frequent als knelpunt
werd ervaren is in deze knelpuntinventarisatie verwijzing als een apart onderdeel opgeno-
men.

Verwijzing

Het moment waarop door signalerende instanties bij een vermoeden van stotteren actie
wordt ondernomen en doorverwezen wordt veelvuldig als een knelpunt genoemd. Artsen
Jeugdgezondheidszorg geven aan onvoldoende bekend te zijn met de signalen die wijzen op
de noodzaak tot verwijzen. Patiénten en logopedist-stottertherapeuten geven tevens aan
dat het moment waarop na een weinig succesvol behandeltraject wordt doorverwezen naar
de logopedist-stottertherapeut, de psycholoog of een andere instanties regelmatig te laat is.

Diagnostiek

Er worden knelpunten ervaren met de toe te passen diagnostiek en daarbij behorende tijd
die de diagnostiek vraagt en er is discussie over degene die de diagnostiek dient uit te voe-
ren. Patiénten, logopedist-stottertherapeuten en kinderartsen geven aan dat stotteren een
multifactoriéle problematiek is, die meer vraagt dan diagnostisering en behandeling van het
spreken. Daarbij hebben zij hun twijfels of de solistisch werkende logopedist de juiste pro-
fessional is om de stotterproblematiek in zijn volle omvang in kaart te brengen en de juiste
prioriteiten te stellen voor de aspecten waarop de interventie zich dient te richten en het
moment waarop interventie wordt gestart.

Behandeling

Stotteren wordt in de literatuur beschreven als een multifactorieel communicatieprobleem,
dat vaak gepaard gaat met comorbiditeit op gebied van taal, articulatie, sensomotoriek,
cognities, emoties en gedrag en waarvan de problemen zich uiten in de sociaal-
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communicatieve context. De onderlinge wisselwerking van de verschillend factoren is lastig
te bepalen.

Voor de behandeling van stotteren bestaan verschillende mogelijkheden. Het is niet goed
bekend welke interventie voor welke stotterende cliént de meest effectieve is. Logopedisten
en logopedist-stottertherapeuten geven aan dat zij op bewijs van werkzaamheid gebaseerde
protocollen en richtlijnen missen om te bepalen welke stappen te nemen en welke doelen te
stellen. Dit wordt in hogere mate als lastig ervaren als er sprake is van comorbiditeit. Eenzij-
dige nadruk op spraak en vloeiend spreken wordt door stottertherapeuten, kinderarts en
leden van de patiéntenvereniging als te beperkt en mogelijk schadelijk ervaren. Er worden
vraagtekens geplaatst bij degene die de behandeling of aspecten van de behandeling het
best uit kan voeren. Variabiliteit en multicausaliteit van het stotteren vragen veel extra on-
derzoek en afstemming met andere betrokkenen in vergelijking met andere logopedische
problemen. Logopedisten en logopedist-stottertherapeuten geven aan dat de financiering
onvoldoende is geregeld om de cliént de optimale zorg te bieden die nodig is.

Nazorg

Terugval na therapie bij stotteren is in de literatuur veelvuldig beschreven. Uit de enquéte
wordt duidelijk dat logopedisten, logopedist-stottertherapeuten en patiénten nazorg een
wezenlijk aspect van de behandeling vinden. Hoe inhoud, timing en duur van de nazorg dient
te worden georganiseerd is onvoldoende bekend en onvoldoende beschreven.

Knelpunten in de organisatie en het proces van zorg

De richtlijn stotteren voor kinderen en volwassenen biedt de mogelijkheid om samenwer-
king tussen de verschillende specialismen betrokken bij de zorg rondom mensen die stotte-
ren te optimaliseren door het gezamenlijk maken van afspraken over organisatie van de
zorg, samenwerking en communicatie.

Organisatie van de zorg

Kinderen en volwassenen met ontwikkelingstotteren worden nog vaak te laat verwezen voor
uitgebreide diagnostiek. Enerzijds is er regelmatig sprake van een trage verwijzing door
huisartsen, CB artsen, jeugdartsen en andere verwijzende instanties. Anderzijds onderken-
nen ouders en leerkrachten te laat dat nader onderzoek nodig is. Dit heeft mogelijk te ma-
ken met onvoldoende kennis over incidentie, verloop van stotteren en onvoldoende be-
kendheid met de mogelijkheden voor verwijzing. Maar ook doordat het stotteren soms
wordt gebagatelliseerd. “Het gaat wel over.” De richtlijn stotteren bij kinderen en volwasse-
nen kan verbetering genereren op het gebied van een keten van signalering en verwijzing
door ouders, leerkrachten, huisartsen, CB artsen naar de logopedist , logopedist-
stottertherapeut, psycholoog of een multidisciplinair diagnostisch team.

Richtlijn Stotteren bij kinderen, adolescenten en volwassenen, oktober 2014 156



Afstemming tussen de verschillende disciplines gedurende de diagnostische en de interven-
tiefase lijkt te beperkt. De afstemming zou kunnen verbeteren door een duidelijkere taak-
verdeling en het bevorderen van de onderlinge samenwerking.

Er worden knelpunten ervaren op gebied van de signalering en verwijzing, de taakverdeling
van de zorg, de afstemming van de zorg en de financiering van de zorg.

Samenwerking en communicatie

De richtlijn stotteren bij kinderen en volwassenen kan goede initiatieven genereren voor een
adequatere signalering van mogelijk stotteren door ouders en hulpverleners en een snellere
verwijzing door artsen. Hierbij is het van belang communicatie over stotteren en de behan-
deling van ontwikkelingstotteren aan alle betrokkenen te verbeteren. Een goede afstemming
over signalering, verwijzing , diagnose, behandeling, begeleiding en nazorg tussen cliént en
/of ouders van de cliént, logopedisten, logopedist-stottertherapeuten, huisartsen, CB-artsen,
jeugdartsen, keel-neus en oorartsen, kinderartsen, psychologen, kinderfysiotherapeuten,
leerkrachten en peuterspeelzaalleidsters is noodzakelijk. Eenduidige protocollaire samen-
werking moet leiden tot een soepele communicatie.

Prioritering

Uit de prioritering van de knelpunten die aangepakt kunnen gaan worden in de richtlijn stot-
teren komt een aantal thema’s naar voren:

- Het benadrukken van het belang van tijdige signalering en correcte diagnostisering
van stotteren.

- Het belang van uitgebreide diagnostiek door deskundigen die niet alleen het spraak-
motorische aspect beoordelen maar de stotterproblematiek in volledige omvang on-
derzoeken.

- Het bepalen van de meest optimale behandeling , inclusief nazorg, voor de individue-
le cliént op grond van het beste beschikbare wetenschappelijk bewijs, met aandacht
voor de totale persoon in zijn sociaal — emotionele context.

- Het opzetten van duidelijke ketenzorg vanaf de signalering tot de nazorg met een
duidelijk overzicht van overleg- en verwijsmogelijkheden met andere disciplines
wanneer bijkomende problemen worden gesignaleerd die de behandeling hinderen.

- Communicatie over stotteren en de behandelmogelijkheden naar leken en hulpver-
leners.

- Financiering overeenkomstig de zorg die geboden dient te worden.
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Bijlage 7: Afkortingen

%SS
Stotterpercentage

BAB
Behavior Assessment Battery

PDS
Persoon die stottert

SSI
Stuttering severity Instrument

TVS-L/NL
Test voor stotterernst lezers / niet-lezers
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