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Les étiquettes  rendent  service aux 

experts, mais ils  feraient  mieux ÄȭÕÔÉÌÉÓÅÒ 

des mots plus communs qui  ne terrifient  

pas  les usagers. La terminologie  officielle  

peut-être trompeuse pour  les usagers. 

Un usager Grec 

 
ȰLes discussions [à propos des 

traductions] ont également attiré notre 

ÁÔÔÅÎÔÉÏÎ ÓÕÒ ÌȭÉÍÐÏÒÔÁÎÃÅ ÄÕ choix des 

mots dans des textes destinés aux usagers 

et aidants et sur les difficultés parfois 

insurmontables que les usagers et les 

aidants peuvent rencontrer quand ils 

essaient de comprendre des textes 

ÍïÄÉÃÁÕØȱ 

Rapport de Traduction Hongrois 
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1. CONTEXTE  ET RATIONNEL  

1.1. ORGANISATION  MONDIALE  DE LA  SANTE (OMS) 

LôOMS est lôorganisme international du système des Nations Unies, fondé en 1948,  faisant autorité en 

matière de santé. Elle a pour vocation dôamener tous les peuples au niveau de santé le plus élevé 

possible. 

La santé est définie par lôOMS comme un état de complet bien-être physique, mental et social, et ne 

consiste pas seulement en une absence de maladie ou d'infirmité. 

En réponse à sa vocation, lôOMS assure sept missions :  

- Diriger et coordonner les actions mondiales en matière de santé, 

- Définir les programmes de recherche en santé, 

- Fixer des normes et des critères, 

- Présenter des options politiques fondées sur des données probantes, 

- Fournir un soutien technique aux pays, 

- Suivre les tendances en matière de santé publique. 

-  Articuler des options politiques étiques et basées sur des preuves.  

Parmi les responsabilités constitutionnelles de lôOMS, figurent lô®laboration et la révision des 

nomenclatures internationales des maladies, des causes de décès et des pratiques de santé publique, et 

la standardisation des procédures diagnostiques (World Health Organization, 2007). Dans ce cadre, les 

traités internationaux exigent des 194 pays membres de l'OMS quôils recueillent des statistiques de 

santé et les transmettent à lôOMS en utilisant la Classification Internationale des Maladies (CIM) 

. 

1.2. LA  CLA SSIFICATION  INTERNATIONA LE DES MALADIES  (CIM)  

Définition 

La CIM est une norme internationale regroupant des catégories diagnostiques et présentant des 

descriptifs communs. Il  sôagit dôun standard international utilisé pour lôinformation sanitaire, 

l'évaluation et la surveillance de la mortalité, de la morbidité et des autres paramètres de santé. Cet 

outil diagnostique est utilisé par les Etats et les professionnels sur le terrain pour (WHO, 2015) : 

- Assurer une surveillance des épidémies, des menaces de santé publique et mesurer le 

fardeau des maladies, 

- Identifier les personnes vulnérables/à risque, 

- Définir les obligations des Etats Membres de lôOMS à fournir des soins de santé 

gratuits ou subventionnés à leurs populations, 

- Faciliter lôacc¯s à des services de santé appropriés. 
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La CIM sert également de base pour établir des recommandations de prise en charge et des 

standards de pratiques professionnelles. Elle est ainsi utilisée par les professionnels pour établir un 

diagnostic et prendre des décisions cliniques sur les traitements par exemple, ou pour justifier des 

raisons dôincapacit® et de compensation auprès dôorganismes de sécurité sociale ou dôassurance.  

Il  sôagit également dôun outil devant favoriser la communication entre professionnels, et entre 

professionnels et usagers des services de santé (Reed, 2010). 

Au vu des nombreuses utilisations de la CIM, sa révision se doit de répondre à une large série 

d'applications cliniques, de santé publique, d'éducation, de recherche, de politique, et de statistiques. 

Elle doit aussi suivre le rythme des progrès scientifiques en matière de soins de santé qui peuvent 

améliorer sa fiabilité, sa validité et son utilité. 

Révision de la classification 

Comme tout système de classification, la CIM évolue et de nombreuses mises à jour ont été publiées 

par lôOMS depuis sa création. La version actuellement en vigueur est la 10
ème

 (CIM-10), parue en 

1992 
 
(World Health Organization, 1992). Cette dernière est actuellement en cours de révision et il  est 

prévu que la CIM-11 soit soumise pour approbation à lôAssembl®e Mondiale de la Santé en 2018.  

Cette révision s'inscrit dans un processus global prenant en compte la diversité des professionnels de 

santé mentale et de soins primaires au niveau international. La CIM est par conséquent une 

classification multilingue, pluridisciplinaire mais aussi transparente et dénuée de tout conflit dôint®r°ts. 

Un des objectifs de cette 11
ème

 révision est de maximiser l'utilité clinique du système de classification 

(Organisation Internationale de la Francophonie, n.d.). Dans le cadre dôune classification des troubles 

mentaux et du comportement (Chapitre V), dont la révision est assurée par le département de santé 

mentale et abus de substances de lôOMS, lôutilit® clinique dôune classification dépend de (Parnas, 

2005) : 

- Son usage en pratique clinique, à savoir la précision de sa description clinique, sa facilité 

dôutilisation et le temps nécessaire pour lôutiliser, 

- Son utilité dans les décisions cliniques et notamment le choix des interventions 

thérapeutiques. 

Afin  de renforcer la communication entre praticiens, usagers et familles, il  était important que ces trois 

acteurs soient parties prenantes de la révision de la CIM.  

1.3. IMPLICATION  DES PROFESSIONNELS  

Lôimplication des praticiens a été rendue possible par la mise en place du Réseau Global de Pratique 

Clinique (RGPC). Le RGPC a centralisé lôinscription des professionnels au processus de révision de la 

CIM. Il  sôagit dôun réseau international et multilingue rassemblant des professionnels de santé mentale 

et santé primaire intéressés par la révision de la CIM 10. Une plateforme permet de recueillir lôavis des 

praticiens sur la CIM-11
 
et la prise en compte de leur expertise clinique. Des enquêtes ont pour but 
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dô®valuer la justesse des critères, la faisabilité et lôutilit® clinique de la nouvelle classification (Reed et 

al., 2013).  

Au 1
er
 septembre 2015, les professionnels inscrits sur le plan international étaient au nombre de 12 

161, dont 1 058 francophones.  

1.4. IMPLICATION  DES USAGERS ET DES AIDANTS   

L'OMS a inscrit la participation de tous les acteurs concernés par la CIM dans son processus de 

révision. Par « acteurs », il  est entendu aussi bien les représentants des états membres de l'OMS et les 

professionnels de différentes disciplines, que les usagers et les aidants. Ces derniers sont reconnus par 

lôOMS comme des parties prenantes directes (stakeholders) du processus de révision de la CIM (Reed, 

2011). 

Aujourdôhui, et sur le plan international, la reconnaissance de lôexpertise des usagers et de leurs 

aidants constitue un axe central des politiques de santé mentale. La « voix des usagers » est ainsi 

rendue manifeste dans de multiples domaines : 

- Recherche : Les recherches-actions participatives font aujourdôhui partie intégrante du 

répertoire méthodologique en milieu sanitaire (Greacen & Jouët, 2009). Notons, par exemple, 

que le concept dô®volution positive (i.e. rémission et rétablissement) est né de témoignages 

dôusagers en santé mentale (Andreasen et al., 2005; Brohan, Elgie, Sartorius, & Thornicroft, 

2010; Davidson, Schmutte, Dinzeo, & Andres-Hyman, 2008).  

- Pratiques cliniques et psychothérapeutiques : Les orientations récentes se préoccupent de 

donner au patient les moyens dô°tre acteur de sa propre santé et à son entourage dô°tre 

partenaire du programme de soin (Greacen & Jouët, 2012). 

- Mesures législatives : Certaines mesures ont notamment permis la reconnaissance officielle 

des droits des usagers, dont celui dôavoir  accès à leurs dossiers médicaux
1
. 

 

Par ailleurs, dans une déclaration de lôOMS (World Health Organization, 2010), lôaccessibilit® à 

lôinformation constitue lôune des dimensions clés de lôempowerment des usagers et des aidants en 

santé mentale. Lôinformation en santé mentale est reconnue depuis plusieurs années comme un outil 

thérapeutique incontournable (Palazzolo, 2003), mais également, sur un plan éthique, comme une 

condition du consentement de lôusager, du respect de sa dignité et de son autonomie (Bacon & 

Herbay, 2012). La relation thérapeutique asymétrique et souvent paternaliste cède la place à une 

relation de partenariat entre les professionnels de santé, les patients et leur entourage, devenus des 

«usagers/aidants-citoyens » (Roelandt & El Ghozi, 2014). Or ce partenariat, pour sôinscrire dans un 

système démocratique, implique une montée en expertise des usagers (Compagnon, 2014) favorisant 

leur participation à tout processus de décision les concernant (Reed et al., 2013). Un travail de 

concertation entre les professionnels, les usagers et les aidants sôappuie non seulement sur la mise à 

                                                 
1
 En France, on peut évoquer la loi du 4 mars 2002 qui insiste sur les informations à donner au patient 

sur sa santé et sur lôobligation de lui annoncer le diagnostic de la maladie dont il  est atteint. 
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disposition dôinformations pertinentes les concernant, mais également sur le recueil de leur avis et de 

leur expertise.  

La participation des usagers et des aidants au processus de révision de la CIM, en favorisant la 

coexistence de différentes expertises, permettrait ainsi la création dôun véritable espace de dialogue et 

de rencontre autour de la question du diagnostic psychiatrique.  

Cette démarche oriente les professionnels vers un dialogue avec les citoyens et les différents acteurs de 

la santé mentale afin de parvenir à une classification pour les personnes malades et non seulement 

pour les maladies (Reed et al., 2013). Lôint®gration dôune diversité de perspectives favorise un langage 

compréhensible par tous et moins stigmatisant, et ainsi favorable à lô®tablissement dôune alliance 

thérapeutique (Lovell, 2010). En effet, la complexité des systèmes actuels de diagnostic psychiatrique 

contribue largement à leur faible utilité clinique (Reed, 2011).  

Le processus participatif de révision de la CIM proposé par lôOMS sôinscrit ainsi dans une vision 

citoyenne et démocratique de la santé mentale (Roelandt, 2004). Il  vise à favoriser la communication 

entre les professionnels, les usagers et les aidants et ainsi, à renforcer lôutilit® clinique du système de 

classification.  

1.5. CONTEXTE   

La volonté de donner une réelle opportunité aux usagers et aux aidants de contribuer de façon 

constructive au processus de révision est novatrice, et aucune méthodologie nôexiste à ce jour pour 

permettre une telle démarche. Côest dans ce contexte que le département Santé Mentale et Abus de 

Substances Psychoactives de lôOMS a initié la démarche et demandé lôorganisation dôun « débat qui 

permette à lôOMS dôappr®cier et de commencer à tirer des enseignements des diverses perspectives 

françaises sur une série de thèmes pertinents pour le développement de la CIM-11 » (Reed, 2011, p. 

170). 

1.5.1. Les différentes parties prenantes 

Lôorganisation de lôimplication des usagers et des aidants dans le processus de révision de la CIM a 

notamment été confiée au Centre Collaborateur de lôOMS (CCOMS) de Lille  (Reed, 2011). Le 

CCOMS, en lien avec lôOMS Genève, a collaboré avec le Centre de Recherche Médecine, Sciences, 

Santé, Santé mentale et Société (CERMES) pour organiser trois journées de réflexion de la psychiatrie 

française et francophone sur les thèmes de : (1) les troubles schizophréniques et délirants, (2) les 

troubles de lôenfance et lôadolescence et (3) les troubles liés au genre (Roelandt et al., 2011). Ces trois 

thématiques avaient été choisies en fonction des problématiques prégnantes à lô®poque (Reed et al., 

2013). 

Le premier séminaire a le plus largement porté sur la question de la stigmatisation inhérente à toute 

classification. 

Le second, couvrant le domaine de la psychiatrie infanto-juvénile, était particulièrement pertinent dans 

le cadre national français,  en raison de lôexistence dôune entité nosologique et pronostique propre à la 
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psychiatrie française. De plus, ce versant de la psychiatrie Française était le lieu dôune forte opposition 

entre les associations de familles et les professionnels, voire au sein même de ces groupes. Enfin, la 

troisième thématique,  centrée sur les troubles du genre, permettait de soulever la question de la 

dépsychiatrisation et de sôinterroger sur  la nécessaire prise en considération des aspects contextuels, 

quôils soient culturels, politiques ou sociaux. 

 Ces trois journées se sont déroulées avec la participation active de la Fédération Française de 

Psychiatrie et dôassociations dôusagers et dôaidants. Elles ont réuni des cliniciens, des chercheurs, des 

usagers et des aidants pour entamer la réflexion autour de la nouvelle classification et des 

problématiques soulevées par ce processus (Reed, 2011). Elles ont donné lieu à trois numéros de la 

revue LôInformation Psychiatrique (Troubles des conduites et troubles envahissant du développement 

chez lôenfant et lôadolescence, 2011; Troubles liés au genre, 2011; Troubles schizophréniques et 

délirants, 2011).  

Depuis ces journées, le CCOMS de Lille  a soutenu lôOMS dans le développement de la nouvelle 

classification des troubles mentaux et du comportement en langue Française, parallèlement à dôautres 

langues (anglais, espagnol, russe, chinois, japonais). Il  sôagissait de garantir une participation aussi 

large que possible de la communauté francophone, et particulièrement des usagers et aidants,  ainsi 

que la participation des pays à faibles et moyens revenus par lôacc¯s au matériel CIM en français. Pour 

ce faire, le CCOMS de Lille  sôest associé aux CCOMS francophones de Montréal, Casablanca et 

Genève, ainsi quô¨ lôuniversit® américaine de Beyrouth et lôh¹pital Razi de Tunis afin dô®tablir un 

consortium dôappui à lôOMS pour la révision de la classification (Reed et al., 2013). 

1.5.2. Retours des Groupes de Travail 

Suite à la constitution du consortium dôappui à lôOMS pour le développement de la CIM-11 en 

francophonie, les CCOMS de Lille  et de Montréal ont décidé de réfléchir à la façon dont impliquer les 

usagers et les aidants dans la révision de la CIM-10. Des groupes de travail constitués de 

professionnels, usagers et aidants se sont ainsi réunis en 2013 et 2014 à Montréal et à Lille. A Lille, 

une première rencontre entre les professionnels du CCOMS et six usagers et aidants a été organisée fin 

2013 afin de présenter lôOMS, la CIM, le processus de révision, les acteurs impliqués et les enjeux du 

projet. Deux sessions de brainstorming ont été conduites fin 2013 et début 2014 auprès de ce groupe 

mixte dôusagers et dôaidants pour réfléchir à la manière dont ils  pourraient participer au 

développement de la CIM-11. Lôanalyse des échanges a permis de dégager deux axes de travail : 

- Lôint®gration dô®l®ments contextuels dans la classification des troubles mentaux et du 

comportement via la révision des codes Z (Facteurs influant sur l'état de santé et motifs 

de recours aux services de santé) et des codes V (Causes de morbidité et de mortalité)
2
, 

- La lecture et les commentaires de la classification par les usagers et aidants
3
 

                                                 
2
 Axe de recherche coordonné par le CCOMS de Montréal 

3
 Axe de recherche coordonné par le CCOMS de Lille  
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Ces deux axes ont ensuite été présentés et discutés lors dôune session dédiée des 4
ème

 Rencontres 

Internationales du CCOMS de Lille  sur lôempowerment des usagers et des aidants en santé mentale fin 

janvier 2014, en présence du chef de projet senior de lôOMS sur la révision de la CIM-10 (Santé 

Mentale en Europe: Comment promouvoir les expériences dôempowerment des personnes usagères 

des services de santé mentale et des aidants? Indicateurs et bonnes pratiques, 2010). A cette occasion, 

il  a été confirmé que le CCOMS de Lille  développerait un protocole de recherche sur la contribution 

des usagers et aidants à la révision de la classification des troubles mentaux et comportementaux. 

 

2. PROTOCOLE 

 

Le protocole a été élaboré en collaboration avec des usagers et des aidants. 

Il  propose une méthodologie de relecture des caractéristiques essentielles des lignes directrices dôun 

diagnostic afin dôen interroger la compréhension et la perception par les usagers et les aidants.  

Cette méthodologie a été construite de sorte à pouvoir être adaptée à la relecture de toute ligne 

directrice moyennant la modification des termes interrogés par le questionnaire (i.e. les questions, 

elles, restent inchangées). Dans cette étude princeps, nous avons choisi dôappliquer ce protocole à la 

relecture des caractéristiques essentielles de deux diagnostics : lô®pisode dépressif et la schizophrénie. 

La décision dôadapter le protocole à deux troubles nôa pas pour but de les comparer directement, mais 

de sôassurer que le protocole peut être transposé à des pathologies différentes.  

Le choix de lô®pisode dépressif et de la schizophrénie (cf. Parties 2.1 et 2.2) sôappuie notamment sur la 

forte prévalence du premier (Whiteford, Ferrari, Degenhardt, Feigin, & Vos, 2015) et sur les 

difficultés de communication entourant la seconde (Palazzolo, 2003). Comparer certaines réactions 

aux deux catégories diagnostiques devrait néanmoins permettre de mieux identifier les difficultés 

communicationnelles liées aux troubles de santé mentale. 
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Genèse du protocole 

 

La première version du protocole de recherche a été largement influencée par les résultats des 

premiers focus groups et le bilan de la réunion de Lille, qui avaient débouché sur une forte critique de 

la notion même de « schizophrénie », côest-à-dire du concept lui-même et de ses potentialités 

hautement stigmatisantes. 

Ceci faisait suite à un premier séminaire organisé sur ce thème à Armentieres (Roelandt & El Ghozi, 

2015), regroupant des usagers, des aidants et des chercheurs français et internationaux. La demande 

fut de changer le nom et la conception de la schizophrénie, dernier bastion de la démence précoce, de 

lôincurabilit® et de la dégénérescence. 

Dôailleurs, le concept de rétablissement (ñrecoveryò) et certaines études de cohortes vont dans le sens 

dôune révision radicale du concept. 

Nous avions proposé avec Bottero et Marsili,  de lôint®grer dans le spectre plus large des troubles 

psychotiques (Bottero, 2011; Marsili, 2011).  

Les réunions de Montréal avec les membres du PIRAD (ñProgramme International Recherche Action 

Participativeò) et les rencontres de Lille  avec des usagers européens et des experts dôexp®rience 

français,  ont mis en évidence, à partir de focus groups, les difficultés conceptuelles et pratiques liées 

à ce concept et à la stigmatisation  lôaccompagnant. De plus,  la critique du concept même de 

schizophrénie sôappuyait sur la non adéquation des troubles à leur vécu.   Les définitions du trouble 

schizophrénique telles quôelles apparaissaient dans le draft de la future CIM 11 nô®taient pas 

comprises  par les usagers et restaient porteuses dôune stigmatisation forte et  renouvelée. 

Il  en résultait la nécessité de changer le statut épistémique de la schizophrénie et la structure de fond 

des lignes directrices, revoir le concept lui-même, et utiliser des mots et locutions non stigmatisantes. 

Un protocole utilisant des focus groupes dans 5 à 6 pays fut alors soumis au Field Study Coordination 

Group (FSCG)  

LôOMS nôavait pas prévu une participation des usagers de façon aussi intégrée dans le processus 

même de révision. Les groupes mis en place mondialement par lôOMS  avaient déjà commencé leur 

travail, et le DSM 5, après des tergiversations, nô®tait pas revenu sur la notion même de 

schizophrénie, malgré des critiques croissantes de la part de professionnels, chercheurs, usagers et 

aidants (Casey et al., 2013). 

Le FSCG se montra très critique vis à vis de la méthodologie proposée, et nous adressa 17 pages de 

remarques.  

Tout dôabord, il  était inconcevable pour le  groupe dóabandonner la conception même du trouble, dont 

certains  des participants étaient des experts et des contempteurs, même si les critiques fusaient de 

partout dans le monde (Sato, 2006; Van Os, 2016; Takahashi et al., 2009) 

De plus, devant lóincompr®hensibilit® de la symptomatologie décrite dans la CIM 11, nous avions 
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effectué un glossaire des mots incompréhensible pour un usager lambda .  

Ceci nous a été reproché  (à raison?),  sur la forme, puisque nous nôavions pas à apporter notre propre 

définition des caractéristiques essentielles pour que les usagers comprennent, et puissent nous 

répondre sur le fonds.   Le fonds nô®tant plus  critiquable à ce point dôavancement de la révision, il ne 

restait plus quô¨ se centrer sur la forme, si tant est que lôon puisse différencier les deux. 

La seconde critique concernait les experts dôexp®rience. 

1. Qui désignait ces experts ?  qui les choisissait ? Sur quels critères ?, etc.  

La critique portait sur le fait de donner la parole à un groupe dôexperts qui ne représenteraient pas 

lôensemble des usagers concernés. De plus, nous pensions que la plupart des patients et des 

professionnels nóutilisaient  pas le diagnostic de schizophrénie pour des questions de stigmatisation, 

de désaccord sur celui-ci, ou culturelles, ou que le mot nó®tait pas utilisé dans le langage courant. 

Or, si nous mettons à  disposition un outil diagnostic, il  faut  quóil soit compréhensible et que les 

définitions soient admises de tous. La CIM sera disponible en tout lieu et accessible par internet. Il  

convenait donc dóinterviewer le tout venant des patients et aidants dans  le monde et de constituer un 

échantillon de patients et aidants le plus « neutre » possible. 

2. Il  était prévu que ces focus groups soient organisés avec des patients experts. Une des critiques a 

porté sur leur choix : Pourquoi celui-là et pas un autre ? Quels critères pour juger de lôexpertise 

dôexp®rience ? Une autre a pointé  lôimpossibilit® dôexporter un tel un protocole  dans tous les pays, 

dôautant que, dans certains, le diagnostic nôest pas utilisé par les psychiatres pour communiquer  avec 

les patients.   Enfin, lôavis des usagers et aidants devant pouvoir être demandé pour tous les troubles,  

le FSCG nous conseillait dô®tudier également un autre diagnostic que la schizophrénie. 

De ce fait, nous avons été amenés à mette en place une recherche plus centrée sur la promotion de la 

communication entre les usagers, les aidants et les cliniciens autour du diagnostic et de ses lignes 

directrices, en proposant des modifications concernant la forme et le langage employé . 

Un protocole fut élaboré en ce sens, en collaboration avec des usagers et aidants contactés par le 

CCOMS, ayant à lôesprit que, dans lôid®al, côest toute la classification qui aurait dû être relue et 

discutée, avec la même procédure, par les usagers et aidants, voire les professionnels. Les 

professionnels, du fait de leur participation au réseau mondial dô®tudes cliniques, nôont pas été inclus. 

Nous avons essayé dôy pallier en interviewant des professionnels de santé, dont les co investigateurs, 

dans les différents pays sur leur utilisation des diagnostics en pratique courante et leurs propositions 

éventuelles de ré- appellation.  

 Ainsi, lôobjectif nôest pas de comparer lôactuelle CIM 10 à la future CIM 11.  Il  s óagit plutôt de se 

centrer sur les usagers et les aidants dans un cadre communicationnel. 

Lôaccent est mis sur lôint®r°t des usagers et des aidants en termes de communication, et non 

directement sur la dé-stigmatisation. Nous avons aussi décidé dôint®grer dans cette recherche les 

usagers et familles tout venant, et volontaires (aucun nô®tait payé pour cela). Nous avons abandonné 
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la méthode des focus groups, pour des raisons de faisabilité et de potentialité dôextension à tous les 

services. Nous avons alors démarché les services de Santé  Mentale acceptant de faire cette recherche 

sans  financement autre que ceux trouvés localement, le CCOMS EPSM Lille  Métropole finançant, 

grâce à au Ministère Français de la Santé,  les déplacements sur site et la coordination internationale. 

Dans un courrier en date du 15 Juillet 2016, le Dr Saxena, Directeur  du département « Santé Mentale 

et Abus de Substances Psychoactivesò, sôengage à tenir compte des suggestions formulées à lôissue de 

lô®tude dans le projet final de la CIM ou lors de sa première révision,  selon le degré dôavancement  

de la révision à la réception du rapport. 

 

 

ñRien sur nous sans nousò : Un programme triplement partici patif  

 

1. Le protocole a été élaboré en collaboration avec des usagers et des aidants 

Des représentants dôusagers et dôaidants ont participé à toutes les réunions de travail. 

Ils ont relu le protocole et le matériel. 

Ils ont participé aux pré-tests. 

2. Les participants sont des usagers et des aidants 

La cible de lô®tude est la population des usagers et des aidants . 

Lôobjectif est de recueillir leurs avis. 

3. Ils sont interrogés sur une classification qui concerne les troubles des usagers 

Les usagers et les aidants sont fortement impliqués.  

Les usagers sont interrogés sur leurs propres symptômes. 

Les aidants sont interrogés sur les symptômes de la personne dont ils prennent soin. 
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2.1. POURQUOI LôEPISODE DEPRESSIF ? 

Lô®pisode dépressif est la forme clinique la plus représentative de la dépression.  

 Prévalence importante 

La dépression est actuellement reconnue par lôOMS comme étant la première cause dôincapacit® dans 

le monde
4
. La dépression est le trouble psychique le plus répandu dans le monde : elle représente à 

elle-seule 4,3% de la charge mondiale de morbidité. Plus de 350 millions de personnes, tous âges 

confondus, souffrent aujourdôhui de dépression. Ce trouble constitue la première cause dôinvalidit® 

dans le monde et contribue, de façon majeure, à la charge sanitaire globale (Whiteford et al., 2015) 

 Améliorer la communication autour de ce trouble  

Bien quôil existe des traitements connus et efficaces pour soigner la dépression, moins de la moitié des 

personnes affectées dans le monde (dans certains pays, moins de 10%)  en bénéficient. Le manque de 

ressources, notamment de personnels soignants, ainsi que la stigmatisation sociale, sont des obstacles 

à la prise en charge de ce trouble.  

Il  existe également une grande variabilité dans lôappr®ciation de ce diagnostic pouvant mener à des 

erreurs de prescription : même dans certains pays à revenus élevés, des personnes souffrant de 

dépression peuvent ne pas être diagnostiquées, alors que dôautres, non affectées par ce trouble, se 

voient parfois prescrire des antidépresseurs
5
.  

En conclusion, la dépression constitue un problème de santé publique majeur et se trouve encore 

fréquemment sous-diagnostiquée dans le monde, avec des conséquences majeures, tant sur le plan 

clinique ou social, quô®conomique. La participation des usagers et des aidants à la relecture des 

caractéristiques essentielles du diagnostic de lô®pisode dépressif permettrait le recueil de données 

pertinentes susceptibles dôam®liorer la communication autour de ce trouble et donc une prise en charge 

plus adaptée de la pathologie. Le recueil de lôexpertise personnelle des usagers et des aidants pourrait 

enrichir les stratégies actuelles de détection et de prise en charge précoce du trouble.  

2.2. POURQUOI LA  SCHIZOPHRÉNIE  ? 

 Un impact fort sur la vie des personnes 

La schizophrénie affecte aujourdôhui plus de 21 millions de personnes dans le monde. Sa prévalence 

demeure stable et universelle, estimée entre 0,5 à 1%. Ce trouble se place au cinquième rang des 

maladies psychiques les plus invalidantes au monde (Whiteford et al., 2015). On reconnait aujourdôhui 

que lôentourage des personnes atteintes de schizophrénie est également très impacté, tant sur le plan 

psychologique, social, quô®conomique (McDonell, Short, Berry, & Dyck, 2003).  

                                                 
4
 http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs369/fr/ 

5
 http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs369/fr/ 
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 Améliorer la communication autour de ce trouble 

La communication autour du diagnostic constitue une problématique centrale dans le cas de la 

schizophrénie. Au-delà de la stigmatisation sociale et des troubles psychiques propres à la maladie 

pouvant rendre difficile  pour le patient lôacc¯s à lôinformation (e.g. troubles cognitifs, défaut 

dôinsight), des réticences autour de lôannonce diagnostique participent au maintien de cette 

problématique (Palazzolo, 2003). Pourtant, de plus en plus de professionnels en santé mentale 

défendent lôid®e que les personnes souffrant de troubles schizophréniques peuvent, sinon guérir, au 

moins se rétablir (Koenig, 2016).  

Deuxièmement, la stigmatisation sociale rend certains praticiens réticents à annoncer le diagnostic.  

Ainsi, dans une enquête réalisée en Turquie en 2004 (Uçok, Polat, Sartorius, Erkoc, & Atakli, 2004), 

visant à mesurer lôattitude des psychiatres envers le diagnostic de schizophrénie, il  apparait que 42,7% 

des praticiens nôannoncent jamais ce diagnostic à leur patient, et que 40,7% le font au cas par cas. Ces 

attitudes contribuent à creuser le  fossé communicationnel entre les psychiatres, les patients et les 

aidants (Sato, 2006) et à réduire en surface lôincidence des troubles schizophréniques (Bergsholm, 

2016).  

La décision prise par le Japon (Sato, 2016) de renommer le diagnostic, en passant de  ñmind-split-

diseaseò (« esprit coupé en deux »), associé au meurtre,  à ñtroubles de lôint®gration », a pratiquement 

doublé le pourcentage dôinformation sur le diagnostic en 3 ans (de 36.7% à 69.7%) et a entraîné une 

diminution de la stigmatisation (voir, par exemple,  Takahashi, Ideno,  Okubo, Matsui, Takemura, 

Matsuura, Kato & Okubo, 2009).  

Enfin, certains professionnels vont au-delà de la question de la reformulation, considérant que le 

concept lui-même doit être supprimé et remplacé par celui de « spectre des troubles psychotiques » 

(Guloksuz  & van Os, 2017). 

Pourtant, lôimportance des stratégies dôinformation quant au trouble, de type psychoéducatives, 

nôest plus à démontrer dans lôaccompagnement des personnes atteintes de schizophrénie et de leurs 

proches. La psychoéducation est dôailleurs fortement recommandée par lôOMS depuis 2002
6
, en tant 

que dispositif à déployer au quotidien auprès des usagers atteints de psychose et de leurs aidants. La 

compréhension de lôinformation diagnostique est en effet capitale pour la mise en place et le suivi du 

traitement, mais aussi pour la qualité de vie des patients et de leur entourage. Si lôint®r°t de 

lôinformation diagnostique est maintenant acquis (Palazzolo, 2003), la manière de délivrer cette 

information apparaît déterminante, notamment en ce qui concerne la qualité de lôalliance thérapeutique 

entre le professionnel et lôusager, le professionnel et lôaidant.  

Pour conclure, en explorant la perception que les usagers et les aidants ont des caractéristiques 

essentielles du diagnostic de schizophrénie, lôOMS disposerait de données pour favoriser leurs 

capacités de compréhension du diagnostic. Des dispositifs pourraient être mis en place afin de 

                                                 
6
 http://www.who.int/mental_health/mhgap/evidence/psychosis/q10/en/ 
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favoriser, chez les professionnels de santé, le recours à un langage ajusté, qui tiendrait compte de la 

perspective des différents acteurs concernés ï professionnels, usagers et aidants ï.  

Ainsi, cette étude, en visant lôam®lioration de la communication en santé mentale, pourrait permettre 

dôouvrir le dialogue autour dôun diagnostic psychiatrique qui demeure entouré de tabous.  

OBJECTIFS 

Ce protocole a pour but de favoriser la communication entre usagers, aidants, et professionnels grâce 

à la révision participative par toutes les parties prenantes de la classification des troubles mentaux et 

du comportement de la 11
ème

 version de la Classification Internationale des Maladies (CIM-11). 

Recueillir lôavis des usagers et des aidants pourrait en effet suggérer des pistes dôam®lioration dans le 

langage et dans la manière dont les informations relatives au diagnostic peuvent être communiquées 

par les professionnels de santé via les lignes directrices de la CIM-11.  

Lôobjectif est donc de décrire la façon dont les usagers ayant lôexp®rience dôun diagnostic dô®pisode 

dépressif ou de schizophrénie, et leurs aidants, comprennent et perçoivent les caractéristiques 

essentielles des lignes directrices de la CIM-11 pour ces diagnostics. Plus précisément, il  sôagit de 

spécifier lôopinion des usagers et des aidants quant aux caractéristiques essentielles des lignes 

directrices pour le diagnostic qui les concerne ï épisode dépressif ou schizophrénie ï en décrivant :  

- La compréhension des termes utilisés 

- Les réactions (positives vs. négatives) suscitées par les termes utilisés  

- Les éventuelles formulations alternatives aux termes employés pour désigner les 

caractéristiques essentielles des lignes directrices pour le diagnostic qui les concerne.  

Ces reformulations seront des propositions pour qualifier autrement les expériences 

vécues par les usagers et les aidants.  

- Et, pour les usagers, sôils ont déjà vécu ce que décrit la caractéristique. 

De plus, la comparaison de certaines réactions aux caractéristiques essentielles des deux diagnostics 

devrait contribuer à identifier les problèmes de communication inhérents à chacun dôeux. 

 

3. METHODOLOG IE 

Il  sôagit dôune étude internationale,  multicentrique, descriptive, et participative. Elle a été conduite en 

2016-17 auprès dôusagers des services de santé mentale et dôaidants à lôaide dôun questionnaire hétéro-

administré.  
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3.1. LIST E DES PAYS PARTENAIRES 

 

Quatorze pays, certains incluant différents sites, ont participé à lô®tude
7
 

 

Pays Site(s) 

Algérie Etablissement Hospitalo-universitaire Spécialisé de Psychiatrie 

Mahfoud  BOUCEBCI , Chéraga, Alger 

Canada Institut Universitaire de santé mentale,  Montréal 

France Etablissement Public de Santé Mentale, Lille -Métropole 

Centre d'accueil et de soins hospitaliers de Nanterre 

Grèce Association for Regional Development and Mental Health 

(EPAPSY) 

Hongrie Awakenings Foundation, Budapest 

Inde 1) Vardhaman Mahavir Medical College and Safdarjung 

Hospital, New Delhi  

2) Lady Hardinge Medical College, New Delhi 

Italie Centre de Psychiatrie, de Consultation et de Psychosomatiques, 

Hôpital, San Giovanni Di Dio, Cagliari 

 

Centre de Santé Mentale de Trieste, ASUI « Triestina », Centre 

Collaborateur OMS de Recherche et de Formation en Santé 

Mentale, Trieste. 

 

Liban Hôpital Hôtel de Dieu de France (Beyrouth) 

Lituanie Université de Vilnius, Vilnius 

Madagascar Centre Hospitalier Universitaire de Santé Mentale 

d'Anjanamasina, Ambohidratrimo  

 

Service de Neuropsychiatrie, Centre Hospitalier Universitaire 

Analakininina  Toamasina  

 

Centre Hospitalier de Référence Régionale, Volafotsy  

Ambositra 

 

Mauritanie Département Psychiatrique de lôH¹pital de spécialités 

Antenne Régionale de Santé Mentale, Nouakchott 

                                                 
7
 Certains sites, principalement en raison des difficultés liées à lôobtention dôun accord éthique, ont du 

se retirer du projet.  
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Mexique Institut National de Psychiatrie « Ramon de la Fuente Muñiz », 

Mexico 

Maroc Centre Psychiatrique Universitaire Ibn Rochd, Casablanca, 

Maroc 

Espagne Fundación Pública Andaluza para la Integración Social de 

Personas con Enfermedad Mental (FAISEM), Sevilla 

U.K. Mental Health Foundation, London  

 

3.2. ECHANTILLONS  ET INCLUSION  

Cette étude visait à recueillir le point de vue (1) dôusagers des services de santé mentale et (2) 

dôaidants auprès dôusagers des services de santé mentale.  

Tous les participants étaient  âgés dôau moins 18 ans. 

Etait défini comme aidant toute personne venant en aide à titre principal, pour partie ou totalement, et 

de manière continue à une personne usagère des services de santé mentale. Les usagers directement 

interrogés avaient lôexp®rience dôun diagnostic de (a) dô®pisode dépressif ou (b) de schizophrénie, et 

étaient  suivis, en consultation externe,  par un professionnel de santé au moment de lô®tude.  

Ainsi, il  y avait deux échantillons par diagnostic, comme indiqué dans le tableau ci-dessous. 

Constitution des quatre échantillons  

 Usagers des services de santé Aidants dôusagers des services de santé 

Episode Dépressif DEP-US DEP- AID 

 

Schizophrénie SCHIZ-US SCHIZ-AID 

 

3.2.1. Inclusion. 

Le recrutement des usagers sôest fait par lôinterm®diaire des services de santé mentale situés sur les 

sites de lô®tude. Les usagers devaient être suivis par un professionnel de sorte à être immédiatement 

pris en charge au cas où leur état de santé sôaggraverait en raison de leur participation et de la 

passation des questionnaires.  

Est définie comme aidant toute personne qui vient en aide à titre principal,  pour partie ou totalement, 

et de manière continue à une personne usagère des services de santé mentale. Les aidants 

professionnels nô®taient  pas retenus. Ils devaient sôoccuper dôusagers ayant lôexp®rience dôun 
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diagnostic de (a) dô®pisode dépressif ou (b) de schizophrénie, et suivis, en consultation externe, par un 

professionnel de santé au moment de lô®tude. 

Les aidants nô®taient pas nécessairement ceux des usagers inclus dans lô®tude. Ils ne pouvaient  pas 

être inclus sans lôaccord de lôusager. Ils devaient connaître le diagnostic de leur proche (voir les 

questions ajoutées à la fin des questionnaires destinés aux usagers). 

Ils ont été recrutés avec lôaide des usagers (voir les questions ajoutées à la fin des questionnaires 

destinés aux usagers). Les usagers étaient assurés que leur aidant ne se serait jamais informé de leurs 

réponses et que, réciproquement, ils ne connaitraient pas les réponses de leur aidant. De plus, si 

lôusager ne consentait pas à, ou ne pouvait pas, participer, lôinvestigateur pouvait quand même lui 

demander sôil / si elle / acceptait quôon prenne contact avec son aidant. 

Enfin, tous les usagers nôayant pas dôaidant, lôinvestigateur avait la possibilité de poser ces mêmes 

questions à des usagers ne participant à lô®tude, en suivant la même procédure. 

Un questionnaire (attaché à la 3° newsletter) demandait à chaque site de donner des informations sur 

les inclusions, ainsi que la longueur des entretiens et les pauses ou sorites dô®tude  

- Une première question concernait les difficultés à inclure des aidants.  

- Les autres concernaient le nombre dôusagers et dôaidants contactés et informés mais 

nôayant pas été interviewés pour des raisons dôimpossibilit®s (principalement pour des 

raisons pratiques ou à cause de lô®tat psychologique du participant) ou de refus (refus de 

signer le formulaire de consentement). 

Les informations suivantes sont basées sur les réponses à ce questionnaire. 

  

Difficultés dôinclusion des aidants 

 

Plusieurs sites ont rencontré des difficul tés à inclure des aidants.  

Lôid®e de départ était dôinclure les aidants via les usagers, en leur posant trois questions:  

1. Avez-vous un aidant, une personne qui vous accompagne ou vous soutient ? 

2. Cette personne est-elle informée de votre diagnostic ? 

3. Accepteriez-vous que lôon prenne contact avec elle ? 

Les aidants étaient contactés si et seulement si  les réponses étaient oui / oui / oui. 

Les données montrent que la proportion de triple oui était égale à 43%  pour lô®pisode dépressif et à 64% pour la 

schizophrénie. La différence vient principalement de la proportion dôusagers ayant un aidant (78% vs. 87%) et, 

parmi ceux-ci, la proportion dôaidants connaissant le diagnostic (75% vs. 88%). Enfin, certains aidants, une fois 

contactés, ont refusé de donner suite.  

Lôanalyse de lôinformation disponible dans 12 pays montre que le pourcentage de refus est le même dans les 

deux populations (11.1% vs. 10.7%). Cependant, ce pourcentage varie dôun pays à lôautre, avec le taux le plus 

élevé en France. 
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Nombre dôimpossibilit®s et de refus  

 

Episode Dépressif Usagers 26 

Aidants 10 

Schizophrénie Usagers 25 

Aidants 11 

 

On constate que ces cas sont plus fréquents chez les usagers que chez les aidants. 

Le tableau suivant fait la liste de leurs raisons (une impossibilité ou un refus peut être justifié par plus 

dôune raison), sur la base de 12 pays. 

 

Episode Dépressif : Usagers 

Impossibilités 

Impossibilité pratique  (distance, manque de temps, travail, déplacement, école)  

Injoignable par téléphone                                                            

Absence au rendez-vous                                                            

Etat psychologique                                              

                        Etat dépressif                                                         

                        Décompensation dépressive                                     

                        Doutes sur le diagnostic                                                    

 

Refus 

                       Raisons non spécifiées                                                   

                       Peur de sôouvrir                                                          

                       Ne veut pas parler dô®v®nements négatifs             

                       Ne veut pas parler de sa propre expérience          

                       Ne veut pas parler du passé                          

 

Autre   

                         Grèce: méfiance à lôégard des enregistrements 

 

 

11 

6 

1 

1 

 

1 

1 

1 

 

11 

5 

1 

1 

3 

1 

 

2 

Episode Dépressif: Aidants 

Impossibilités 

Impossibilité pratique (distance, travail)  

Injoignable par téléphone                                                          

Raison liée au diagnostic 

                    Ne connait pas le diagnostic de lôusager   

                    A reçu le même diagnostic que lôusager          

 

Refus 

                    Ne veut pas participer                              

                    Pas suffisamment intéressé(e)                                      

                    Nôaime pas ce genre de questionnaire          

                    Grossesse: crainte de perturber le fîtus 

9 

5 

1 

 

2 

1 

 

4 

1 

1 

1 

1 
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Schizophrénie: Usagers 

Impossibilités  

Pas joignable par téléphone                                         

Impossibilité pratique (distance, manque de temps, travail, déplacement, école)        

Oubli                                                                                                                                                                 

Problème de langue                                                         

Etat psychologique 

                    Personne suspicieuse et paranoïaque à propos des questions   

 

Refus 

Refus liés à lô®tude 

                    Ne comprend pas lôint®r°t de lô®tude 

                    Ne comprend pas le but de lô®tude              

                    Manque dôint®r°t                      

Peur de décompenser                                                                              

Peur que le questionnaire soit trop complexe                                                

Doutes sur le diagnostic                                                                             

Ne veut pas parler de ses symptômes                                           

Ne veut pas parler de son état de santé                                                                

Raisons pratiques                                                                                          

                    Déplacement 

                    Difficult és à se déplacer 

 

Autre  : 2 
Grèce           Méfiance à lô®gard des enregistrements                                               

                     Méfiance à lô®gard de lôanonymat et de la confidentialité                  

12 

6 

3 

1 

1 

 

1 

 

14 

 

1 

2 

2 

1 

1 

1 

1 

1 

 

1 

1 

 

2 

1 

1 

Schizophrénie: aidants 

Impossibilités  

Impossibilités pratiques (distance, manque de temps, travail) 

Injoignable par téléphone                                                            

Absence au rendez-vous                                                             

Etat psychologique                                               

                        Détresse psychologique                                               

 

Refus  

Ne veut pas parler des troubles de son fils                                    

Refuse de signer la feuille de consentement                                                             

7 

3 

2 

1 

 

1 

 

4 

1 

3 

 

3.2.2. Echantillonnage 

Aucune méthode dô®chantillonnage spécifique nôest mise en îuvre pour obtenir des échantillons 

représentatifs des populations concernées (e.g. randomisation, quotas, etc.). Ce choix de constituer des 

échantillons de convenance (convenience sample) a été motivé par plusieurs contraintes de terrain  

(Marshall, 1996). 

- Pour homogénéiser la méthodologie à travers les différents sites, il  était important de choisir une 

méthode dôinclusion transposable dans différents contextes et pays. Nôayant aucune visibilité sur 

lôeffectif de la population concernée dans lôensemble des sites, il  était difficile de construire un plan 

dô®chantillonnage réalisable partout de manière identique.  

- Compte tenu du caractère restrictif des critères dôinclusion et de non inclusion, il  apparaissait 

difficile  de restreindre encore plus la participation des volontaires pour des raisons dô®chantillonnage.  

- Afin  de limiter les biais de sélection (e.g. inclure des participants selon des critères différents entre 

les sites ou les investigateurs, notamment par facilité ou affinité avec certains usagers ou aidants), il  
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était notifié aux (co)-investigateurs  dôinclure systématiquement toute personne satisfaisant les critères 

dôinclusion, sans aucun critère de sélection additionnel.  

Enfin, la diversité des sites impliquait la possibilité dôavoir  des profils variés. 

 

Critères dôinclusion et de non-inclusion 
8
 

 Usagers Aidants 

Critères dôinclusion 

Agé(e) de 18 ans ou plus 

Avoir eu, au moins une fois, lôannonce 

par un professionnel de santé dôun 

diagnostic dô®pisode dépressif ou de 

schizophrénie 

Etre aidant auprès dôune ou de plusieurs 

personnes ayant eu, au moins une fois, 

lôannonce par un professionnel de santé 

dôun diagnostic dô®pisode dépressif ou 

de schizophrénie  

 

Etre suivi par un professionnel de santé 

mentale au moment de lôenqu°te 

(consultation externe) 

Critères de non-

inclusion 

Mauvaise compréhension de la langue dans laquelle la langue est menée   

Trouble psychiatrique décompensé au moment du recrutement  

 Double diagnostique de schizophrénie et dô®pisode dépressif  

 

3.2.4. Taille des échantillons  

Dans une étude qualitative, comme côest le cas ici, lô®chantillon ne vise pas la validité statistique 

puisque le but nôest pas de représenter statistiquement la population mais de recueillir le plus grand 

nombre de situations possibles, dôavis différents. Pour ce genre dô®tude, le but est dôanalyser en 

profondeur un phénomène ï la perception et la compréhension des usagers et des aidants ï dans son 

contexte (Gagnon, 2011).  Pour ce genre dô®tude, entre 15 et 30 interviews sont généralement 

recommandées (Marshall, Cardon, Poddar, & Fontenot, 2013), sachant quôune étude qualitative 

interrogeant 40 personnes est considérée comme une étude relativement large  (Hardon, Hodgkin, & 

Fresle , 2004). 

Nous avons adapté ces préconisations aux contraintes de terrain et dôune recherche multi-sites. En 

effet, nous souhaitions que chaque site puisse extraire des éléments informatifs des interviews 

réalisées dans leurs structures. Ainsi, il  était nécessaire de fixer un minimum dôinterviews à réaliser 

                                                 
8
 En cas de comorbidité avec un autre trouble mental, lôinvestigateur devait décider quell était le trouble 

le plus important. 
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par site et par population cible, tout en restreignant le nombre total, pour que lô®tude ne soit pas trop 

lourde à porter pour chaque site.  

Ainsi a-t-il  été demandé à chaque site dô®tude de réaliser 60 interviews exploitables réparties comme 

suit :  

- 15 interviews dôusagers ayant reçu un diagnostic dô®pisode dépressif et suivis par un 

professionnel de santé au moment de lô®tude 

- 15 interviews dôusagers ayant reçu un diagnostic de schizophrénie et suivis par un 

professionnel de santé au moment de lô®tude 

- 15 interviews dôaidants après dôusagers ayant reçu un diagnostic dô®pisode dépressif et 

qui sont suivis par un professionnel de santé au moment de lô®tude 

- 15 interviews dôaidants après dôusagers ayant reçu un diagnostic de schizophrénie et qui 

sont suivis par un professionnel de santé au moment de lô®tude 

 

3.3. MISE EN PLACE DE Lô£TUDE  

Lôinvestigateur principal de chaque site a assisté à une session de formation de 2 jours, à Lille  (France) 

les 30 Juin et 1° Juillet 2016. Le programme comportait des sessions générales (en Français, avec 

traduction), et des ateliers (en Français et en Anglais). 

Programme : rationnel et genèse du protocole,  procédure, rôle des investigateurs, rôle des enquêteurs, 

calendrier, lecture du matériel, accord sur le protocole et le matériel.  

 

3.3.1. Investigateurs 

Les investigateurs devaient être des professionnels de santé, côest-à-dire des personnes qui étudient, 

conseillent, fournissent des services de santé, que ce soit sur le plan de la prévention, de la promotion, 

des soins ou de la réhabilitation. Les compétences et les connaissances requises sont généralement 

acquises lors dô®tudes supérieures dans le champ de la santé pour une période de 3 à 6 ans (OMS, 

2011). 

Ils étaient responsables du recrutement des participants (entretien clinique dôinclusion, information, 

signature du formulaire de consentement), et du bon déroulement de lô®tude (contrôle qualité) et du 

respect du calendrier. 

Ils recevaient une ñbrochure investigateurò spécifiant les différents rôles des investigateurs et des 

enquêteurs, et permettant aux investigateurs formés de former à leur tour des enquêteurs. 

Ils devaient aussi faire la liste des refus et de leurs motivations.  

Les professionnels responsables des entretiens dôinclusion et/ou en charge du suivi clinique des 

patients ne pouvaient en aucun cas être enquêteurs.  
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3.3.2. Enquêteurs 

Les enquêteurs devaient être des professionnels de santé intervenant dans le domaine de la santé 

mentale, incluant des pairs aidants et des usagers experts.  

Ils étaient responsables de lôaccueil des participants et de la passation des questionnaires. Ils devaient 

être en mesure de répondre de façon appropriée en cas de problème en cours de passation. Ils 

remerciaient les participants et sôassuraient de leur bien-être et remplissaient  un cahier de suivi après 

chaque entretien. Ils recevaient un document résumant lôensemble des tâches à effectuer. 

3.4. TRADUCTION  DU MATERIEL   

Chaque site a reçu les deux versions originales du matériel, en Français et en Anglais, soit : les 

questionnaires, la brochure investigateur, les consignes pour les enquêteurs, les lettres dôinformation, 

et un modèle de lettre de consentement. 

La traduction a suivi les règles de lôOMS:  

 

1. Traduction 

Deux personnes bilingues traduisent indépendamment le document de départ (en anglais ou en 

français)  dans la langue de leur pays. 

 

2. Conciliation 

Une autre personne compare les deux traductions, résout les désaccords, et crée un document final. 

 

3. Retraduction 

Une personne bilingue (différente des deux premières) traduit le document dans la langue de départ. 

 

4. Comparaison 

Les deux versions (la version dôorigine et la retraduction) sont comparées. 

Les problèmes rencontrés sont enregistrées dans un fichier. 

 

5. Envoi au CCOMS 

Les sites envoient la traduction et un rapport de traduction au CCOMS. 

 

Malgré le respect de ces règles, certains sites ont rencontré des problèmes, principalement dus à 

lôabsence de traduction des termes psychiatriques. 
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A propos des traductions 

Lôensemble du mat®riel ®tait disponible en franais et en anglais. 

Sont partis de la version anglaise : la Grèce, la Hongrie, lôInde, lôItalie, la Lituanie et le Mexique. 

Sont partis de la version française : lôAlg®rie, lôEspagne, le Liban, Madagascar, le Maroc et la, 

Mauritanie 

Les questionnaires ont été traduits dans la première langue du pays.  

NB Les questionnaires libanais et mauritaniens ont été traduits en arabe standard, et les questionnaires 

marocains en arabe dialectal marocain. En Alg®rie, les lettres dôinformation et le formulaire de 

consentement utilisés sont les versions en arabe standard.  Les questionnaires utilisés sont ceux en 

arabe dialectal marocain (dans la mesure o½ lôarabe dialectal marocain est proche de lôarabe dialectal 

alg®rien), auxquels lô®quipe alg®rienne a apport® quelques modifications mineures.  
Les équipes ont souvent rencontré des problèmes à traduire: 
¶ Le niveau dô®ducation et le statut professionnel (Hongrie, Italie, Lituanie et Mexique) 

¶ Des mots els que « aidants, usagers ou pair-aidants » (Espagne, Lituanie, Mauritanie) 

 

Mais ce qui a été le plus problématique concerne les caractéristiques essentielles, cette difficulté est en 

lien direct avec lôexistence ou non dôune traduction officielle de la CIM.  

NB : il nôexiste pas de traduction de la CIM 10 en Hindi et en Malgache. 

 

Espagne et Mexique  

Les équipes espagnole et mexicaine ont travaill® ensemble et avec dôautres professionnels en sant® 

mentale bilingues (venant dôautres pays hispanophones) dans le but dôarriver ¨ une version finale 

compréhensible dans tous les pays hispanophones.  

La CIM 11 existant en espagnol, les ®quipes nôont pas rencontré de réel problème. 

 
Lituanie 
Comme il nôexiste pas encore de traduction officielle de la CIM 11, les traducteurs ont croisé des 

textes psychiatriques et un dictionnaire spécialisé pour arriver à des termes les plus exacts possible. En 

cas de doute, ils se sont appuyés sur la fréquence de ces mots dans le domaine médical. 

 
Hongrie  
Les traducteurs se sont efforcés de traduire aussi fidèlement que possible les termes utilisés dans la 

version anglaise de la CIM 11. En cas de problème, ils se sont appuyés sur la version Hongroise de la 

CIM 10. 

 
Maroc  
La partie la plus problématique concernait les caractéristiques essentielles de la schizophrénie. En 

effet, certains termes, à la fois en arabe standard et en arabe dialectal marocain, ne sont connus ni des 

professionnels, ni des non professionnels. Le choix a alors été fait de ne pas utiliser de périphrases 

explicatives mais plut¹t dôutiliser des mots/tournures alternatives. 

 
Madagascar 
Depuis Février 2017, Il existe une traduction de «  dépression » et « épisode dépressif » : 

fahaketrahana ara-tsaina , qui signifie ñabattement de lôespritò. Ce mot a été utilisé dans toutes les 

traductions, mais nôest pas bien connu des professionnels et des non professionnels ®tant donn® quôil 

nôexiste pas de mots pour décrire le diagnostic et ses caractéristiques essentielles telles quôelles sont 

formulées dans la CIM. Il a ®t® d®cid® dôutiliser des p®riphrases, ce qui peut expliquer le taux de 

compréhension particulièrement élevé des caractéristiques.  

 

Inde 
La traduction de certains termes a posé problème, soit parce quôils nôexistent pas en hindi soit parce 

quôils sont trop techniques pour °tre compris par des non professionnels. 

Cependant, les professionnels de santé utilisent les termes anglais de la CIM dans leur pratique 



Participation des usagers et des aidants à la relecture de la classification des troubles mentaux et du comportement (CIM 11)  
Etude princeps sur deux troubles : ƭΩŞǇƛǎƻŘŜ dépressif et la schizophrénie. 

 

30 

quotidienne, y compris quand ils informent les usagers de leur diagnostic. Il a donc été décidé de 

conserver les termes anglais. Cela explique sans doute le taux inférieur à la moyenne de la 

compréhension des caractéristiques. 
 

ñLes discussions [¨ propos des traductions] ont ®galement attir® notre attention sur lôimportance du 

choix des mots dans des textes destinés aux usagers et aidants et sur les difficultés parfois 

insurmontables que les usagers et les aidants peuvent rencontrer quand ils essaient de comprendre 

des textes m®dicauxò ï Rapport de Traduction Hongrois 

 

 

3.5. PROTECTION   DES PARTICIPANTS   

Ce protocole respecte les principes du « Good Clinical Research Practice » (GCP) de lôOMS: respect 

de lô®thique, construction dôun protocole, identification des risques, revue par des comités éthiques 

indépendants, respect du protocole défini et approuvé, obtention dôun consentement éclairé, 

qualification des investigateurs et des équipes de terrain, enregistrement des données, confidentialité 

des données recueillies, mise en place de systèmes de contrôle-qualité.  

Chaque site a soumis le protocole aux instances compétentes, locales ou nationales, de leur pays. 

 

Lettre dôinformation et formulaire de consentement  

Lôinformation générale était la même dans les quatre documents. Les lettres étaient personnalisées en 

fonction du groupe cible et de la pathologie: 

usager ï épisode dépressif  

usager - schizophrénie  

  aidant - épisode dépressif  

aidant ï schizophrénie 

Après sô°tre assuré du respect des critères dôinclusion et de lôabsence de signe de décompensation, 

lôinvestigateur: 

Ɓ Présentait à la personne le contexte de lô®tude, la CIM de lôOMS, à savoir les fonctions et lôutilit® de 

la classification, les modalités de construction des lignes directrices des catégories diagnostiques, la 

pratique diagnostique à partir des caractéristiques essentielles des lignes directrices, etc.  

Ɓ  Vérifiait la pleine compréhension des informations communiquées et du déroulement de lô®tude. 

Ɓ  Apportait toutes les informations nécessaires concernant le déroulement de lô®tude, ses objectifs, les 

bénéfices attendus, les droits des participants, etc. Il  était notamment précisé aux participants que les 

résultats seraient transmis à lôOMS qui déciderait de leur intégration ou non dans la révision. 

La personne se voyait alors remettre le formulaire de consentement, quôelle était libre de signer ou pas. 

En cas de refus, lôinvestigateur remerciait la personne et lôassurait que son refus nôaurait aucune 

conséquence négative sur son suivi. 

Si les participants signaient, ils étaient alors adressés à une(e) enquêteur(trice). 
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Retraits de lô®tude  

Les participants pouvaient, à nôimporte quel moment et pour nôimporte quel motif,  interrompre leur 

participation à lô®tude, sans que cela ne représente un préjudice pour la poursuite de leur suivi 

thérapeutique ou de leur accompagnement.  

De plus, lôenqu°teur pouvait lui-même décider dôinterrompre la passation sôil décidait que lô®tat 

psychologique de la personne était incompatible avec la poursuite : par exemple, si la personne 

connaissait une recrudescence de symptômes anxieux, dépressifs ou psychotiques, ne lui permettant de 

plus de maintenir son attention sur la tâche de lô®tude, ou si la personne exprimait un vécu trop 

douloureux des questions qui lui sont posées. Il  était prévu que, en cas dôinterruption de la part de 

lôenqu°teur, un entretien clinique immédiat soit proposé et que le participant soit orienté vers un 

professionnel du centre. 

 

Retraits  de ÌȭïÔÕÄÅȡ nombre  et motifs  

 

Seulement 5 participants ont interrompu la passation :  

Un pour des raisons religieuses (heure de la prière) : Usager - Schizophrénie 

Trois à cause de problèmes psychologiques ou de santé: 

     1) Agitation et troubles physiques : Usager ï Episode Dépressif  

     2) Anxiété due à lôincompr®hension des questions: Aidant -  Episode Dépressif  

     3) Questionnaire perçu comme épuisant,  parler et se souvenir de ses symptômes perçu comme 

stressant : Usager - Schizophrénie. 

Enfin, un participant a perçu le questionnaire comme blessant et offensant : Usager - Schizophrénie 

 Période dôexclusion et participation à une autre recherche 

Aucune période dôexclusion nôest définie dans le cadre de cette étude. Tous les participants 

peuvent participer simultanément à une autre recherche sôils le désirent. 

 

Evénements indésirables  

La méthodologie de cette recherche était pensée de sorte à minimiser les risques dô®v®nements 

indésirables (e.g. recrutement des usagers parmi les personnes suivis dans les services de psychiatrie 

ou de santé mentale du centre investigateur, investigateurs formés, enquêteurs formés et professionnels 

de santé, accompagnement à la passation du questionnaireé).  Il  était précisé aux usagers que leur 

participation nôentra´nerait aucune modification de leur prise en charge habituelle, et que le rythme et 

les modalités de leur suivi resteraient identiques. Un refus de participation nôentra´nerait pas non plus 

une modification de la prise en charge habituelle. Enfin,  afin de permettre aux enquêteurs de réagir au 

mieux en cas de survenue de ce type dô®v¯nements, des consignes claires étaient données lors de la 
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formation afin de détecter et gérer au mieux ces évènements.  De plus, lôenqu°teur donnait à chaque 

participant une carte avec un numéro de téléphone à contacter  en cas de besoin dôaide. 

Cependant, certaines difficultés psychologiques pouvaient survenir lors de la passation de lô®tude, 

comme la (ré)apparition soudaine et intense de symptômes anxieux ou délirants,  ou lôexpression 

dôune douleur morale (e.g. tristesse, ruminations). Face à ces difficultés, le(la) participant(e), usager 

ou aidant, ou lôenqu°teur, pouvaient décider dôinterrompre lô®tude à tout moment. La personne était 

systématiquement informée de cette liberté. La qualité de professionnel de santé de lôenqu°teur lui 

permettait de détecter plus rapidement les signes de telles difficultés par rapport à un enquêteur dôun 

autre domaine professionnel.  Il  lôorientait alors vers le médecin qui assure sa prise en charge ou un 

autre professionnel de santé du centre. 

Tous les évènements indésirables détectés étaient signalés immédiatement à lôinvestigateur principal 

qui tenait un registre détaillé des événements indésirables qui lui étaient signalés. 

Les éventuels événements indésirables devaient être suivis jusquô¨ résolution. Un complément 

dôinformation (fiche de déclaration complémentaire) concernant lô®volution de lô®v®nement, si elle 

nôétait pas mentionnée dans le premier rapport, était envoyée au promoteur par lôinvestigateur. 

Malgré les efforts mis en îuvre lors de la création de ce protocole pour limiter les évènements 

indésirables chez les participants, si un nombre trop important de ces évènements étaient détectés, 

lô®tude devait être suspendue sur lôensemble des sites jusquô¨ la résolution des problèmes. 

 

3.6  PROTECTION  DES DONNÉES, RESPONSABILITE  DES 

ANALYSES ET PUBLICATIONS  

Quatre bases informatisées, une par questionnaire, ont été constituées via le logiciel SPHINX. 

SPHINX est un logiciel Français qui couvre toutes les phases dôune enquête, y compris la saisie des 

données et un certain nombre dôanalyses qualitatives et quantitatives.  Il  permet aussi de mener des 

analyses multidimensionnelles telles que des analyses factorielles ou des typologies, des analyses 

lexicales,  et de mettre en lien différents questionnaires.  

Le logiciel était disponible en Français et en Anglais. Les réponses aux questionnaires étaient traduites 

en Français ou en Anglais au niveau des sites, en suivant les règles habituelles. 

 

Encodage 

Chaque site avait accès à sa propre base de données, via un lien protégé. 

Toutes les données étaient rendues non identifiantes et encodées par les investigateurs et/ou les 

enquêteurs. Les réponses aux questionnaires ouvertes étaient encodées en Français ou en Anglais. 

Après la saisie des données et avant les analyses, les bases ont été soumises à un contrôle qualité 

effectué par lôinvestigateur du site ou une autre personne qualifiée. Le CCOMS était disponible en cas 

de demande dôaide. 
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Analyses  

En tant que manager, le CCOMS de Lille  avait accès à lôensemble des bases et la possibilité de les 

agréger. Il  était responsable de lôanalyse globale de lôensemble des résultats. 

En accord avec la loi Française, le CCOMS a demandé et obtenu lôaccord des autorités compétentes en 

matière de téléchargement, gestion et dôanalyse de bases de données
9
. Lôaccord stipule que les fichiers 

soient détruits après un délai maximum de 15 ans. 

 

Publications 

Chaque site a signé un document ñContrat de Recherche et Accord de Publicationò, concernant la 

protection des données et la politique de publication. Il  est établi que le CCOMS est responsable de la 

rédaction et de la publication du rapport principal de lô®tude, sous copyright  CCOMS. Toutes les 

publications préparées par le CCOMS, les sites partenaires, les chercheurs-collaborateurs ou par un 

chercheur associé, que ce soit pour la publication ou pour une présentation à une rencontre 

scientifique, doivent être transmises pour commentaire au CCOMS et à tous les sites partenaires, 

préalablement à leur publication ou à leur présentation.  

 

3.7  SUIVI  DE LôETUDE 

Chaque site a reçu la visite dôau moins un membre du CCOMS. 

Lôobjectif était double :  

1. Sôassurer du bon déroulement de lô®tude et, en fonction des sites, aider à résoudre dô®ventuels 

problèmes et contribuer à la formation des enquêteurs 

2. Recueillir des données sur lôorganisation des services de santé mentale dans le pays et poser à 

des professionnels certaines questions sur les diagnostics: comment les désigne-t-on dans le 

langage de tous les jours ? Est-ce quôils donnent le diagnostic aux patients ? Aimeraient-ils 

eux-mêmes les renommer (cf. « Résultats ») 

Quatre newsletters ont été rédigées (en Français et en Anglais) et envoyées aux différents sites. On y 

fournissait des informations sur le déroulement de lô®tude et on demandait aux investigateurs de 

remplir un questionnaire.  

                                                 
9
  Les procedures de protection des données ont suivi la réglementation en vigueur en France (côest à dire, le 

pays coordonnateur dans lequel la base de données globale est stockée), et les prérogatives de la  Commision 

Nationale Informatique et Liberté (CNIL)  et du Comité Consultatif sur le Traitement de lôIinformation en  

matière re Recherche dans le domaine de la Santé  (CCTIRS) 

 Ainsi, les ordinateurs utilisés (fixe et portable au sein de l'organisme et externalisables) sont dotés dôantivirus et 

situés dans une salle à accès restreint. Les données sont protégées par un mot de passe  et conservées pour un 

maximum de 15 ans. La protection et la maintenance sont assurées par le promoteur (EPSM Lille  Métropole).   
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Lôinformation sur les sites est résumée dans le tableau suivant : 

 Algérie Canada Espagne France - 

Nanterre 
France - EPSM 

Lille  
Grèce 

Lieu Hôpital  Institut 

Universitaire 
Centre 

communautaire de 

réhabilitation 

Hôpital,  

Hôpital de jour 
Service de santé 

mentale intégré 

dans la cité 

Centre de réhabilitation  

Qui établit le 

diagnostic? 
Diagnostic déjà connu  Diagnostic déjà 

connu  
Psychiatres  Psychiatres Psychiatres Diagnostic déjà connu  

Enquêteur(s)  Internes Attaché de 

Recherche 

Clinique, Pairs-

Aidants, 

Chercheurs 

Psychiatres, 

Psychothérapeutes 
Psychologues, 

Infirmier(e)s 
Psychologues, 

Internes 
Etudiants 

Usagers Tout venant File active de 

lôInstitut 
Au long cours Tout venant Tout venant Au long cours 

Utilisation par les 

psychiatres  du 

diagnostic dôç épisode 

dépressif » 

Le terme « dépression » 

est utilisé par les 

psychiatres en précisant 

le sens thymique donné 

en psychiatrie à ce 

terme. 

- - - - - 

Utilisation par les 

psychiatres  du 

diagnostic de 

« schizophrénie » 

ñVersion 

symptomatiqueò 

(Renforce la notion de 

maladie - prédominance 

du magico-religieux; 

souvent ¨ lôorigine de 

rupture des soins) 

Pas 

nécessairement 

nommé mais 

connu des 

usagers 

- Description 

symptomatique 
Description 

symptomatique  
ñPsychoseò  
La pratique est plus importante 

que le diagnostic 
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 Algérie Canada Espagne France - 

Nanterre 
France - EPSM 

Lille  
Grèce 

Stigmatisation liée au 

diagnostic  
dôç épisode 

dépressif » 

Vient principalement du 

fait dô°tre soign® dans 

un service de santé 

mentale 
Forte en ce qui concerne 

les hospitalisations 

(surtout pour les 

femmes) 

- - - - - 

Stigmatisation liée au 

diagnostic de 

« schizophrénie » 

Forte en ce qui concerne 

les troubles du 

comportementï les 

usagers ne viennent 

consulter que dans des 

contextes dôurgence 

mais trouble toléré dans 

le cadre familial 

Forte   Forte  Forte  Forte   
 

Mots utilisés dans le 

langage courant pour 

ñschizophr®nie 

(nique)ò  

Le mot le plus souvent 

utilisé est « dépression » 

(en français) dans tous 

les types de population. 

Le terme « maladie 

mentale » (en arabe) est 

également utilisé  

 - Fou  Fou Fou  
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 Hongrie Inde Italie  ï  
Cagliari  

Italie  - 

Trieste 
Liban  Lituanie  

Lieu Centre de 

Rétablissement 
2 sites, ambulatoires rattachés à  

lôUniversit®, Thérapie éducative 
Centre de 

réhabili tation 

rattaché à 

lôUniversit® 

4 CMHC 

24/7 
MHD  

Hôpital de jour Hôpital de jour, 

centre de santé 

mentale et de 

réhabilitation 

Qui établit le 

diagnostic ? 
Psychiatres, 

Internes 
 

 

Psychiatres consultant sur les sites Psychiatres Psychiatres Psychiatres Psychiatres 

Enquêteurs(s)  Psychologues, 

Travailleurs 

sociaux 

Internes en médecine communautaire   Etudiants (M1) Internes en 

Psychiatrie 
Psychologues, 

Internes 
Etudiants 

Usagers Tout venant Tout venant connus, accompagnés de 

membres de la famille 
Au long cours Tout venant 

 
Tout venant 
 

Tout venant 
Au long cours 

Utilisation par les 

psychiatres  du 

diagnostic 

dôç épisode 

dépressif » 

- - - - - - 

Utilisation par les 

Psychiatres du 

diagnostic de  

« schizophrénie » 

Terme pas 

utilisé 
Diagnostic 

déjà connu 
 

ñSchizophrénieò si le diagnostic est à 100% 

certain, ou psychose 
ñTroubles 

psychotiquesò; 

difficultés à 

donner le 

diagnostic parce 

que veut dire 

« pour la vie » 

Oui et non ; 
Parfois 

utilisation 

de 

ñpsychoseò 

ñSchizophrénieò difficultés à donner 

le diagnostic parce 

que veut dire « pour 

la vie » 
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 Hongrie Inde Italie ï  
Cagliari  

Italie - 

Trieste 
Liban  Lituanie  

Stigmatisation 

liée au Diagnostic 

dôç épisode 

dépressif » 

- - - - - - 

Stigmatisation 

liée au diagnostic 

de 

« schizophrénie » 

Forte 

stigmatisation 

sociale  

ñPsychoseò: forte stigmatisation. 
On ne donne pas le diagnostic, en particulier 

pour les femmes non mariées 
ñSchizophrénieò: forte stigmatisation 

Forte Forte Forte Forte 

Mots utilisés dans 

le langage 

courant pour 

ñschizophr®nie 

(nique)ò  

Fou  Folie Matto (Fou) Matto (Fou) Folie  Fou 
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Mauritanie  Mexique Maroc  Madagascar* Royaume Uni 

Lieu Hôpital Institut 

Psychiatrique, 

Hôpital 

Psychiatrique, 

Consultation, 

Réhabilitation  

ambulatoire,  

éducation 

thérapeutique des 

aidants 

CHU, 

centre de 

psychiatrie, 

consultation 

Externe 

2 sites 

communautaires,  

1 hôpital 

Bureaux de la Mental 

Health Foundation , 

visites à domicile, et 

centres cliniques. 
Le choix  est donné 

aux participants 

Qui établit le diagnostic ? Psychiatres Médecins 

généralistes   
Internes, 

Professeurs, 

Médecins 

hospitaliers 

Médecins 

généralistes, 

Infirmières 

Lôinformation vient 

des participants, la 

plupart du temps via 

un psychiatre, parfois 

par un médecin 

généraliste ou un 

autre professionnel 

de santé 

Enquêteurs  Infirmières  Psychologues, 

chercheurs 
Internes Médecins 

généralistes, 

infirmières 

Usagers du centre, 

professionnels 

Usagers Tout venant Tout venant 
Au long cours 

Connus,  
du centre 

Tout venant 
Ambulatoire 
Hôpital 

La plupart utilisent 

les services du centre 
Certains sont allés à 

lôhôpital,  le plus 

souvent pour un 

diagnostic de  

schizophrénie  
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Mauritanie  Mexique Maroc  Madagascar* Royaume Uni 

Utilisation par les 

psychiatres  du 

diagnostic dôç épisode 

dépressif » 

-  -   Indique le traitement, 

service dôaudit 

Utilisation par les  

Psychiatres  du 

diagnostic de 

« schizophrénie » 

Paraphrases pour décrire le diagnostic - On parle 

des 

symptômes 

aux familles  

Oui et non, 
Diagnostic 

formulé pour les 

besoins de 

lô®tude 

Indique le traitement, 

service dôaudit 

Stigmatisation liée au 

diagnostic dô®pisode 

dépressif 

- - - - Problématique  

Stigmatisation liée au 

diagnostic de 

schizophrénie 

Très forte du fait du pronostic - mettent beaucoup de 

temps pour poser un diagnostic, parlent de « maladie 

mentale chronique » 

- Le Diable, 

Dieu 

Marabout. 
Références 

multiples au 

Coran 

Forte : « malade 

mental » 
Problématique  

Mots utilisés dans le 

langage courant pour 

ñschizophr®nie (nique)ò  

Folie, possédé par des djinns - Folie  Fou  

 

 

*  Pour un point de vue historique, voir Gourevitch & Ratsifandrijhamanana (2017) 
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Commentaires 

On constate une très large hétérogénéité, sur la majorité des critères 

. 

Lieux:  

¶ 4 centres de réhabilitation  

¶ 1 centre de réhabilitation hospitalier 

¶ 2 fondations dôusagers  

¶ 3 centres ambulatoires 

¶ 3 centres ambulatoires hospitaliers 

¶ 4 centres hospitaliers de consultation externe 

 

Organisation des soins 

Cette organisation va de pays extrêmement pauvres à des pays extrêmement riches. Cela conduit à 

des systèmes de soin très différents. Certains usagers  sont en soin toute la journée, soit dans un 

hôpital de jour soit à leur domicile. Dôautres fr®quentent des services dôusagers, et dôautres enfin sont 

vus une fois de temps en temps, parfois seulement pour leur traitement.  

 

Qui donne le diagnostic ?   

Le plus souvent des psychiatres ou des médecins généralistes, parfois (n=2)  par un psychiatre 

externe. 

 

Qui a mené les entretiens? 

Les plus souvent (n=13) des internes en psychiatrie ou des psychologues. Moins fréquemment, des 

attaches de recherche clinique (n=2) ou des usagers experts  (n=1). 

 

Qui sont les usagers ?   

Tout venant (5),  file active du centre  (3),  usagers au long cours  (3), à la fois long cours et file 

active (5) . 

Les usagers sont parfois accompagnés par des membres de leur famille, en particulier  en Inde, au 

Liban, à Madagascar, au Maroc et en Mauritanie. 

 

Est-ce que le diagnostic est utilisé ? 

Dépression  
Le diagnostic est bien accepté et toujours donné. 

Schizophrénie : Globalement, le diagnostic nôest pas utilis®: Oui (1), Oui, mais pas toujours (1), 

jamais(6),  description des symptômes ou psychose (5), pour les besoins de lô®tude (1) 

Stigmatisation : Forte dans tous les pays, comme pour les personnes malades mentales . Dans certains 

pays, renvoie au diable. 

Dans le langage de tous les jours : folie ou fou (n=11),  possédé (1) 
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4. PROCEDURE   

 

4.1. INCLUSION,  INFORMATION,  CONSENTEMEN T
10

 

Tous les participants ont été recrutés via les services de santé mentale répartis sur les sites dô®tude. Au 

moment du recrutement, les usagers, ayant reçu un diagnostic dô®pisode dépressif ou de schizophrénie, 

devaient nécessairement être suivis par un professionnel de santé afin de permettre un suivi en cas 

dô®tat dégradé par la passation du  questionnaire. 

Lôinvestigateur  sôassurait du respect des critères dôinclusion et accompagnait le participant dans la 

lecture de la lettre dôinformation et la signature du formulaire de consentement. Cette phase durait 

environ 15 mn. 

Lôinvestigateur sôassurait aussi quôil nôy avait pas de risque de décompensation. Il  devait aussi 

enregistrer les refus de participation et leurs raisons. 

  

4.2. PASSATION DU QUESTIONNAIRE  ET ENTRETIEN  DE FIN DôETUDE 

Une fois lôaccord obtenu et le formulaire de consentement signé, lôinvestigateur  adressait le 

participant à lôenqu°teur qui procédait à la passation guidée du questionnaire. La passation de lô®tude 

pouvait être interrompue à tout moment par le participant, comme indiqué dans le paragraphe 3.5. 

Celui-ci pouvait également demander à faire une pause. 

Les questionnaires étaient  administrés en face à face, sans influence de lôenqu°teur. Le rôle de ce 

dernier consistait uniquement en un accompagnement à la passation, standardisé de sorte à ne pas 

nuire à la qualité des données recueillies. Ainsi, lôenqu°teur recueillait les réponses et veillait à ce que 

la passation du questionnaire nôait pas de conséquence négative pour le participant, auquel cas il  

pouvait prendre la décision dôinterrompre la passation.   

Une fois le questionnaire terminé, lôenquêteur menait un dernier entretien dans le but de : 

ü Faire le point sur lôentretien et sur les ressentis de la personne  

ü Evaluer/vérifier lô®tat psychologique du participant  

ü Recueillir dô®ventuels commentaires de la part du participant  

ü Remercier la personne pour sa participation 

Il  remplissait également le cahier de suivi fourni lors de la session de formation 

                                                 
10  Certains sites ont introduit des conditions spécifiques acceptées ou exigées des comités locaux:  
Montréal: les participants recevaient une compensation financière 
Athènes: les entretiens étaient enregistrés 
-ÅØÉÃÏȡ ÓÕÉÔÅ Û ÌÁ ÄÅÍÁÎÄÅ ÄÕ  )2-ȟ  Û ÌÁ ÆÉÎ ÄÅ ÌȭïÔÕÄÅȟ ÌÅÓ participants recevaient un tryptique avec un glossaire des 
termes utilisés das le questionnaire. Le document a été relu par 2 usagers, 2 aidants et 2 professionnels en santé 
mentale  
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En moyenne, les entretiens ont duré environ 45 mn.  

Ils ont duré plus longtemps pour les usagers que pour les aidants. 

Ils ont été particulièrement courts en Inde : de 9 à 24 mn. 

 

 

5. QUESTIONNAIRES  

 

Un questionnaire dô®valuation hétéro-administrable été construit pour chacun des quatre groupes.  

- Usagers - Épisode dépressif  

- Usagers - Schizophrénie  

- Aidants - Épisode dépressif  

- Aidants - Schizophrénie  

 

Les questionnaires étaient composés de la même façon pour les 4 groupes, à lôexception de quelques 

questions spécifiques à lôun des deux groupes (usager vs aidant) ou à lôun des deux diagnostics 

(épisode dépressifs vs. schizophrénie). 

La plupart des questions fermées ou à choix multiple étaient suivis dôune demande de justifier la 

réponse. 

  

5.1.  SECTIONS 

Le tableau ci-dessous décrit les différentes sections des questionnaires 

 

Données sociodémographiques 

Usagers Aidants 

Sexe Sexe 

Age Age 

Contexte familial Contexte familial 

Catégorie socioprofessionnelle Catégorie socioprofessionnelle  

Niveau dô®ducation, y compris le nombre dôann®es 

dô®tudes après lô©ge de 6 ans 

Niveau dôéducation, y compris le nombre dôann®es 

dô®tudes après lô©ge de 6 ans 
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Evaluation de lô®tat de santé mentale 

Usagers Aidants 

Vous sentez-vous actuellement concerné par votre 

santé mentale ? 

Diriez-vous que vous êtes concerné par la santé 

mentale de votre proche ? 

Diriez-vous que votre état de santé mentale est ? 

Très bon, Bon, Moyen, Mauvais 

Diriez-vous que lô®tat de santé de votre proche est ? 

Très bon, Bon, Moyen, Mauvais 

Vous arrive-t-il  de parler de votre santé mentale avec 

votre entourage ? 

Si oui, en quels termes 

Vous arrive-t-il  de parler de la santé mentale de votre 

proche avec lui ? 

Si oui, en quels termes* 

 

*   Lôanalyse des données a révélé que la formulation de la question nô®tait pas exactement la même en 

Français et en Anglais 

En Français « Vous arrive-t-il  de parler de la santé mentale de votre proche avec lui? », côest à dire 

« Can you talk the person you care about his/ her own mental health? » 

En Anglais : ñCan you talk to your family and friends about the person you care forôs mental health?ò, 

côest à dire ñVous arrive-t-il  de parler de la santé de votre proche avec votre entourageò? 

 

 

Parcours de soins 

Usagers Aidants 

Etes-vous actuellement suivi(e) par un professionnel 

pour votre santé mentale ? 

Si oui, par qui 

Votre proche est-il  actuellement suivi(e) par un 

professionnel pour sa santé mentale ? 

Si oui, par qui 

Fréquentez-vous actuellement un lieu de soins un lieu 

associatif, un lieu culturel ou religieux en rapport avec 

votre santé mentale ?  

Fréquentez-vous actuellement un lieu de soins, un lieu 

associatif, un lieu culturel ou religieux en rapport avec 

la santé mentale de votre proche ?  

 Vous-même, êtes-vous actuellement suivi(e) par un 

professionnel pour votre santé mentale ? 

Si oui par qui 

 Fréquentez-vous actuellement un lieu de soins un lieu 

associatif, un lieu culturel ou religieux en rapport avec 

votre santé mentale ?  

 

 

Statut dôaidant 
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 Aidants 

 Votre proche qui a reçu un diagnostic de (épisode 

dépressif / schizophrénie) est:  

Un parent, Un enfant, etc. 

 Combien de jours par semaine consacrez-vous en 

moyenne à votre proche?  

 

 

Information diagnostique 

Usagers Aidants 

A quel âge vous a-t-on annoncé, pour la première fois, 

un diagnostic de épisode dépressif / schizophrénie?  
Quel âge avait votre proche quand on lui a annoncé, 

pour la première fois, un diagnostic de épisode 

dépressif / schizophrénie?  

Quelle personne vous a annoncé ce diagnostic pour la 

première fois? 
Quelle personne lui a annoncé ce diagnostic pour la 

première fois? 

 Quelle personne vous a annoncé ce diagnostic pour la 

première fois?  

Pour lôépisode dépressif 

Depuis cette première annonce, avez-vous vécu 

dôautres épisodes dépressifs ? 

Pour lôépisode dépressif 

Depuis cette première annonce, votre proche a-t-il  

vécu dôautres épisodes dépressifs ? 

Avez-vous déjà bénéficié dôinformations sur ce 

diagnostic ?  

Si oui? Par lôinterm®diaire de quelle personne ou par 

quel moyen?  

Avez-vous déjà bénéficié dôinformations sur ce 

diagnostic ?  

Si oui? Par lôinterm®diaire de quelle personne ou par 

quel moyen? 

 

 

Caractéristiques essentielles (C.E.) 

Usagers Aidants 

 

Voir plus loin 
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Commentaires libres 

Usagers Aidants 

Le questionnaire est à présent terminé. Avez-vous des 

commentaires à faire sur le questionnaire ou souhaitez-

vous ajouter des éléments par rapport au thème que 

nous venons dôaborder ? 

Le questionnaire est à présent terminé. Avez-vous des 

commentaires à faire sur le questionnaire ou souhaitez-

vous ajouter des éléments par rapport au thème que 

nous venons dôaborder ? 

 

 

5.2. CARACTÉRISTIQUES  ESSENTIELLES (C.E.) 

5.1.1. Introduction 

La tâche était présentée de la façon suivante: 

Épisode dépressif 

Nous allons à présent discuter de 10 groupes de mots. Chacun dôeux correspond à une caractéristique 

essentielle du diagnostic de lô®pisode dépressif, côest-à-dire à une manifestation possible de lô®pisode 

dépressif. Toutes ces manifestations ne sont pas forcément présentes chez une même personne. 

Il  nôy a pas de bonne ou de mauvaise réponse, ce qui nous intéresse est votre avis personnel.  

Schizophrénie 

Nous allons à présent discuter de 18  groupes de mots. Chacun dôeux correspond à une caractéristique 

essentielle du diagnostic de schizophrénie, côest-à-dire à une manifestation possible de la 

schizophrénie. Toutes ces manifestations ne sont pas forcément présentes chez une même personne. 

Il  nôy a pas de bonne ou de mauvaise réponse, ce qui nous intéresse est votre avis personnel 

Chaque caractéristique était imprimée sur un classeur, à raison dôune caractéristique par page. Ainsi, 

les participants pouvaient lire chaque caractéristique avant de répondre aux questions  

 

5.1.2. Liste des caractéristiques : Épisode dépressif et Schizophrénie 

Épisode dépressif: 10 caractéristiques 

La liste comportait toutes les caractéristiques figurant dans la CIM 11. 

Le nom du diagnostic était ajouté à la liste. 

1. Humeur dépressive 

2. Diminution marquée de lôint®r°t et du plaisir dans des activités  

3. Diminution de la capacité à se concentrer et à maintenir son attention sur des tâches ou indécision marquée  

4. Faible estime de soi ou culpabilité excessive ou inappropriée qui peut être manifestement délirante 

5. Désespoir concernant l'avenir  

6. Pensées de mort récurrentes, idées suicidaires récurrentes ou preuves de tentatives de suicide  

7. Sommeil significativement perturbé ou sommeil excessif  

8. Modification significative de lôapp®tit ou changement de poids significatif  

9. Signes dôagitation ou de ralentissement psychomoteur  

10. Réduction de lô®nergie, fatigue ou asthénie marquée après un minimum dôefforts 
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Schizophrénie: de 7 à  18 

La onzième révision de la CIM propose 7 caractéristiques essentielles pour le diagnostic de 

"schizophrénie". 

Néanmoins, lors de la mise en place de l'étude, il  est apparu nécessaire de développer les 

caractéristiques de "symptômes négatifs" et "troubles psychomoteurs". Après concertation avec les 

investigateurs des différents sites de l'étude, nous avons décidé d'inclure les exemples proposés par la 

CIM comme caractéristiques indépendantes. 

Ceci inclut :  

- pour "symptômes négatifs" : "émoussement affectif" ; "alogie ou pauvreté du discours" ; "aboulie" ; 

"retrait social" ; "anhédonie" 

- pour "troubles psychomoteurs" : "impatience ou agitation catatonique" ; "maintien des postures" ; 

"flexibilité  cireuse" ; "négativisme" ; "mutisme" ; "stupeur" 

Ce choix a été effectué pour 2 raisons principales. 

En premier lieu, "symptômes négatifs" et "troubles psychomoteurs" ne représentent pas des 

symptômes de "schizophrénie" mais des catégories de symptômes. Il  a donc été anticipé qu'il serait à 

la fois plus difficile  et moins pertinent de recueillir le point de vue des usagers et des aidants sur ces 

catégories, mais que ces limites pourraient être compensées en incluant dans l'étude les symptômes qui 

les composent. 

De plus, ce serait également l'occasion de recueillir l'avis des usagers et des aidants sur la suppression 

des sous-types de "schizophrénie" qu'étaient "F20.1 Schizophrénie hébéphrénique" (prédominance de 

"symptômes négatifs") & "F20.2 Schizophrénie catatonique" (prédominance de "troubles 

psychomoteurs"). Nous avons ainsi fait le choix de traiter les symptômes de ces 2 sous-types de la 

même manière que ceux du troisième sous-type "F20.0 Schizophrénie paranoïde", maintenant disparu. 

 Caractéristiques essentielles Caractéristiques supplémentaires: Sous-types 

1. Idées délirantes persistantes 

2. Hallucinations persistantes 

4. Pensée désorganisée  

3. Idée dôinfluence, de passivité,  ou de contrôle 

5. Symptômes négatifs 

       

 

 

 

6. Comportement grossièrement désorganisé  

7. Troubles psychomoteurs 

     

 

 

 

 

 

 

 

 

émoussement affectif 

alogie ou pauvreté du discours 

aboulie 

retrait social 

anhédonie 

 

impatience ou agitation catatonique 

maintien des postures 

flexibilité cireuse 

négativisme 

mutisme 

stupeur  
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Par manque de temps, lôanalyse des caractéristiques supplémentaires nôest pas présentée dans ce 

document  

 

5.1.3. Questions  

La même série de question était posée à propos de chaque caractéristique. 

Quelques questions supplémentaires étaient spécifiques aux usagers. 

 

Question sur les caractéristiques essentielles (C.E.) 

Usagers Aidants 

1. Est-ce que vous comprenez le groupe de mots 

«  C.E . » ?  

Si non 

Ǐ Aucun mot nôest compréhensible 

Ǐ Tous les mots sont compréhensibles, mais pas le 

groupe de mots 

Ǐ Certains mots sont compréhensibles, dôautres non     

Lesquels 

1. Est-ce que vous comprenez le groupe de mots 

«  C.E . » ?  

Si non 

Ǐ Aucun mot nôest compréhensible 

Ǐ Tous les mots sont compréhensibles, mais pas le 

groupe de mots 

Ǐ Certains mots sont compréhensibles, dôautres non     

Lesquels 

2. Ce groupe de mots « C.E. », quôest-ce quôil évoque 

pour vous ?  

Quelque chose é 

Ã de positif ?  

Ã de négatif ? 

Ã ni lôun ni lôautre 

Pour toutes les réponses : Pourquoi ? 

 

2. Ce groupe de mots « C.E. »,  quôest-ce quôil évoque 

pour vous ?  

Quelque chose é 

Ã de positif ?  

Ã de négatif ? 

Ã ni lôun ni lôautre 

Pour toutes les réponses : Pourquoi ? 

 

Ce groupe de mots « C.E . » correspond-il  à une 

expérience que vous avez déjà vécue ? 

 

Si oui, 

Utiliseriez-vous ce groupe de mots pour décrire ce que 

vous avez vécu ? 

Ã Oui 

Ã Non 

 

Comment nommeriez-vous autrement «C.E. »  

Si reformulation : pourquoi ? 

Ã Terme(s) plus compréhensible(s) 

Ã Terme(s) qui correspond(ent) dôavantage à 

lôexp®rience vécue, actuelle ou passée 

Ã Terme(s) plus positif(s)  

Ã Autre  

Comment nommeriez-vous autrement  «C.E. »  

Si reformulation : pourquoi ? 

Ã Terme(s) plus compréhensible(s) 

Ã Terme(s) qui correspond(ent) dôavantage à 

lôexp®rience vécue, actuelle ou passée 

Ã Terme(s) plus positif(s)  

Ã Autre 

 

5.1.4.. Pour les usagers seulement 

 Questions sur la possibilité de contacter leur aidant (voir  p. 47) 
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5.1.5.  Dernière question,  posée aux usagers et aux aidants: Commentaires libres 

 

Le questionnaire est à présent terminé.  

Avez-vous des commentaires à faire sur le questionnaire ou souhaitez-vous ajouter des éléments par rapport au 

thème que nous venons dôaborder ? 
 

Lôanalyse de contenu sôest basée sur les catégories suivantes:  

1. Commentaires sur lô®tude 

1.1.  Questionnaire 

1.2.  Objectifs et utilité de lô®tude 

2. Référence aux usagers en tant que personnes ayant des troubles de santé de santé mentale  

3. Référence au diagnostic 

4. Autre (par exemple, commentaires sur le prix des traitements ou sur les aidants, suggestions) 

 

 

Nombre de commentaires (certains peuvent inclure différents aspects) 

 

 Episode Dépressif Schizophrénie 

 Usagers Aidants Usagers Aidants 

Etude 

1. questionnaire 

2. objectifs et utilité 

(y compris les propositions) 

Total 

 

23 

23 

 

46 

 

 28 

14 

 

42 

 

36 

16 

 

52 

 

17 

21 

 

38 

Soi-même: usager ou aidant 11 18 6 4 

Diagnostic 15 11 7 45 

Autre 

1. Soins médicaux 

2. Autre 

  

2 

4 

 

6 

4 

 

0 

8 

 

13 

1 

     

Total 81 81 73 101 

 

Commentaires:  

1. Episode dépressif: Une proportion équivalente dôusagers et dôaidants (environ la moitié) parlent  

de lô®tude et, moins fréquemment, commentent le diagnostic. 

2. Schizophrénie : tandis que plus de la moitié des commentaires des usagers se rapportent à  



 
Participation des usagers et des aidants à la relecture de la classification des troubles mentaux et du comportement (CIM 11)  

Etude princeps sur deux troubles : ƭΩŞǇƛǎƻŘŜ dépressif et la schizophrénie. 
 

 

50 
 

lô®tude (71%), ceux des aidants concernent souvent le diagnostic (44% vs. 9.6% pour les usagers). 

Côest la raison pour laquelle une attention particulière a été portée aux commentaires des aidants sur la 

schizophrénie. 

Commentaires libres ï Usagers 

1. Episode dépressif (n= 42) 

 

Etude - Questionnaire 

Les commentaires négatifs (environ 50%) visent la longueur, lôaspect répétitif , et lôabsence de 

certaines caractéristiques comme la bipolarité ou la tendance à pleurer; les commentaires positifs 

soulignent que les termes et les expressions utilisés illustrent bien la dépression. 

 

Etude - Objectifs 

La plupart des commentaires sont positifs (87%),  par exemple ñcôest une bonne recherche,  quelque 

chose qui pourrait contribuer dans le futur à rendre tout cela plus compr®hensibleò (Italie) ou « Merci 

de môavoir interrogé sur nos troubles » (Madagascar). 

 

Commentaires sur le diagnostic: principalement à propos des difficultés de diagnostic et de la 

nécessité dôavoir plus dôinformations. 

 

Commentaires sur les usagers, par exemple à propos de lôespoir de guérison ou de la reformulation 

des symptômes. 

 

2. Schizophrénie 

 

Etude -  Questionnaire 

La plupart des commentaires sont négatifs: longueur du questionnaire, aspect répétitif, trop de mots 

incompréhensibles. 

 

Etude ï Objectifs 

Les commentaires sont moins fréquents mais essentiellement positifs (94 %), par exemple ñ côest une 

recherche très adéquate », « recherche intéressante du point de vue scientifique ò ou, plus 

simplement, ñmerci pour cette ®tudeò.  

 

Seulement 10 commentaires concernent le diagnostic (par ex.,   ñcôest une maladie graveò),  ou les 

usagers (par ex., les traitements). 
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Commentaires libres ï Aidants 

1. Episode Dépressif 

 

Etude - Questionnaire 

La moitié des commentaires sont négatifs: répétition, manque de clarté, caractère abstrait et (n = 1) 

absence de certaines caractéristiques (pleurer). 

Un aidant Mexicain suggère quôil aurait été intéressant dôintroduire quelque chose de positif dans le 

questionnaire pour mesurer lôauthenticit® des réponses. 

Les commentaires positifs soulignent la clarté et la simplicité 

 

Etude - Objectifs 

 Un faible nombre dôaidants commentent les objectifs; Cependant, deux commentaires négatifs 

attirent lôattention (Mauritanie) 

 « ce thème ne concerne que vous les médecins, je ne peux rien rajouter » ; « Ce questionnaire est 

utile pour le médecin traitant » 

 

Diagnostic 

La majorité des commentaires concernent le manque dôinformation. 

Très peu dôaidants mentionnent la stigmatisation ( n = 2):ò légendes urbainesò (France), « la plupart 

des gens  stigmatisent. Il  faut changer la terminologie pour éviter les stigmates dans la tête du 

patient, la famille, les agents de santé  et lôenvironnement social » (Italie) 

 

Soignants 

Principalement :  manque dôaide, besoin de contact avec les professionnels de santé . 

 

Soins 

Principalement : manque de services de soin 

 

2. Schizophrénie 

Etude - Questionnaire 

La plupart des commentaires sont négatifs (86%): longueur du questionnaire, nombre dôoptions de 

réponse (parfois jugé insuffisant), ou inopportun de demander des évaluations sur la maladie. 

Les commentaires positifs soulignent que le questionnaire était complet et utile. 
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Etude ï Objectifs 

Les commentaires sont moins fréquents mais majoritairement positifs (94 %): utile pour leurs 

connaissances, contents dô°tre interrogés. 

Certains commentaires négatifs méritent quôon sôy arrête, par exemple : 

« Le questionnaire n'est fait que de termes médicaux. Ceux-ci ne sont pas compréhensibles par la 

majorité de la population. L'enquête n'est basée que sur une compréhension lexicale, mais il   nôy a 

pas que ça qui devrait être traité. On ne parle pas des différents concepts psychologiquesò (France) ï 

ñToute la liste de symptômes est offensante, dégradante, clinique et évaluative. Cela reflète une 

perspective  périmée sans aucun changement. Lôidée de rétablissement nôapparait pas » (Hongrie) 

 

Diagnostic 

Voir ci-dessous 

 

Soins médicaux 

Coût des médicaments (Lituanie, Madagascar), peur dôun excès de médication:ò Je ne pense pas 

quôune médication excessive ou une hospitalisation fassent beaucoup de bien » (Lituanie), manque 

dôaide de la part de lô®tat et manque de services hospitaliers (Lituanie, Madagascar) 

 

Aidants- Schizophrénie: Commentaires sur le diagnostic 

Verbatim 

 

Algérie 

Changer le nom de la maladie 

 

France 

Il  faudrait quantifier la maladie en "léger, moyen, fort". C'est une maladie très troublante et 

longue à soigner. Le regard extérieur est violent par rapport à la schizophrénie et l'influence négative 

des médias par rapport aux faits divers. 

Il  faudrait inventer un autre terme que le mot schizophrénie car c'est une étiquette négative. 

Ça renvoie à la folie et à la violence. D'ailleurs qui a inventé ce mot? 

Quand les psychiatres envoient des lettres, mettre des mots simples. « Schizophrénie. », c'est 

comme si il  était dangereux Je ne le dis même pas à la maison" 

Quand on vous l'apprend, c'est un choc, c'est pire que quand on vous parle d'un cancer. 
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Lituanie  

*ȭÁÉ été heureux de participer à cette étude, parce que ÊȭÁÉ pu exprimer Ìȭopinion que jȭÁÉ 

forgée pendant une décennie. ,ȭïÔÕÄÅ catégorielle des symptômes ne fait  pas sens et ÎȭÁ pas de 

fondement scientifique. Comme Nicolas Rose, sociologue impliqué dans les travaux préparatoires 

du DSM V, ÌȭÁ écrit : « La liste des biomarqueurs annoncés il  y a 20 ans est encore incomplète dans le 

DSM V ». #ȭÅÓÔ surtout Ìȭindustrie pharmaceutique qui a besoin de systèmes catégoriels, ÐÕÉÓÑÕȭelle 

prétend fournir  des traitements pour chaque diagnostic. Plutôt que les systèmes du DSM ou de la 

CIM, ÌȭÕÔÉÌÉÓÁÔÉÏÎ de ce que Van Os appelle « Evaluation momentanée » serait plus judicieuse.  La 

reformulation de la liste des symptômes de la CIM ÎȭÅÓÔ pas le problème majeur, en ce sens que 

ÌȭÅÎÓÅÍÂÌÅ est mauvais et même nuisible. De plus, dans la CIM, les troubles mentaux figurent au 

même titre  que des maladies somatiques  clairement définissables et cotables, comme des maladies 

du pancréas. Les troubles mentaux ne peuvent pas être considérés comme des maladies, dans la 

mesure où on ne peut rien dire de leurs causes ou de leur évolution, et ÑÕȭÉÌÓ  ne peuvent pas être 

clairement différenciés de ce que ÌȭÏÎ appelle des états normaux. Le diagnostic de schizophrénie est 

le moins valide dans de DSM ou la CIM. Dans le cas célèbre de ÌȭAfro-Américain Simon, selon la CIM 

il  avait eu une expérience religieuse, alors que, selon le DSM, il  aurait  été diagnostiqué comme 

ayant une forme de schizophrénie. Je trouve remarquable que, non seulement Jim  Van Os, mais 

aussi un chercheur de Ìȭ!ÃÁÄïÍÉÅ des Sciences Hongroises, Szabolcs Kéri, expliquent de moins en 

moins les psychoses par des facteurs génétiques, et nous devrions plutôt parler de « épigénétique ». 

De ce point de vue, le  fait  que le risque de psychose est plus élevé chez les migrants, est assez 

révélateur. Cela montre que ÃȭÅÓÔ ȰÉÍÐÒÉÍïȱ dans les gênes via des événements traumatiques. 

Plusieurs études ont montré que le fait  ÄȭÁÔÔÒÉÂÕÅÒ la psychose à des causes génétiques augmente 

les  préjugés. Pour en revenir au côté nocif des diagnostics, Marius Romme, le fondateur du 

mouvement « Hearing voices » dit, dans son livre Ȱ6ÉÖÒÅ avec des ÖÏÉØȱ, que les psychiatres  eux-

mêmes ont reçu une éducation pathologisante. Il  est important de toujours pouvoir ÓȭïÖÁÌÕÅÒȢ  Je 

voudrais souligner que les comportements extrêmes ne sont pas intentionnels et ne sont pas liés au 

fait  de vouloir blesser, mais la personne veut protéger et se sauver elle-même ou une autre 

personne.  Ce ne sont pas des pensées désorganisées mais un éventail de pensées différentes, 

spécifiques. 

 

Inde  

Cette maladie devrait avoir un nom plus facile, dont on se souvienne mieux et ÑÕȭÏÎ 

comprenne mieux. 

Malgré moi, le mot ñschizophrénieò est devenu compréhensible 
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Italie  (parfois reformulé) 

Je perçois la schizophrénie comme un déficit émotionnel. 

Jôaimerais avoir une définition biologique, avoir une révélation  de sorte à avoir des objectifs 

précis sur lesquels agir ; sinon, côest une situation assez difficile, dans laquelle lôEtat-Providence 

semble reculer devant lôorganisation de réseaux de soutien qui ne soient pas informels 

Il  faut comprendre quôil y a des degrés, des choses plus ou moins légères ou lourdes. 

 

Liban  

Je pense que sôinspirer  du monde du handicap et de lôIFCD (Classification Internationale des 

Troubles Fonctionnels) serait utile,  avec une attention particulière au diagnostic qui doit fonctionner 

pour la thérapie et le pronostic.  

Jôesp¯re que cet entretien servira à changer lôid®e que lôon se fait de la maladie. 

 

Madagascar 

Côest une maladie comme toutes les autres ; alors il  faudrait que la société ne discrimine pas 

les personnes atteintes de cette maladie. 

On devrait faire connaître cette maladie à la communauté. 

Les malades mentaux ont besoin de compréhension, on ne devrait pas les blesser aussi bien 

par les mots que par les gestes car ceci va aggraver leur perturbation mentale. 

 

Mexique 

Pour certaines personnes, le mot ñschizophrénieò parait terrible, elles ne peuvent pas 

lôentendre. Chez une personne  sans traitement, la schizophrénie peut conduire à des actes de folie. 

Jôaimerais quôil y ait plus de groupes de socialisation, parce  que les gens souffrant de 

troubles schizophréniques ne sont pas acceptés 

 

Maroc  

Tu ne m'as pas posé des questions sur la persécution dont je souffre avec mon fils   

Maladie grave et la compréhension du malade est difficile, sans issue car pas de travail ni 

d'études avec cette maladie  
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TABLE  DES MATIERES  

 

Bases de données et analyses 

 

Épisode dépressif 

Usagers 

Population 

Caractéristiques essentielles: pourcentage de compréhension, valence et analyse des jugements 

évaluatifs, pourcentage de reformulations et analyse des reformulations 

 

Aidants  

Population 

Caractéristiques essentielles: pourcentage de compréhension, valence   et analyse des 

jugements évaluatifs, pourcentage de reformulations et analyse des reformulations 

 

Langage et communication autour du diagnostic dô®pisode dépressif 

Usagers et Aidants:  

Pourcentage de compréhension, valence, reformulations 

Analyse des jugements évaluatifs et des reformulations 

Usagers et Aidants:  

Communication avec la famille et les amis  

Professionnels de santé 

Communication avec les usagers 

Suggestions de reformulation 

Langage quotidien 

 

 

Schizophrénie 

Usagers 

Population 

Caractéristiques essentielles: pourcentage de compréhension, valence et analyse des jugements 

évaluatifs, pourcentage de reformulations et analyse des reformulations 
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Aidants  

Population 

Caractéristiques essentielles: pourcentage de compréhension, valence et analyse des jugements 

évaluatifs, pourcentage de reformulations et analyse des reformulations 

 

Langage et communication autour du diagnostic de schizophrénie 

Usagers et Aidants:  

Pourcentage de compréhension, valence, reformulations 

Analyse des jugements évaluatifs et des reformulations 

Usagers et Aidants:  

Communication avec la famille et les amis  

Professionnels de santé 

Communication avec les usagers 

Suggestions de reformulation 

Langage quotidien 
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1. BASE DE DONNEES ET ANALYSES 

 

Comme mentionné dans la première partie du rapport, certains pays ont eu des difficultés à obtenir 

lôaccord des instances compétentes en matière éthique et/ou à inclure le nombre attendu de participants 

(au moins 15 pour chacun des groupes) 

Les analyses présentées dans ce rapport concernent les pays ayant atteint cet objectif. 

 

 
 Episode Dépressif Schizophrénie 

 Usagers Aidants Usagers  Aidants 

Algérie 15 15 15 15 

Canada   19  

France 38 20 32 32 

Grèce 15 15 15 15 

Hongrie 15 16 15 15 

Inde 33 24 29 33 

Italie 27 20 17 15 

Liban 15 15 15 15 

Lituanie 15 15 15 15 

Madagascar 30 28 31 32 

Mauritanie 15 15 15 15 

Mexique 15 15 15 15 

Maroc 15 15 15 18 

Espagne 15 15 15 15 

Total 263 228 248 250 

 

Notes:  
1. Dans tout le document, lôordre de présentation des pays correspond à lôordre alphabétique Anglais. 

2. Lôanalyse des jugements évaluatifs et des reformulations inclut les groupes incomplets  
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ANALYSES   

 

Les résultats sont présentés séparément pour chaque diagnostic (épisode dépressif vs. schizophrénie) 

et chacun des groupes (usagers vs. aidants), en respectant la structure du questionnaire (voir 

paragraphe 5.1).  

Ils sont présentés séparément pour chacun des pays, puis agrégés sur lôensemble 

 

Caractéristiques essentielles  

Les analyses ont pour objectif de répondre aux trois questions majeures de lô®tude 

1. Compréhension: pourcentage de participants disant quôils comprennent lôexpression ou le mot. 

2. Valence: pourcentage de participants associant lôexpression ou le mot avec quelque chose de 

négatif, positif, ou ni négatif ni positif
11

 

3. Reformulation : pourcentage de participants suggérant une reformulation  

Pour chaque variable, un test binomial ou un Khi 
2
 permet de déterminer sôil y a ou non une majorité  

ou une minorité, statistique. 

Ces analyses quantitatives sont suivies dôune analyse qualitative des justifications des jugements 

évaluatifs et des reformulations. 

 Remarque : Les analyses qualitatives présentées dans ce rapport préliminaire ont pour but dôillustrer 

la diversité des réponses et dôen extraire les principales tendances.  

Les reformulations proposées par les usagers sont répertoriées en fonction du fait quôils disent ou non 

avoir vécu le symptôme. 

 

A propos des diagnostics 

Les analyses concernent les mêmes questions (à lôexception de lôexp®rience vécue des usagers)  et 

lôanalyse des réponses aux questions ouvertes. 

Les reformulations seront associées : 

1. Aux questions portant sur la communication   

Pour les usagers: Vous arrive-t-il de parler de votre santé mentale avec votre entourage   

Si oui, Quel est le terme (ou les termes) que vous employez le plus souvent pour en parler ? 

Pour les aidants: Vous arrive-t-il de parler de la santé mentale de votre proche avec lui ?  

2. Réponses de professionnels de santé à trois questions 

Donnez-vous le diagnostic? Sous quelles conditions? En quels termes?  

Pensez-vous quôil conviendrait de renommer le diagnostic? Si oui, en quels termes? 

En quels termes lôhomme de la rue parle du diagnostic et des personnes souffrant de ces troubles?  

                                                 
11

 Certains participants ont dit ñ ̈la fois négatif et positif ». Leur réponse a été codée « ni négatif ni positif » 
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ÉPISODE DÉPRESSIF 

 

 

Usagers 

Population 

Caractéristiques essentielles: pourcentage de compréhension, valence et analyse des jugements 

évaluatifs, pourcentage de reformulations et analyse des reformulations 

 

Aidants  

Population 

Caractéristiques essentielles: pourcentage de compréhension, valence   et analyse des 

jugements évaluatifs, pourcentage de reformulations et analyse des reformulations 

 

Langage et communication autour du diagnostic dô®pisode dépressif 

Usagers et Aidants:  

Pourcentage de compréhension, valence, reformulations 

Analyse des jugements évaluatifs et des reformulations 

Usagers et Aidants:  

Communication avec la famille et les amis  

Professionnels de santé 

Communication avec les usagers 

Suggestions de reformulation 

Langage quotidien 
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USAGERS 

 

1. POPULATION  

Remarque préliminaire  

Dans de nombreux pays, certains participants nôont pas répondu à toutes les questions. Côest pourquoi 

la taille des échantillons peut varier dôune question à lôautre. 

 

1.  Données sociodémographiques 

 

Sexe 

La proportion de femmes (69 %) est cohérente avec les statistiques de lôOMS et ne dépend pas du pays 

 

Age et niveau dô®ducation (âge de fin  dô®tudes) 

 M ( ů) 

Pays n Age n Fin dô®tudes 

Algérie 15 57,4 (3,23) 15 19,8 (1,36) 

France 38 54,32 (2,03) 38 19,16 (0,86) 

Grèce 15 53,73 (3,23) 15 22,67 (1,36) 

Hongrie 15 45,87 (3,23) 14 22,9 (1,48) 

Inde 33 34 (2,17) 19 16,23 (1,21) 

Italie 27 46,26 (2,41) 23  20,17 (1,11) 

Liban 15 53,53 (3,23) 14  19,64 (1,41) 

Lituanie 15 40,8 (3,23) 14 25,57 (1,41) 

Madagascar 30 35,97 (2,28) 29  19,9 (0,98) 

Mauritanie 14 35,07 (3,34) 10  22,1 (1,67) 

Mexique 15 40,2 (3,23) 10  22,1 (1,67) 

Maroc 15 38,2 (3,23) 12  19,42 (1,53) 

Espagne 15 51,6 (3,23) 15 (1,36) 

     

  F(1,12) = 9,41 

p < .001 

 F(1,12) = 3,39 

p < .001 

 

Note : M = moyenne ;  ( ů) = écart-type 
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Commentaires 

1. Lôanalyse de lô©ge montre quôil y a deux groupes: un plus âgé (Algérie, France, Grèce, 

Liban et Espagne) et un plus jeune (les autres pays). 

2. Les données font apparaitre un  niveau dô®tudes relativement élevé. Seuls deux pays 

mentionnent que certains usagers ne sont jamais allés à lô®cole : la Mauritanie (1) et le 

Mexique (4). Il  est diff icile dôexpliquer en ces termes lô®cart entre le nombre dôinclusions 

et le  nombre de réponses (particulièrement en Inde). Cependant, les données suggèrent un 

niveau dô®tude plutôt bas en Inde. 

Emploi (oui vs Non), statut marital  (célibataire vs. Non), enfants (Non vs. oui), mode vie (seul vs. 

Non)   

La proportion de personnes ayant un emploi (M = 45,8 %) ne dépend pas du pays. 

 

Statut marital  (célibataire) et enfants (non)  

 Pourcentages 

Pays n Statut marital 

Célibataire 

Mode de vie 

Seul 

Enfant 

Non 

Algérie 15 13 14 27 

France 38 24 37 18 

Grèce 15 40 33 53 

Hongrie 15 60 47 67 

Inde 33 21 3 36 

Italie 27 52 22 52 

Liban 15 7 7 13 

Lituanie 15 27 20 40 

Madagascar 30 33 7 37 

Mauritanie 14 33 4 47 

Mexique 15 60 13 47 

Maroc 15 40 20 47 

Espagne 14 13 7 13 

     

  F(1,12) = 2,81 

p < .01 

F(1,12) = 2,86 

p < .01 

F(1,12) = 2,41 

p < .01 

 




