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« Mental illness is a family affair. This may be particularly true in 

personality disorders (PDs) because of the interpersonal nature of 

their characteristics. Family members are perhaps the most affected 

and, in turn, are the people most likely to affect the individual with the 

disorder. » 

Hoffman, Fruzzetti and Buteau 

 

 

 

 

 

 

« Tout l’art de la psychothérapie consiste à nouer une alliance autour 

d’une danse tout en essayant par ailleurs d’éviter les pas qui 

mèneraient aux mêmes figures ; et je crois que c’est aussi l’art du 

dialogue. » 

Mony Elkaim
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INTRODUCTION  

Le trouble de personnalité borderline (TPB) est une pathologie psychiatrique fréquente et 

invalidante touchant 1 à 2 % de la population générale, 10% des patients suivis en ambulatoire 

et 20% des patients hospitalisés en psychiatrie (1). Il se caractérise par une instabilité 

relationnelle, affective et identitaire, une impulsivité marquée et un risque suicidaire majeur 

(2). Le taux de mortalité est élevé avec environ 10% de suicides aboutis, soit près de 50% de 

plus que la population générale, et environ 85% des patients avec un TPB ont déjà réalisé au 

moins une tentative de suicide (1). L’étiologie du TPB repose sur un modèle bio-social basé 

sur une interaction entre une vulnérabilité biologique et un environnement développemental 

invalidant qui contribue à une dysrégulation émotionnelle, comportementale et cognitive (3,4). 

Malgré la sévérité du TPB, l’évolution est favorable, atteignant un seuil de rémission de la 

symptomatologie aiguë de 99% des patients après 16 ans de suivi (5,6). Les traitements  

médicamenteux ont peu voire pas d’efficacité hormis pour les symptômes aigus ou les 

comorbidités associées (7). Le traitement de référence repose sur une psychothérapie 

spécifique dont la Thérapie Comportementale Dialectique (TCD), la thérapie des schémas, la 

Thérapie Focalisée sur le Transfert (TFP) ou la Thérapie Basée sur la Mentalisation (TBM) (8). 

Néanmoins, l’accès à ces soins spécialisés et structurés reste limité en France en raison du 

nombre restreint de soignants formés et exige des investissements en termes de temps et de 

coût pour les patients (9).  

Le TPB étant avant tout une pathologie de la relation, il existe une interdépendance étroite entre 

les dysfonctionnements du système familial et le maintien des symptômes du TPB. Les aidants 

ressentent fréquemment un lourd fardeau émotionnel qui affecte leur santé mentale et la 

dynamique familiale dans son ensemble (10). De nombreuses études qualitatives décrivent un 

entourage souffrant non seulement des conséquences directes des symptômes du TPB, tels que 

le « chaos » relationnel, un sentiment de désespoir, de honte et de culpabilité et/ou des 

difficultés financières, mais également de la stigmatisation qui l’accompagne (11,12). Ils se 

sentent souvent délaissés par le système de soin ce qui contribue à renforcer leur sentiment 

d’isolement. Les relations interpersonnelles avec le patient sont instables et assimilées à une 

vie « sur la pointe des pieds pour éviter que le volcan entre en éruption », phénomène qui 

semble être spécifiquement lié à la symptomatologie du TPB d’après Ekdahl et al. Les aidants 

sont constamment inquiets d’une mise en danger du patient et se sentent démunis face à ces 

situations (13).  
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Dans l’approche systémique de Palo Alto, l’individu ne peut être compris isolément, il est 

toujours intégré à un système d’interactions plus vaste qui influence ses choix, ses 

comportements et le maintien des troubles psychiques (14). Cette perspective implique 

l’inclusion et le soutien des aidants pour qu’ils puissent efficacement accompagner le patient 

dans son parcours de soin. Dans cette continuité, les interventions psychoéducatives destinées 

aux aidants se définissent comme « une intervention didactique et thérapeutique qui vise à 

délivrer de l’information sur les différents aspects d’un trouble psychiatrique et à promouvoir 

les capacités pour y faire face et à améliorer la qualité de vie » (15). Ce type d’intervention est 

reconnue et couramment utilisée notamment pour le trouble schizophrénique (16).  Comme l’a 

démontré Guillén et al. (17), le TPB présente des caractéristiques spécifiques nécessitant des 

interventions adaptées aux besoins particuliers des aidants. Parmi ces approches spécialisées, 

le Good Psychiatric Management (GPM), élaboré par Gunderson et Paris, propose une prise en 

charge pragmatique et accessible aux psychiatres non spécialisés intégrant les facteurs 

communs aux différents modèles thérapeutiques basés sur les preuves (TCD, TFP, TBM). Le 

GPM vise à fournir des soins « suffisamment bons » en mettant l’accent sur une restitution 

claire du diagnostic, une psychoéducation reposant sur le modèle de l’hypersensibilité 

interpersonnelle, des objectifs fixés dans le temps et une posture pro-active pour gérer les 

symptômes notamment les comportements suicidaires dans la vie de tous les jours (18). Ce 

modèle encourage la responsabilisation et l’engagement des patients tout en incluant 

systématiquement les aidants à travers des groupes entre pairs ou des interventions 

psychoéducatives (19,20).  

Dans la lignée des recommandations proposées par le GPM, plusieurs programmes 

psychoéducatifs structurés ont été développés tels que « Staying Connected », un programme 

sur 10 semaines centré sur un modèle relationnel, « MBT-Family and Carers Training and 

Support », un programme de 5 semaines basé sur la TBM, ainsi que « Making Sense of BPD » 

qui propose 3 séances fondées sur la thérapie analytique cognitive (21). Le programme 

« Connexion Familiale » propose, quant à lui, des sessions hebdomadaires de 12 semaines 

dirigées avec des pairs et basées sur la TCD. Ce dernier programme offre aux aidants des outils 

de compréhension, de meilleures stratégies adaptatives en permettant une réduction 

significative du fardeau subjectif ressenti et améliorant leur état dépressif réactionnel (22–24). 

Cependant, ces programmes sont peu nombreux et peu structurés avec le réseau de soin 

psychiatrique sur le territoire français. Ils sont rapidement saturés et requièrent des ressources 

spécifiques en termes de formation et de financement (22).   



5 
 

Un des enjeux de la prise en charge du TPB réside dans l’intégration active et efficace des 

aidants au sein du parcours de soins du patient en appliquant les principes recommandés par le 

GPM et en l’absence d’un accès facile aux programmes structurés et d’un parcours de soin 

complexe du patient. A cet égard, l’unité UF3 de psychiatrie du CHU de Toulouse propose un 

entretien systémique unique à visée d’annonce diagnostique et de psychoéducation (ESP) basé 

sur les principes du GPM au décours d’une hospitalisation. Cette intervention réunit le patient, 

l’aidant, une psychologue formée en thérapies systémiques et un médecin spécialisé en TPB. 

L’ESP est planifié à l’avance, avec le patient hospitalisé, durant lequel l’annonce diagnostique 

est réalisée. Il intègre ce que le patient et la famille amènent comme narration pour illustrer la 

psychoéducation sur les symptômes, l’origine et le pronostic du TPB. Une description des 

options thérapeutiques proposés au patient est également fournie ainsi que des informations sur 

le rôle de l’aidant tout en précisant la disponibilité du service en cas de besoin.  

Notre recherche s’est intéressée à décrire l’expérience que les aidants font de l’ESP, comme 

premier accès au diagnostic et à une psychoéducation autour du TPB. A travers cette étude 

qualitative, nous nous intéresserons notamment à l'impact de l’ESP sur les représentations des 

aidants vis-à-vis des symptômes du patient, sur les représentations du rôle des aidants dans la 

gestion de ces symptômes et sur les éventuels changements dans la dynamique relationnelle 

entre patient et aidant. 
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MATÉRIEL ET MÉTHODES 

1. Design de l’étude  

Nous avons mené une étude qualitative basée sur une analyse thématique réflexive à partir 

d’entretiens semi-structurés. Cette étude monocentrique a été réalisée au CHU de Toulouse, 

dans l’unité UF3 en psychiatrie, où tous les participants ont été recrutés. 

2. Population de l’étude  

Le cadre de soin du service psychiatrique de l’UF3 implique systématiquement la proposition 

d’un ESP aux aidants d’un patient hospitalisé et récemment diagnostiqué pour un TPB, 

indépendamment de cette recherche. Nous avons choisi une stratégie d’échantillonnage 

raisonnée, courante en recherche qualitative (25). La chercheuse LH et un des co-auteurs (BN) 

ont bénéficié d’une formation à la recherche qualitative. 

Ainsi l’étude a été proposée à un aidant désigné par le patient et ayant accepté de participer à 

l’ESP. Cet entretien était mené par un des médecins du service et non par la chercheuse (LH). 

Après un délai de réflexion, les participants étaient contactés par un appel téléphonique de la 

chercheuse (LH) pour confirmer leur participation à l’entretien de recherche, qui se déroulait 

au plus tard une semaine après l’ESP.  

Les participants devaient être âgés de 18 ans ou plus, avoir un proche hospitalisé à l’UF3 

diagnostiqué pour un TPB comme défini par les critères du DSM-5 par un médecin psychiatre 

de l’unité d’hospitalisation spécialisée, être choisi par le patient hospitalisé et avoir participé à 

un ESP sur le TPB. Les participants étant sous mesure de protection par sauvegarde de justice, 

tutelle ou curatelle étaient exclus de l’étude.  

3. Recueil des données  

Les données ont été collectées à l’aide d’entretiens individuels semi-structurés, d’une durée 

moyenne de 54 min, qui se sont déroulés en face à face au sein du service de psychiatrie de 

l’UF3, menés par la chercheuse (LH) de janvier à juillet 2024. Les entretiens étaient enregistrés 

à l’aide d’un dictaphone et menés par un guide d’entretien semi-structuré conçu en amont et 
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ajusté au cours de l’étude (25). Ce guide d’entretien a été élaboré par LH et validé par deux co-

auteurs (GG et BN). La version finale du guide est présentée dans le Tableau 1. 

Tableau 1. Guide final d’entretien semi-structuré.  

Domaines explorés  Questions 

 

Expérience avant l’entretien 

 

Avant de parler de l’entretien, pouvez-vous me parler de votre 

expérience auprès de votre proche ayant un TPB ? 

 

Effet perçu de l’entretien Que vous a apporté cet entretien ? 

Depuis l’entretien réalisé, que comprenez-vous aujourd’hui de 

ce que vit votre proche ? 

Attribution de l’effet  

de la psychoéducation 

Quels sont les changements que vous avez constaté dans la 

relation avec votre proche ? 

Pour vous, quels sont les éléments ayant conduit à ces différents 

changements ? 

 Suite à cet entretien, comment imaginez-vous votre place dans 

l’accompagnement de votre proche ? 

Les attentes  Quels sont vos besoins en tant qu’entourage ?   

Comment aimeriez-vous être accompagné en tant 

qu’entourage ? 

Axe d’amélioration Quelles améliorations imaginez-vous dans l’entretien réalisé ? 

Le corpus des données a été constitué en réalisant une retranscription intégrale des 

enregistrements audio en saisissant les nuances expressives des discours, sous forme d’un texte 

anonymisé. 

La saturation théorique des données, c’est-à-dire lorsqu’une redondance des thèmes est repérée 

lors du codage, constitue un critère de validité largement utilisé en recherche qualitative. 

Cependant cette méthode montre ses limites dans le cadre de l’analyse thématique réflexive 

qui est un processus actif du chercheur où les codes ne sont jamais figés et où le codage vise à 

approfondir l’interprétation des données en explorant les significations implicites, au-delà du 

contenu explicite, se rapprochant davantage au concept de suffisance théorique (26,27).  
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Bien que nous ayons atteint un certain degré de redondance des données, nous n'avons pas 

atteint la saturation des données en raison d’un recrutement insuffisant. Nous avons suspendu 

l’analyse lorsque nous avons estimé avoir atteint une « suffisance théorique » permettant de 

fournir un cadre explicatif suffisant du phénomène étudié. Nous prévoyons de prolonger l’étude 

afin d’élargir le recrutement de participants et d’enrichir les thèmes explorés.  

4. Analyse  

Cette étude repose sur une approche par analyse thématique réflexive, visant à identifier, 

analyser, organiser et décrire les thèmes issus des données collectées pour offrir une 

compréhension détaillée d’un phénomène complexe (28,29). 

En parallèle de l’analyse, comme prévu dans la méthodologie, nous nous sommes engagés dans 

un processus itératif de réflexivité tout au long de l’étude, c’est-à-dire en identifiant nos idées 

préconçues sur la psychoéducation des proches d’un patient ayant un TPB et nos biais 

personnels pouvant influencer la recherche afin d’éviter que nos résultats soient la confirmation 

de nos croyances (30).  

L’analyse s’est déroulée en plusieurs étapes décrites ci-dessous et est illustrée dans la figure 1. 

(31,32). Tout d’abord, nous nous sommes familiarisés avec les données en retranscrivant mot 

à mot les entretiens et en les relisant plusieurs fois ce qui nous a permis de nous immerger dans 

le contenu et de saisir toute sa profondeur. La chercheuse LH a ensuite généré des codes 

initiaux, qui sont des descriptions courtes, en conservant le sens apparent du propos lié au 

phénomène étudié. Chaque verbatim des entretiens a été codé intégralement, l’un après l’autre, 

à l’aide du logiciel NViVo 12 Plus (12.6.1.970). A partir des données codées, nous avons 

généré des thèmes initiaux que nous avons regroupés voire hiérarchisés selon leur point de 

convergence, d’opposition ou de récurrence. Ces différents thèmes ont été développés et 

réexaminés pour s’assurer de leur cohérence avec les codes. La thématisation est un processus 

récursif, impliquant de passer d’une étape à une autre autant que nécessaire, permettant une 

analyse fine du contenu. Nous avons affiné, défini et nommé les thèmes finaux et les sous-

thèmes afin de développer un modèle explicatif à travers un arbre thématique lors d’une session 

dédiée avec les co-auteurs (GG et BN). L’ensemble de l’analyse a bénéficié d’une triangulation 

par confrontation des résultats avec les co-auteurs (GG et BN) pour assurer la rigueur de 

l’analyse. Les critères méthodologiques ont été vérifiés rétrospectivement selon la liste de 

contrôle COREQ (Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research) (33).  
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Figure 1 : Les six étapes de l'analyse thématique. Using thematic analysis in psychology. Braun & Clarke. (2006) 

5. Critères d’éthique  

La recherche est conforme à la réglementation générale de la protection des données concernant 

les recherches impliquant les aidants des patients avec la méthodologie de référence MR-004 

de la CNIL et a été enregistrée au registre interne du CHU de Toulouse sous la référence RnIPH 

2023-118 (34). Tous les participants ont donné leur consentement éclairé après avoir été 

informés des conditions de l’étude. 
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RÉSULTATS 

Nous avons contacté 8 personnes par téléphone dont 1 a refusé de participer à l’étude tandis 

que 2 autres ont décliné après que l’étude leur ait été proposée par un médecin du service. Nous 

avons finalement inclus 7 aidants au total dont 6 femmes et 1 homme avec une moyenne d’âge 

de 47.5 ans. Notre échantillon était composé de 6 parents et 1 concubin. Les patients ayant un 

TPB étaient âgés de 17 à 27 ans ; 6 d’entre eux vivaient au domicile avec le participant. Quatre 

patients avaient déjà été hospitalisés et deux patients avaient déjà eu un diagnostic de TPB 

évoqué avant l’entretien. Les caractéristiques des aidants et des patients sont présentées dans 

le Tableau 2.  
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Tableau 2. Caractéristiques sociodémographiques des aidants et des patients. 

 LES AIDANTS PATIENT AYANT 

UN TPB 

 

 N = 7 

n=% 

N = 7 

n=% 

   

Genre 

 

  

Féminin 6 (85.7%) 6 (85.7%) 

Masculin 1 (14.3%) 1 (14.3%) 

Âge    

Âge moyen (années) 47.5 21.8 

Limites d’âges (années) (42-52) (17-27) 

   

Lien avec le patient   

Mère 5 (71.4%)  

Père  1 (14.3%)  

Concubinage 1 (14.3%)  

Durée du lien    

0-2 ans 1 (14.3%)  

17-23 ans 6 (85.7%)  

Vivre au domicile avec le patient    

Oui 6 (85.7%)  

Non 1 (14.3%)  

Nombre d’hospitalisations antérieures   

0  3 (42.85%) 

1  3 (42.85%) 

3  1 (14.3%) 

Durée d’hospitalisation actuelle (jour)  27 

(15-41) 

Durée depuis l’annonce diagnostic (jour)   

 

0-13  5 (71.4%) 

365  2 (28.6%) 
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L’analyse des données recueillies a permis de dégager trois grands axes principaux, chacun 

comprenant 2 à 4 thèmes : (1) Un ESP comme espace de circulation des vécus, (2) Une prise 

de conscience des compétences à acquérir au regard du diagnostic et (3) Les aidants au cœur 

de l’accompagnement du TPB. Ils sont présentés dans la figure 2. 

 

Figure 2 : Arbres thématiques décrivant les principaux axes et leurs thèmes. 
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1. Un ESP comme espace de circulation des vécus  

L’ESP, mettant en présence le patient, son aidant, une thérapeute systémicienne et un médecin 

spécialisé dans le TPB, offre un espace inédit libérant la parole de chacun et favorisant 

l’expression, le partage et la circulation des vécus, des affects, des questions, des attentes de 

chaque protagoniste du système familial comme détaillé dans la Figure 3. 
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Figure 3 : Arbre thématique de l'axe « L’ESP comme espace de circulation des vécus » montrant les principaux thèmes et sous-thèmes. 
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1.1. Un accueil tant attendu de la souffrance de l’aidant 

L’ensemble des aidants ont exprimé l’intérêt d’avoir bénéficié de l’ESP pour partager leur 

impact émotionnel significatif du TPB au quotidien. Ils ont rapporté des angoisses 

envahissantes, des troubles du sommeil ou une humeur dépressive, souvent accompagnés d’un 

vécu d’impuissance face à la souffrance des patients. En outre, les aidants évoquent un 

ressentiment voire une colère à l’égard du patient, notamment face à la répétition des gestes 

suicidaires, et la peur constante d’un passage à l’acte abouti. La plupart des participants ont 

exprimé leur crainte d'une rechute précoce du trouble après la sortie d'hospitalisation. La 

citation suivante met en lumière leur détresse exprimée :  

« J’ai développé une angoisse, ça veut dire, ça me… la nuit, ça me, c'est comme une angoisse 

qui remonte et que l'événement me revient à la tête et… que voilà on va dire une petite 

dépression, je sais pas… j’arrive pas à savourer la vie, je me lève pour partir travailler parce 

que je suis obligée. » (P7) 

Par ailleurs, un vécu de culpabilité face à l’émergence du TPB chez le patient ou face à 

l’incapacité de désamorcer une crise suicidaire était également un sentiment récurrent exprimé 

chez les aidants, comme l’illustre la citation suivante de la mère d’un patient : 

« Après c'est, bah je suis passée par beaucoup de, de sentiments ce jour-là : la colère, ben non 

le choc parce que je ne m'attendais pas à ça, je m'attendais à tout, mais pas à ça, le choc. Après 

l'incompréhension, je n'ai pas compris pourquoi. Beaucoup de questions... la culpabilité, 

beaucoup de culpabilité, sur mon rôle de maman : « qu'est-ce que j'ai fait ? Qu'est-ce que j'ai 

raté ? Qu'est-ce que je suis une mauvaise mère ? ». Tout ça. » (P7) 

Certains participants ont exprimé également un inconfort lié à la différence entre les besoins 

d’attention et de réassurance du patient, décrits comme constants ou souvent impérieux, et les 

limites de tolérance et de disponibilité des aidants. Le sentiment de devoir “être toujours 

disponible” pour le patient alimente à la fois un inconfort, un sentiment de colère et 

d'impuissance. Dans leur récit, la plupart se sentaient « tributaires » (P5) du patient avec un 

retentissement sur leur vie professionnelle et/ou sociale et tendent, depuis l’ESP, à trouver une 

juste place sans s’oublier soi-même. 
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1.2. Un soulagement face à l'annonce du diagnostic  

L’annonce du diagnostic de TPB durant l’entretien est vécue comme un soulagement voire une 

véritable « révélation » pour la majorité des aidants. Le soulagement vient de la validation et 

de la reconnaissance médicale du TPB, dont certains aidants n’avaient pas conscience au 

domicile. Cette annonce a permis une meilleure compréhension des réactions affectives et 

comportementales du patient, en termes de symptômes vécus, facilitant ainsi l’acceptation du 

trouble et renforçant un sentiment de légitimité quant à l’existence du TPB comme le montre 

la citation suivante : 

« Et du coup bah euh elle est d'abord allée aux urgences et puis ici et effectivement elle a été 

diagnostiquée borderline et quand on lit les 9 euh… *rires* bah elle a les 9 symptômes, je ne 

sais pas comme on dit, pas symptômes mais caractéristiques quoi. Donc je suis ravie et elle est 

ravie aussi qu'elle sache ce qu'elle a en fait quoi, qu’elle n’est pas folle, elle n’est pas chiante, 

elle est juste malade. » (P2) 

De plus, toutes les informations fournies sur l’évolution attendue du TPB ont rendu les aidants 

majoritairement plus optimistes et leur apportent de l’espoir quant à une évolution clinique 

favorable, comme le souligne la citation suivante :  

« ll nous a apporté justement euh… ben il nous a vraiment expliqué la maladie, il nous a 

rassurés parce qu'il nous a dit qu’avec l'âge, ça allait se stabiliser ou du moins elle aurait 

moins de grosses crises que maintenant. Parce que du fait qu'elle apprenne à gérer son stress, 

je pense que… *silence* ça ira mieux avec le temps. Oui, non, non il nous a… voilà, il nous a 

rendus un peu plus optimistes. » (P5) 

Néanmoins, le souci de la place du traitement médicamenteux nuance quelque peu cet espoir 

pour certains qui ont pu exprimer leurs inquiétudes face à l’absence de traitements spécifiques 

pour soigner le TPB. Cela renforce leur demande de ressources pédagogiques claires afin 

d’approfondir leurs connaissances sur le TPB et de pouvoir les partager au sein du système 

familial dans l’idée de se mobiliser pour gagner en compétences. 
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1.3. Une interaction inédite entre patient et aidant  

Un grand nombre d’aidants ont reconnu que le cadre de l’ESP et la présence d’un médiateur 

ont facilité un partage apaisé de leurs expériences respectives de la dynamique familiale 

impactée par les manifestations du TPB et du parcours du patient. Plusieurs aidants expliquent 

que cet espace a permis une meilleure compréhension des réalités et des ressentis de chacun, 

comme l’indique l’extrait suivant :  

 « Elle a, bon, on a pu dire tout ce qu'on a sur le cœur ce jour-là alors que avant on n'arrivait 

pas à se parler, à dire parce que à chaque fois, ça part, voilà, chaque fois, on a une 

conversation toujours, elle est pas d'accord, toujours dans le, dans le... dans l'affrontement 

comme on peut dire ça. Mais pendant l'entretien c'était calme, c’est… j'ai pu dire ce que j'ai à 

dire, elle a entendu après moi j'ai compris aussi ces souffrances, ben j'ai mis des mots et j'ai 

compris. Cet entretien ça m'a permis de comprendre. » (P7) 

D’ailleurs, l’accès au vécu du patient, éclairé par les informations médicales sur le TPB, est 

entré en résonance avec l’histoire personnelle de certains participants suscitant chez eux une 

réflexion sur leur propre fonctionnement. En effet, certains ont établi pendant l’ESP des liens 

entre des éléments de leur propre enfance et leurs réactions au contact du patient. 

Dans un souci de soutenir cet accès plus direct aux vécus subjectifs de chacun, certains aidants 

ont exprimé plusieurs attentes quant à l’organisation de l’entretien : une répartition plus 

équitable du temps de parole, une durée plus adéquate de l’ESP, la possibilité d’une rencontre 

préliminaire sans la présence du patient ou encore l’intérêt d’un second entretien pour répondre 

à des questionnements émergés suite à l’ESP ou pour faire le point sur les changements et les 

ajustements de la dynamique familiale survenus dans les suites de l’ESP et de l’hospitalisation.  

Les aidants ont rapporté des modifications positives dans les relations interpersonnelles dans 

les suites de l’intervention bien que quelques-uns ont estimé qu’il était encore trop tôt pour 

mesurer ces évolutions (« Elle monte pas dans les tours, c'est beaucoup plus… c'est beaucoup 

plus fluide quoi. » (P6)). Certains ont également trouvé essentiel de saisir l’origine du TPB 

grâce à l'entretien ce qui a ensuite engendré des interrogations concernant les causes 

potentielles durant l’enfance ou encore sur les diagnostics différentiels tels que la schizophrénie 

ou le trouble bipolaire.  

 



18 
 

2. Une prise de conscience des compétences à acquérir au 

regard du diagnostic  

En lien avec le premier thème, un autre aspect abordé par les aidants concerne la prise de 

conscience des aidants des compétences à acquérir au regard du diagnostic (figure 4). 

 

Figure 4 : Arbre thématique de l'axe « Une prise de conscience des compétences à acquérir au regard du diagnostic » montrant 

les principaux thèmes et sous-thèmes. 
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2.1. Un enjeu de la communication dans l’accompagnement du TPB   

La totalité des aidants a mis en avant une difficulté quotidienne à trouver les bons mots auprès 

du patient avec une appréhension constante de commettre un faux pas en utilisant des termes 

ou une approche qui seraient sujets à interprétation par le patient. Cette communication “sur le 

fil” génère un sentiment d’être démuni et une incertitude quant à la meilleure manière d’agir 

dans l’intérêt du patient, comme l’illustre la citation suivante de la mère d’un patient :   

« Après moi, je vous cache pas, je, je sais pas maintenant comment l'aborder, comment lui 

parler. Je fais très attention à mes mots. Je, je, je suis plus, j'ai, j'ai peur comment l'aborder, 

comment faire les choses, comment dire les choses, comment… je, je suis, je suis perdue. » 

(P7) 

A ce sentiment d’impuissance s’ajoute un certain ressentiment devant l’absence d’équilibre 

dans la relation avec le patient : les aidants ont expliqué que leurs propres limites n’étaient que 

peu voire pas entendues par le patient qui mettait souvent en avant ses besoins extrêmes de lien 

et d’attention. Les aidants ont ainsi reconnu, à travers l’ESP, la nécessité d’un véritable 

apprentissage d’une nouvelle manière de communiquer entre eux et le patient, visant à favoriser 

un meilleur positionnement dans les situations de détresse et à instaurer un équilibre relationnel 

en dehors de ces moments. Par exemple, certains étaient demandeurs d’outils de 

communication pour améliorer le partenariat avec le patient lorsque ce dernier réalise des 

demandes impérieuses et urgentes, afin d’éviter l’escalade d’une crise ou l’activation d’un 

sentiment de rejet. D’autres ont souligné la nécessité de travailler la communication de la 

demande d’aide par le patient permettant à l’entourage de réagir de manière plus appropriée 

lors d’une situation de crise.  

2.2. Un sentiment de gain de compétences avec l’ESP 

Une grande partie des aidants a exprimé le sentiment d’avoir acquis des « astuces » grâce à 

l’entretien pour mieux s’adapter face aux manifestations du TPB et de faire preuve d’une plus 

grande tolérance face à la détresse de leur proche. Dans le discours de la plupart des aidants, 

les axes de changement notables incluent l’identification et la validation des émotions et des 

besoins notamment en cas de crise, le soutien à l’autonomie et à la responsabilisation de même 

que de promouvoir l’intérêt d’une activité, comme le souligne cette citation : 
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« Laisse-la gérer sa vie avec les erreurs, elle va apprendre, elle tombe, elle va se relever mais 

moi je dois être là dans les moments où elle est triste, ça va pas, pour la conseiller, la consoler, 

la protéger, l'aider (…) chacun est le maître de son destin. » (P7) 

 Ces nouvelles compétences assimilées par les aidants reflètent leur espoir d’un rétablissement 

de la trajectoire du patient. 

2.3. Un inconfort persistant face à la dimension impulsive du TPB 

Malgré l’optimisme quant à l’évolution du TPB et l’engagement des aidants à développer leurs 

compétences, les conduites impulsives, notamment suicidaires, suscitent chez tous les aidants 

un sentiment de désemparement avec une nette difficulté à imaginer comment ces 

comportements pourraient s’améliorer. Ils peinent à mesurer leur place face à ces agirs 

impulsifs et l’impact de leur aide en cas de crise. Les aidants ont décrit une peur permanente 

autour d’un éventuel suicide de leur proche. Trouver un juste positionnement face aux 

comportements impulsifs comme les crises de boulimie, les troubles de l’usage des substances 

ou les gestes suicidaires leur semble presque irréalisable malgré une meilleure compréhension 

du TPB au décours de l’ESP, comme le souligne la citation suivante :   

« Mais c’est connaître tout, qui peut nous aider et surtout tout, qui peut protéger notre fille, il 

faut vraiment qu'on sécurise. Évidemment on a lu sur la pathologie et évidemment qu'on a lu 

que c'est à risque de suicide qui va avec. Donc on est inquiets. On veut savoir : “ça veut dire 

quoi ça ? ça veut dire quoi concrètement ?” Qu'on va vivre toute la vie avec l’épée de Damoclès 

au-dessus de la tête... » (P4). 
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3. Les aidants au cœur de l'accompagnement du TPB 

Dans le prolongement de ces réflexions, tous les aidants ont mis en avant leur place 

indispensable dans l’accompagnement de leur proche dans les soins, et la nécessité d’être eux-

mêmes soutenus et entendus, pour être plus à même de soutenir le patient (Figure 5). 

 

Figure 5 : Arbre thématique de l'axe « Les aidants au cœur de l'accompagnement du TPB » montrant les principaux thèmes 

et sous-thèmes.  

3.1. Une nécessité de soutien des aidants 

Les aidants, pour la plupart, ont exprimé leur besoin de reconnaissance de leur souffrance 

autant auprès des professionnels de santé que par l’entourage qui aurait tendance à minimiser 

leur vécu. Ils soulignent également le besoin d’un espace de soutien dédié pour qu’ils puissent 

exprimer leurs difficultés quotidiennes dans la gestion du TPB. Plusieurs participants ont 

manifesté leur intérêt pour échanger avec d’autres aidants et partager leurs expériences vécues. 
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Un vécu d'un manque d'écoute 
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Le conjoint d’un patient a pu exposer dans la citation suivante son désir d’accéder à cet espace 

pour mieux accepter le trouble et ses conséquences sur les aidants :  

« Je pense que je vais aller voir un psy ou une psy, je sais pas quoi, psychologue. J'en ai déjà 

vu hein donc j'ai aucun problème avec ça. Mais je pense que oui, ça va être important pour 

moi, de pouvoir bah décharger et chanter de toute façon ça permet de décharger aussi *rires*, 

ça c'est bien. » (P2). 

3.2. Une place active des aidants dans le parcours de soins du patient 

Tous les aidants ont rapporté jouer un rôle actif dans la recherche de soins pour le patient, 

comme le souligne l’un d’eux :  

« On essaie de l'aider, on a essayé de l'accompagner et de chercher vers l'extérieur des 

solutions depuis toujours euh… pour diminuer la souffrance parce qu'il y a une souffrance 

dans ce vécu hyper intense des émotions et des choses de la vie. » (P3). 

Un aidant a également évoqué la recherche d’aide dans des soins alternatifs.  La majorité des 

aidants a décrit un parcours de soins du patient semé d'embûches marqué par des obstacles tels 

que les difficultés d’accès aux soins en raison du manque de ressources disponibles, les 

contraintes financières pour accéder à des soins privés, le manque de coordination entre les 

différents partenaires de soins et des conditions d’accueil précaires dans les services des 

urgences psychiatriques. Avant l’ESP, les aidants ont relaté un vécu de manque d'écoute de la 

part du corps médical avec le sentiment de ne pas avoir été considérés. Un des aidants a pu 

mentionner un manque d'informations transmises concernant le diagnostic. 

Les aidants ont exprimé leur souhait d’être davantage impliqués dans les soins déjà en place 

pour le patient. Dans le cadre de l’ESP, les aidants décrivent se remobiliser activement dans la 

prise en charge du patient en envisageant s’engager vers un espace systémique, tel que la 

thérapie familiale, pour instaurer « un travail d'équipe ». Ils rapportent vouloir développer les 

compétences et les ressources internes de chacun, comme en témoigne cette citation : 

« Mais oui quelle place avoir ? Ben je souhaiterais être toujours, bah on est toujours dispo 

pour Léo, on l’est toujours enfin ça change pas grand chose après si il faut ben se former, 

s'informer, mettre en place des séances familiales élargies, on est prêts à faire tout ce qu'il 

faudra quoi » (P3) 
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Cependant, trois des participants ont exprimé leur crainte dans leur capacité à mener à bien ces 

accompagnements familiaux. 
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DISCUSSION  

 Cette étude qualitative est, à notre connaissance, la première à s’intéresser à l’expérience vécue 

des aidants d’un entretien d’annonce diagnostique et de psychoéducation unique au TPB au 

sein d’une unité d’hospitalisation psychiatrique spécialisée. Notre analyse a permis de dégager 

les trois grands thèmes principaux suivants : Un ESP comme espace de circulation des vécus ; 

Une prise de conscience des compétences à acquérir au regard du diagnostic et Les aidants au 

cœur de l’accompagnement. En effet, l’ESP offre un espace inédit de partage des vécus entre 

aidant et patient, facilité par un tiers, permettant d’accueillir la souffrance des proches tout en 

apportant un soulagement à travers l’annonce diagnostique. Cette expérience amène à une prise 

de conscience des compétences à acquérir au regard du diagnostic, dont certaines ont été 

amorcées par l’ESP, en mettant en lumière l’enjeu d’une communication intrafamiliale ajustée 

bien que l’inconfort persiste face aux conduites impulsives. Enfin, en étant au cœur de 

l’accompagnement, les aidants révèlent à la fois la nécessité d’un espace dédié pour mieux 

assumer leur rôle et également leur place active dans le parcours de soin du patient.  

Notre étude s’inscrit dans la continuité des recherches existantes sur l’intérêt de la 

psychoéducation pour les aidants lesquelles démontrent une réduction significative de leur 

détresse et du fardeau perçu y compris dans le TPB en visant à améliorer la compréhension du 

fonctionnement psychopathologique du trouble (17,35). Contrairement aux précédentes études 

qui se concentrent uniquement sur des programmes de psychoéducation longs et intensifs, notre 

recherche se distingue par l’évaluation des effets immédiats d’un seul entretien de 

psychoéducation basé sur l’approche généraliste du GPM auprès des aidants (20). Ainsi, notre 

étude a mis en évidence les bénéfices à court terme que l’ESP apporte aux aidants en offrant 

un espace propice à l’expression de leur souffrance. Cette intervention a permis aux aidants de 

partager leurs émotions complexes, allant de l’anxiété à un profond sentiment de culpabilité, 

souvent exacerbées par les conflits interpersonnels et les comportements impulsifs des patients. 

Nos résultats rejoignent ceux de plusieurs études qualitatives qui montrent que 

l’accompagnement d’un patient atteint d’un TPB génère un niveau de stress élevé, des troubles 

de l’humeur, un vécu de culpabilité et dans certains cas un état de stress post traumatique lié 

aux expériences vécues de violences ou de comportements auto-dommageables du patient 

(12,36). Par ailleurs, l’annonce diagnostic lors de l’ESP a procuré un soulagement immédiat 

aux aidants faisant écho aux résultats de l’étude de Villet et al. qui souligne que la divulgation 

du diagnostic favorise l’acceptation du trouble, bien que souvent les délais d’annonce soient 
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longs et les informations fournies insuffisantes (37).  Grâce à une meilleure compréhension des 

symptômes du trouble qu’ils relient à leurs propres expériences vécues, les aidants ont réajusté 

leurs perceptions et leurs attitudes envers le patient (37). La vision optimiste mais réaliste de 

l’évolution du TPB véhiculée par l’ESP redonne un espoir aux aidants renforçant ainsi leur 

mobilisation dans l’accompagnement du patient en intégrant les défis persistants et les 

éventuelles rechutes (5). Cet ESP unique apporte ainsi les bénéfices attendus d’une intervention 

psychoéducative sur le TPB.  

De plus, l’approche systémique de l’ESP, dans son format unique et ponctuel, s’est avérée 

particulièrement efficiente pour renforcer les bénéfices de l’annonce diagnostique et de la 

psychoéducation. Un des bénéfices particuliers de notre cadre d’intervention réside dans la 

libération de la parole, facilitée par la présence simultanée du patient, des aidants et de 

médiateurs au rôle spécifique (un médecin psychiatre et une thérapeute systémicienne) dans un 

environnement thérapeutique contenant et sécurisant. Le cadre de l’ESP permet à la fois 

d’effectuer l’annonce diagnostique et de délivrer un premier niveau de psychoéducation du 

TPB en s’appuyant sur la narration directement livrée par le patient et son aidant. L’accès aux 

réactions directes de chaque protagoniste et l’interaction dynamique entre patient et aidant 

médiée par les professionnels de santé ont ouvert un espace de circulation des vécus inédit : les 

participants de notre étude ont mis en avant le bénéfice d’une communication authentique et 

constructive avec leur proche à travers l’ESP. Les bénéfices attendus de la psychoéducation se 

trouvent renforcés par cette dimension complémentaire de médiation in situ : meilleure 

compréhension de la psychopathologie du TPB illustrée par les anecdotes de vie réelle amenées 

par le patient et/ou l’aidant ; partage interactif des expériences vécues des situations de crise et 

meilleure identification des nœuds de communication intrafamiliaux. Ainsi l’ESP amorce 

l’acquisition de compétences pour s’ajuster face à l’instabilité affectivo-comportementale du 

patient éprouvée au domicile. De nouvelles astuces simples ont été discutées voire 

expérimentées au cours de l’ESP en termes de posture interpersonnelle ou de communication 

comme la validation des émotions, la clarification des intentions et l’adoption d’un 

positionnement assertif dans les situations de crises, et sont reconnues par les aidants comme 

des compétences adaptatives essentielles pour réduire les conflits intrafamiliaux. Cela rejoint 

les conclusions de Bennett et al. selon lesquelles ces stratégies comportementales permettent 

de diminuer les malentendus et frustrations au sein du système familial (39). Comme décrit 

dans certaines études, l’intégration de ces compétences renforce la confiance des aidants dans 

leur capacité à soutenir leur proche améliorant ainsi les relations interpersonnelles (17). En 
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développant ces nouvelles ressources, l’engagement des aidants dans le processus de soin du 

patient en ressort renforcé en appréhendant davantage les enjeux liés au TPB. L’ESP se révèle 

être un outil facilitateur pour remobiliser les aidants désireux d’être intégrés dans la prise en 

charge du patient que ce soit par l’accès à des ressources pédagogiques claires ou par la 

demande d’un entretien supplémentaire pour ajuster et affiner leurs stratégies adaptatives. Bien 

que des programmes psychoéducatifs structurés sur plusieurs séances comme « Connexion 

Familiale » ou encore « Staying Connected » aient prouvé leur efficacité pour améliorer les 

compétences des aidants et réduire leur sentiment d’isolement, ces initiatives restent peu 

accessibles et sont rapidement saturées en raison de la forte demande (40). Le cadre structuré 

ouvrant un espace réunissant patient et professionnels de santé au contact direct des aidants 

diffère de ces programmes standardisés et démontre qu’une approche généraliste inspirée du 

GPM s’avère avoir un impact significatif pour remobiliser les aidants dans le processus de soin 

du patient. 

Enfin, nos résultats soulèvent les défis auxquels sont toujours confrontés les aidants de 

personnes vivant avec un TPB, au décours de l’annonce diagnostique et d’une psychoéducation 

débutante. Pour beaucoup d’aidants, l’ESP a été le premier lieu d’écoute et d’intégration dans 

l’articulation de la prise en charge de leur proche. Ils ont pu éprouver auparavant un sentiment 

de ne pas être reconnus dans la souffrance systémique du quotidien partagée avec le patient. 

La reconnaissance de cette souffrance, mise en avant dans certaines études comme celle de 

Barr et al. (41), reste un besoin souvent non satisfait, laissant les aidants sans soutien adéquat 

selon la littérature (42). Cette demande d’espace de soutien dédié en tant qu’aidants a été 

largement exprimée par nos participants dans le but de mieux appréhender les conséquences 

du TPB et de soutenir efficacement le patient. Les besoins de soutien entre aidants, telles qu’ils 

ressortent dans notre étude, corroborent ceux de différentes études qualitatives qui soulignent 

l’importance de groupes de soutien spécifiques entre aidants des patients atteints de TPB pour 

partager leur savoir expérientiel (12). Bien que l’ESP soit unique et ponctuel, il a ouvert la voie 

à des perspectives d’accompagnement de l’aidant, individuel ou en association avec le patient, 

à travers une thérapie systémique. Au regard des recommandations de la National Institute for 

Clinical Excellence (NICE) visant à une inclusion précoce des familles dans le parcours de soin 

du patient, le cadre de notre ESP s’aligne sur cette nécessité de réaliser le plus précocement 

possible l’entretien d’annonce diagnostique et d’inclure les aidants comme des partenaires 

essentiels du soin (43). Ce type d’intervention intégrative des familles a déjà démontré un 

bénéfice pour les troubles psychotiques (16), les troubles dépressifs majeurs (44) ou les 
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troubles bipolaires (45) permettant une réduction des risques de rechute et de ré-

hospitalisations (35). Cette approche collaborative entre soignants et aidants améliore non 

seulement le bien-être des aidants et les relations familiales mais aussi la qualité du système 

familial dans sa globalité impactant positivement l’efficacité du traitement pour le patient 

comme l’indique l’étude de Murray-Swank and al (35).  Dans cette continuité, certains 

dispositifs innovants, tels que Helping Young People Early (HYPE) en Australie et récemment 

à Nîmes, illustrent l’intérêt des interventions précoces proactives et multidimensionnelles 

impliquant les familles de jeunes patients atteints de TPB pour favoriser le processus de 

rétablissement (46). Néanmoins, notre analyse révèle que, malgré leur volonté d’être inclus de 

manière systémique dans la prise en charge du patient, les aidants se sont sentis souvent exclus 

du parcours de soin et ont été éprouvés par la difficulté à accéder à des soins spécifiques et 

stables pour leur proche. Ces résultats sont en accord avec l’étude de Lamont et al. mettant 

également en avant la stigmatisation liée au TPB ainsi que le manque de communication entre 

aidants  et professionnels de santé (47). De plus, comme l’indique Dickens et al. dans son étude, 

les aidants identifient des contre-attitudes des soignants vis à vis du TPB, contre-attitudes elles-

mêmes reconnues par les professionnels de santé qui évoquent les défis relationnels inhérents 

au TPB compliquant l’accompagnement de ces patients (48). Ces difficultés interpersonnelles 

liées au TPB entretiennent les inquiétudes persistantes des aidants en laissant en suspens 

certaines questions sur les conduites suicidaires, l’instabilité émotionnelle et les 

comportements à risque de leurs proches. La compréhension du trouble reste encore fragile 

notamment en ce qui concerne la dimension impulsive ou la place du traitement 

médicamenteux. Ces résultats soulignent que l’ESP unique ne constitue pas en soi un 

accompagnement complet du système familial mais permet d’amorcer des perspectives de 

changement. Les aidants ont été force de suggestions pour relever les défis liés au TPB : une 

demande croissante d’outils de communication, des entretiens psychoéducatifs 

supplémentaires ou des ressources utiles pour renforcer leur pouvoir d’agir tout en soutenant 

le patient dans son processus de soin. L’utilisation d’outils numériques par des plateformes en 

ligne de psychoéducation pour les aidants constitue une alternative intéressante pour accéder à 

des ressources fiables (49). Pitschel-Walz G. et al. recommandent d’ailleurs des approches 

psychoéducatives répétées en raison de la complexité de la symptomatologie du TPB qu’il peut 

être difficile d’appréhender en une seule séance (50). L’étude de Fitzpatrick plaide en faveur 

de programmes psychoéducatifs plus longs et structurés dans la gestion du risque suicidaire 

(51). Parallèlement, des initiatives comme « Strong Together », un programme court sur deux 

jours, démontrent qu’il est possible de transmettre des compétences spécifiques dans un cadre 
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intensif (52). Ces modèles pourraient servir d’inspiration pour le développement de nouvelles 

pratiques en France.  

Limites de l’étude  

En termes de limites méthodologiques, notre recherche présente un biais de sélection par la 

petite taille de l’effectif liée aux difficultés de recrutement et le manque de diversité de 

l’échantillon, principalement composé de parents et du genre féminin. Les aidants qui ont 

accepté de participer à l’étude étaient souvent plus motivés et impliqués, reflétant leur 

mobilisation durant cette période de crise liée à l’hospitalisation du patient. Ce phénomène 

pourrait introduire un biais de désirabilité, limitant la représentativité de leur vécu, en raison 

de l’absence des trois personnes ayant refusé de participer. Nous devrions nous efforcer 

d’inclure tous types de profils notamment les situations complexes et explorer les perspectives 

d’autres membres de la famille tels que les partenaires, les enfants ou la fratrie. Notre étude se 

poursuit en ce sens pour enrichir la compréhension globale de l’expérience du système au 

contact du TPB. 

Le codage réalisé par une unique chercheuse introduit un biais de subjectivité inhérent à 

l’interprétation des résultats. Cette limite est une composante courante et essentielle à la 

recherche qualitative lors de l’analyse des données. Un codage croisé par plusieurs chercheurs 

aurait renforcé la fiabilité des résultats. (53).  

En l’absence d’accessibilité à des programmes longs et structurés, le format basé sur un unique 

ESP ne permet pas d’évaluer l’impact à long terme de cette intervention psychoéducative tant 

sur les ressentis des aidants, sur l’évolution des symptômes du patient, sur la dynamique 

familiale que sur les soins complémentaires et ressources mis en place par la suite. Des études 

futures devraient envisager un suivi longitudinal pour évaluer les effets à long terme de ce type 

d’intervention.  

Enfin, nous pouvons mentionner que les entretiens étaient menés dans une seule ville en France 

limitant la généralisation de nos résultats dans d’autres systèmes de soins internationaux. 
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CONCLUSION  

L’entretien systémique de psychoéducation (ESP), mené auprès des aidants et de leur proche 

atteint de TPB lors d’une hospitalisation dans le service de psychiatrie de l’UF3, est un exemple 

de pratique généraliste d’information et d’intégration des familles dans la prise en charge 

complexe du TPB. Notre étude qualitative met en avant l’expérience inédite que permet l’ESP 

pour les aidants afin de décloisonner les espaces familiaux en souffrance et autoriser une 

circulation des vécus entre aidant et patient à travers une approche systémique. Il en résulte un 

renforcement des bénéfices attendus d’une intervention unique d’annonce diagnostique et 

psychoéducative avec un soulagement et une remobilisation active des aidants dans le parcours 

de soin de leur proche. Néanmoins, l’ESP ne peut constituer un soin systémique complet à lui 

seul et rappelle les défis auxquels sont toujours confrontés les aidants mettant en lumière la 

nécessité de poursuivre des interventions psychoéducatives répétées sur le long terme tout en 

garantissant un soutien adapté aux besoins des aidants.  
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ANNEXES  

ANNEXE 1. Tableau 3 : Extrait des verbatims illustrant les thèmes et les sous-thèmes.  

Un ESP comme espace de circulation des vécus 

Un accueil tant 

attendu de la 

souffrance de 

l’aidant  

Un impact émotionnel au quotidien du trouble sur l’entourage 

« J'ai développé une angoisse, ça veut dire, ça me… la nuit, ça me, c'est comme 

une angoisse qui remonte et que l'événement me revient à la tête et… que voilà 

on va dire une petite dépression, je sais pas… j’arrive pas à savourer la vie, je 

me lève pour partir travailler parce que je suis obligée. » (P7) 

 Des conséquences négatives professionnelles et sociales du trouble sur les 

proches 

« Un truc que j'ai du mal à lui pardonner bon là… c'est que du coup j'ai plus 

d'amis, ouais, parce qu’elle m'a voulu que pour elle, enfin elle est vraiment 

très exclusive et ça a été très compliqué du coup avec mes copines et euh… et 

j’en ai plus. » (P2) 

Un vécu de culpabilité des aidants d’être responsables du trouble 

« Après c'est, bah je suis passée par beaucoup de, de sentiments ce jour-là : la 

colère, ben non le choc parce que je ne m'attendais pas à ça, je m'attendais à 

tout, mais pas à ça, le choc. Après l'incompréhension, je n'ai pas compris 

pourquoi. Beaucoup de questions... la culpabilité, beaucoup de culpabilité, sur 

mon rôle de maman : « qu'est-ce que j'ai fait ? Qu'est-ce que j'ai raté ? Qu'est-

ce que je suis une mauvaise mère ? ». Tout ça. » (P7) 

Un inconfort généré par la différence entre les attentes du patient et les 

limites des aidants 

« Mais ma place elle va être importante. Il faut que je sois une épaule 

soutenante pour elle, il faut... Ben comme je l'ai toujours été en fait. Mais en 

essayant de moi ne pas m'oublier. Chose que je faisais un petit peu avant. » 

(P2) 

 Une peur d’une rechute à la sortie d’hospitalisation 

« Donc oui c'est là aussi là j'ai l'impression de le sentir beaucoup mieux, plus 

positif, de le voir projeter des choses et avoir envie en tout cas d'aller de l'avant 

et y croire un peu mais j'espère plus que c'est pas juste pour pouvoir sortir, 

que c'est pas juste 3 jours et puis ensuite on y retourne. » (P3) 

Un soulagement 

face à l’annonce 

du diagnostic 

Une conscience parcellaire du trouble avant l’entretien 

 « Pas… pris conscience que ça sort d'ordinaire. C'était… ces périodes qu'on 

peut identifier comme étant des crises, c’était plutôt raisonnable » (P4) 

« Moi j'en avais parlé avec mon médecin justement parce que je voyais bien 

que ça n'allait pas, que c'était récurrent, qu'il y avait toujours ses idées 

suicidaires qui revenaient. » (P1) 
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 Une meilleure compréhension des symptômes vécus par le patient après 

l’entretien 

 « On avait tendance un peu à minorer son envie de retrouver Patricia, sa 

déception quand Patricia ne répondait pas ou ne venait pas. Et là en fait, on 

se rend compte que, combien c’est omniprésent pour elle et obsédant et 

comment elle doit se sentir en fait. Cette fameuse détresse, on l'a peut-être 

davantage appréhendé. » (P1) 

 Un renforcement de l’espoir en l’amélioration clinique du patient 

« ll nous a apporté justement euh… ben il nous a vraiment expliqué la maladie, 

il nous a rassuré parce qu'il nous a dit qu’avec l'âge, ça allait se stabiliser ou 

du moins elle aurait moins de grosses crises que maintenant. Parce que du fait 

qu'elle apprenne à gérer son stress, je pense que… *silence* ça ira mieux avec 

le temps. Oui, non, non il nous a… voilà, il nous a rendu un peu plus optimistes. 

» (P5) 

 Un souci de la place du traitement médicamenteux dans le trouble 

« Voilà après nous bien sûr aussi pour notre enfant on voudrait savoir 

pourquoi, parce que j'ai vu qu'il y avait éventuellement, je sais pas des, des… 

tout ce qui était électrique donc voilà on a vu ça, y’a la luminothérapie, enfin, 

toute une liste de choses qui pourraient lui être proposées. J'ai, j'ai entendu 

parler du lithium, apparemment y a de bons résultats dans le livre, je dis « bon 

elle, elle a des antidépresseurs, est ce que le lithium ça pourrait être adapté ? 

». Vous voyez ? » (P1) 

« C'est pas, c'est pas facile et ça… le fait que y’a pas non plus un traitement 

ou un lien… c'est pas très rassurant. » (P4) 

 Un besoin de ressources pédagogiques claires 

« Peut-être un support papier pour repartir avec quelque chose. C’est vrai que 

là quand on est reparti… Alors si ils nous ont donné les coordonnées d'un livre, 

mais bon c’est un livre, enfin moi j'ai pas de souci avec ça mais pour d'autres 

personnes, enfin mon mari je suis pas sûre qu'il lira le livre par exemple ou 

même bah quelque chose peut être comme borderline expliqué aux enfants de 

l'entourage aussi enfin des plus jeunes, enfants et ados, qui pareil ne liront 

peut être pas le livre. » (P3) 

 

 

Une interaction 

inédite entre 

patient et aidant 

Une mise en résonance du vécu du patient avec l'histoire personnelle de 

l'aidant à travers l'ESP  

« J'vais vous raconter quelque chose quand j'étais enfant, *claquement de 

bouche* quand mes parents ont divorcé, *claquement de bouche* hum, on s'est 

retrouvé tous seuls avec ma mère et… j'avais très, très… j’avais très peu de 

personnes à qui je l'ai dit, j'avais très, très peur que ma mère… que ma mère 

parte en fait (…) je ne voulais pas m'éloigner de ma mère, mais ça je ne lui ai 

dit à personne. (…) Et là j'ai l'impression que avec Marion ça a été un petit 

peu la même chose, quand elle était loin de moi, j'étais dans un état… toujours 

inquiet, je me dis : « qu'est-ce qui se passe ? ». (P6) 
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 Beaucoup d'attentes sur l'organisation de l'entretien : le temps, l'espace 

de parole 

 « Peut-être se faire en 2 temps, c'est à dire ben un entretien comme ça un peu, 

et puis peut-être une reprise enfin vous voyez là par exemple une semaine après 

ou quelques jours après pour voir un petit peu s'il y a des choses qui sont 

venues depuis (…). Là on a eu des informations mais pas de réajustement ou 

de possibilité d'y revenir ou de contacter. » (P1) 

 

 

Des modifications positives dans les relations familiales  

« Donc je pense qu'elle a dû sentir que bah que ses parents maintenant peut-

être prenez en compte le problème de manière plus claire et donc ça allait peut-

être assainir un peu quelques malentendus qu'on pouvait avoir sur des choses 

que nous on pourrait mal interpréter, que elle pense que nous on interprète 

mal. » (P1) 

Une émergence de questions sur l'origine du trouble  

« On a compris un peu, la, les causes. Donc on a parlé de l'aspect génétique et 

aussi l’aspect contextuel. Parce que, pareil, en regardant sur Google, c'était 

écrit que y’a un incident violent dans l'enfance donc on trouvait pas ça… on 

arrivait pas à identifier quelque chose qui aurait pu déclencher mais… Donc 

ça nous a été expliqué que c'est le cumul de plusieurs choses, ça peut faire 

l'effet de. » (P4) 

« Parce que borderline, d’après mes lectures, c'est plus près de schizophrénie 

alors que dans ma tête, c'est pas tout à fait pareil… » (P4) 

Une prise de conscience des compétences à acquérir au regard du diagnostic 

Un enjeu de la 

communication 

dans 

l’accompagnement 

du TPB 

Une difficulté à trouver un juste positionnement par rapport au patient et 

ses troubles 

« Il y a souvent des demandes comme ça en fait, qui sont très urgentes, très 

euh, sa vie en dépend en fait. Et je peux comprendre que ce soit très fort pour 

elle mais pour nous c'est très difficile à trouver la juste mesure, à négocier 

quelque chose. » (P1) 

Une demande d’aide au positionnement et d’outils de communication 

pour améliorer la dynamique relationnelle 

« Enfin on a toujours essayé de, même si Léo parfois n'a pas compris et même 

essayé de entre guillemets de rejeter ce lien en disant « je vaux pas le coup, 

arrêtez de vous inquiéter pour moi et cetera. ». Euh… non… c'est notre enfant, 

c'est mon enfant, c’est mes tripes, c'est pas possible. » (P3) 

Des attentes des aidants d’une demande d’aide plus facile du patient 

« Donc c'est vrai que j'aimerais enfin, ce que j'aimerais, c'est que hum… c’est 

que voilà, elle sache nous dire : « mais là je vois que je suis plus, je me sens 

vraiment très mal, beaucoup plus que d'habitude. Je n'y arrive pas. J'ai essayé 

les choses du Safety plan, ça marche pas. Est ce que tu peux m'accompagner 

aux urgences ? » Voilà. Ça en fait c'est l'idéal pour moi ». » (P1). 
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Un sentiment de 

gain de 

compétences avec 

l’ESP 

Des enjeux de l’identification, la verbalisation et la validation des émotions 

et des besoins 

« J'ai compris que, elle de son côté, il faut qu'il… qu'elle identifie ses émotions 

dès le départ pour qu'elle puisse savoir… Je trouve un exercice, extrêmement 

compliqué ! » (P4)  

Un meilleur ajustement de la posture des aidants grâce à l’ESP 

« J'ai compris qu'il valait mieux dire « j'entends, je comprends, on en reparlera 

plus tard ». Les choses qui temporisent en fait et qui permettent de faire baisser 

la pression qui ferait que sinon ç a partirait en euh, c'est pas la porte qui claque 

mais je casse quelque chose » (P1) 

Un enjeu de soutenir l’autonomie et la responsabilisation du patient 

« Bah, être là quand y a besoin et la conseiller et lui donner de l'amour... 

*Silence.* Et je pense que je dois…bah je pense que, je dois, la laisser affronter 

la vie de tous les jours en tant qu'adulte… de gérer… même si elle va faire des 

erreurs, même, elle va apprendre. » (P7) 

Stimuler l’activité comme levier thérapeutique et favoriser la réinsertion 

sociale  

« Il a repris euh le dessin, en plus je vois que bah là Léo est allé faire de la 

boxe avec le PCPE cet après-midi donc je me dis « bah c'est bien, c'est 

chouette » puis c’est une activité physique. Peut-être que Léo va entendre aussi 

que dans son parcours de soin l'activité physique c'est important aussi. » (P3) 

Un inconfort 

persistant à 

comprendre la 

dimension 

impulsive du TPB 

Des questions persistantes sur le cadre et les limites à poser pour aider le 

patient 

« Peut-être tout ce qui concerne en fait les conduites à risque comme euh… 

ben euh les addictions, la boulimie… Là aussi quel est le rôle de l'entourage 

en fait est-ce qu'on laisse faire, jusqu'à quelle mesure ? » (P1) 

Une demande d’aide dans la gestion du risque suicidaire  

« Mais c’est connaître tout, qui peut nous aider et surtout tout, qui peut 

protéger notre fille, il faut vraiment qu'on sécurise. Évidemment on a lu sur la 

pathologie et évidemment qu'on a lu que c'est à risque de suicide qui va avec. 

Donc on est inquiets. On veut savoir : “ça veut dire quoi ça ? ça veut dire quoi 

concrètement ?” Qu'on va vivre toute la vie avec l’épée de Damoclès au-dessus 

de la tête... » (P4) 

« Sur le moment j'ai quand même eu l'impression que c'est arrivé alors qu'on 

nous enfin ça a pas été posé clairement et, et moi ça m'a enfin je l'ai ressenti 

quand même comme quelque chose de contradictoire et sur lequel on 

s'éternisait pas alors que ça existe. J'aurais préféré qu'on pose le sujet. » (P1) 
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Les aidants au cœur de l’accompagnement du TPB 

Une nécessité de 

soutien des aidants 

Un besoin d’un espace de soutien pour l’entourage 

« Je pense que je vais aller voir un psy ou une psy, je sais pas quoi, 

psychologue. J'en ai déjà vu hein donc j'ai aucun problème avec ça. Mais je 

pense que oui, ça va être important pour moi, de pouvoir bah décharger et 

chanter de toute façon ça permet de décharger aussi *rires*, ça c'est bien. » 

(P2). 

Un besoin de reconnaissance de la souffrance des aidants 

« Et en plus, ensuite on s’est… on a été rassuré parce que du coup la 

psychologue nous a dit, c'est vrai qu’on, on pense, en priorité, à la santé du 

patient mais il y a aussi tout son entourage autour qui souffre aussi. » (P6). 

Un intérêt du partage des vécus entre les familles  

« Je voudrais une liste de contacts utiles parce que ça serait peut-être bien 

qu'on échange avec des familles qui sont dans la même situation, qui sont plus 

avancés... Ça serait bien que, qu'on soit orientés. » (P4) 

Une place active 

des aidants dans le 

parcours de soins 

du patient 

Un parcours de soins vécu comme semé d’embuches 

« On l'accompagne autant que possible mais parce que bah le libéral c'est cher 

quoi *rires* et les places dans les CMP enfin les plus généralistes c'est cher 

aussi en temps là pour le coup et puis on sait pas toujours si les personnes sont 

formées, informées correctement donc c'est compliqué. » (P3). 

Un vécu d’un manque d’écoute et d’informations par les professionnels de 

santé avant l’entretien réalisé 

« Personne ne nous a jamais rien dit quoi. On nous a dit : « bon bah votre fille 

elle est borderline. ». C’est tout. Maintenant avec ça, débrouillez-vous. » (P6) 

Des enjeux d’une implication familiale dans les soins du patient 

« On essaie de l'aider, on a essayé de l'accompagner et de chercher vers 

l'extérieur des solutions depuis toujours euh… pour diminuer la souffrance 

parce qu'il y a une souffrance dans ce vécu hyper intense des émotions et des 

choses de la vie. » (P3). 
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le parcours de soin de leur proche. Néanmoins, l’ESP ne peut constituer un soin systémique 

complet à lui seul, mettant en lumière la nécessité de poursuivre des interventions 

psychoéducatives répétées sur le long terme, tout en garantissant un soutien adapté aux besoins 

des aidants.  
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