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Introduction

La reconnaissance et I'inclusion des aidants dans les dispositifs de soin se fait progressivement
une place dans la réflexion politique et médicale actuelle.

En France, en 2020, prés d’'une personne sur quatre déclarait apporter bénévolement et
régulierement de I'aide a un ou plusieurs proches malades, en situation de handicap ou
dépendant (1). Aux Etats-Unis, la méme année, ils étaient plus d’un sur 4 (2), et dans les deux
pays ce chiffre est en augmentation (1,2).

Sur le plan politique, le gouvernement francais a mis en place depuis 2019 une stratégie
nationale de mobilisation et de soutien des aidants, avec notamment la création d’un congé
proche aidant, en vigueur depuis octobre 2020 (3,4).

La définition de ce qui constitue I'aide et de qui est un aidant est un sujet de controverses (5).
Dans la loi francaise, le Code de I’Action Sociale et des Familles définit I'aidant familial d’apres
une « aide humaine » apportée de facon bénévole (6). Plus récemment, le Code du Travail fait
référence au proche aidant comme celui qui vient en aide de maniere réguliere et fréquente,
a titre non professionnel, a un membre de sa famille, une personne avec laquelle il réside, ou
une personne avec laquelle il entretient des liens étroits et stables, pour accomplir tout ou
partie des actes ou des activités de la vie quotidienne (7).

Il s’agit donc d’une aide non professionnelle, non rémunérée, qui s’inscrit dans la relation que
I’aidant a pu tisser avec le proche en difficulté. On trouvera encore bien des fagons de nommer
les aidants : aidants familiaux, aidants familiers, aidants naturels, aidants informels,
entraidants, voire usager-familles, qui participent a 'utilisation des dispositifs proposés (8).
Cet intérét envers I'expérience des aidants et leurs difficultés s’inscrit dans le mouvement plus

large du care, qui soutient et explore les notions de relation d’aide et de sollicitude (9).
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En psychologie et en médecine, le réle et I’expérience d’aidant ont été I'objet de travaux visant
a explorer les conséquences de la relation d’aide.

Prendre soin de I'autre mobilise les ressources tant physiques que psychiques : c’est tout le
systeme de réponse a I'adversité qui est mis en jeu, et le stress subi a court et a long terme a
montré des effets déléteres sur la santé des aidants (10). La notion de fardeau rend compte
des conséquences qui pesent sur les aidants. Sa définition est complexe et fait appel a
différents modeles explicatifs (11).

Le r6le du stress est au cceur du modeéle de Pearlin et collaborateurs (12), développé dans les
années 1990 dans le contexte de la maladie d’Alzheimer. Dans ce modéle, chez un aidant aux
caractéristiques données, les facteurs de stress se succedent a différents niveaux : les facteurs
de stress primaires sont liés directement a la relation d’aide, puis viennent les facteurs de
stress secondaires, liés aux conséquences de la relation d’aide sur les autres roles de I'aidant
(difficultés dans la famille, dans I’emploi, dans les finances...). Cela conduit a une altération de
la perception de soi, puis finalement aux symptomes comme la dépression et les problémes
de santé physique. Deux médiateurs y sont mis en exergue : la capacité de coping, c’est-a-dire
les compétences face a I'adversité, et le soutien social.

Un modele plus récent propose un lien entre ce modéle et les conception du burn-out au
travail (13). Ses auteurs insistent sur des dimensions subjectives de la relation d’aide:
perception de la situation par I'aidant, qualité de la relation entre I'aidant et le proche malade,
sentiment d’accomplissement personnel, par exemple.

Du c6té des aidants, des associations regroupent ceux qui prennent soin de leurs proches
malades. On citera en France I'UNAFAM. (Union Nationale de Familles et Amis de personnes

Malades et/ou handicapées psychiques) dans le domaine de la santé mentale, ou I’Association
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Frangaise des Aidants de fagon moins spécifique. Au niveau mondial, I'International Alliance
of Carers Organization (IACO) regroupe les initiatives nationales.

En santé mentale, la psychoéducation s’est développée dans le contexte plus large de
I’éducation thérapeutique. Elle peut étre définie comme « une intervention didactique et
psychothérapeutique systématique qui vise a informer les patients et leurs proches sur le
trouble psychiatrique et a promouvoir les capacités pour y faire face » (14). Plusieurs initiatives
contemporaines soulignent le développement du domaine : Dipléme Inter Universitaire de
pair-aidance familiale en projet a Lyon (communication personnelle) ; formation et intégration
dans les services de psychiatrie de Médiateurs de Santé Pairs sous I'égide de 'OMS depuis
2012 (15). Des programmes de psychoéducation structurés existent en francais pour les
aidants de personnes atteintes de schizophrénie (16), par exemple les programmes BREF (17)
et Profamille (18). On en retrouve également en développement dans le contexte du trouble
bipolaire (19).

Malgré une prévalence similaire a celle de la schizophrénie en population générale et une
fréquence de plus d’un patient sur cinq en population hospitaliere (20), le trouble borderline
est peu représenté parmi les actions de psychoéducation des familles en France. Le fardeau
des aidants y est pourtant considérable, comme nous le développerons.

Nous proposons d’évaluer ici I'implémentation en Europe francophone du programme
Connexions Familiales. Ce programme, initialement développé aux Etats-Unis, a été diffusé
sous I"égide de I'association américaine d’éducation thérapeutique sur le trouble borderline,
la National Education Alliance for Borderline Personality Disorder (NEA-BPD), dont une section
européenne francophone existe depuis 2017. Le programme a été développé en Suisse, en

France et en Belgique depuis une dizaine d’années, mais n’a pour le moment pas été évalué.
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Nous détaillerons dans une premiere partie en quoi la dimension interpersonnelle est un
élément central de la psychopathologie borderline, puis nous conduirons deux revues de la
littérature : 'une portera sur les données actuelles concernant le fardeau des aidants de
personnes vivant avec un Trouble de Personnalité Borderline (TPB), la seconde détaillera les
interventions a destination des aidants et les évaluations disponibles.

Enfin, nous conduirons I'étude avant-aprés de I'intervention Connexions Familiales dans cing

centres en Suisse et en France.
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1. Le trouble borderline, une pathologie interpersonnelle

1.1 Interface ou entité nosographique distincte : quelques repéres conceptuels

Le terme « borderline » est employé par Stern des 1938 pour désigner un groupe particulier
de patients qui mettent au défi sa pratique psychanalytique. Décrits comme ne relevant ni
vraiment de la psychose ni vraiment de la névrose, ils ne semblent pas bénéficier suffisam-
ment de 'analyse, au point que Stern se résout a ne plus la leur proposer en dehors de symp-

tomes névrotiques aigus (21).

Le vingtieme siécle verra se succéder différentes compréhensions du trouble, oscillant entre
deux conceptions : d’une part rattacher le trouble borderline a une catégorie nosographique
existante, en tant que forme atypique, frontiere, d’autre part en tant qu’entité diagnostique
distincte. Nous détaillerons ici brievement les différentes conceptions qui ont été soutenues,

dans une perspective historique.

1.1.1 L’interface avec la psychose

A l'interface avec la schizophrénie, Hoch et Polatin décrivent en 1949 des « schizophrénies
pseudo-névrotiques » ou « cas borderline » dont certains traits cliniques rappellent la schizo-
phrénie, mais sans hallucination ni délire, et sans détérioration a long terme (22). Kety, en
1968, reprend le terme de « schizophrénie pseudo-névrotique », « état borderline »,ou
« schizophrénie borderline » pour désigner un sous-groupe de patients caractérisés par a la
fois des éléments névrotiques (obsessions, phobies) et par des éléments plus atypiques : une
pensée étrange, des moments brefs de distorsion cognitifs, une anhédonie marquée, et un

fonctionnement interpersonnel en « comme si » (23).

16



1.1.2 l’interface avec la névrose : défenses et préservation du moi

Autour de la question du moi, la pensée psychodynamique de la deuxieme moitié du ving-
tieme siecle tente de modéliser des équilibres intrapsychiques de préservation : Knight décrit
des patients dont le moi est soumis a des forces contraires de défense et de désintégration
(24), et Kernberg identifie par la suite des mécanismes de défense primitifs (clivage, idéalisa-
tion, formes primaires de projection, déni, omnipotence) et des difficultés relatives a I'inter-
nalisation de la relation d’objet. Il définit une organisation borderline de la personnalité (25).
La pratique analytique restera cependant globalement en difficulté pour traiter les patients

borderline (26).

1.1.3 Le trouble borderline comme syndrome

Grinker, dans un souci de cohérence nosographique, plaide pour I'existence d’un syndrome
psychiatrique distinct de la schizophrénie et de la dépression. |l postule une cause développe-
mentale inconnue, et décrit le trouble borderline comme une pathologie a part entiére (27).
Cet argument sera entériné en 1980, avec I'entrée du « trouble de personnalité borderline »
dans la classification américaine des maladies psychiatriques, marguant une accélération de

la recherche sur le sujet (26).

1.1.4 L’interface avec les troubles de ’humeur

L’hypothése du trouble borderline comme interface continue a étre explorée avec Akiskal, qui
voit I'impulsivité et l'irritabilité de ces patients avant tout comme des symptomes thymiques.
Dans cette hypothese, le trouble borderline serait une forme atypique d’un trouble de I'hu-
meur, notamment du trouble bipolaire (28). Bien que la proximité syndromique avec le
trouble bipolaire de type deux soit reconnue, on notera les arguments en faveur d’une forte

influence des facteurs relationnels, et la réponse décevante aux thymorégulateurs (29).
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1.1.5 Ll’interface avec le trouble stress post traumatique

Dans un domaine différent, I'interface avec le stress post traumatique a été évoquée par Her-
man dés 1992, avec la notion de psycho-traumatisme complexe (30). La phénoménologie sem-
blable de ces deux entités (troubles identitaires, instabilité affective, impulsivité, automutila-
tions par exemple) (31) et la méfiance dans les interactions pouvant survenir apres une his-
toire de violences répétées (32) continue de faire I'objet de recherches Une récente revue de

littérature plaide cependant pour des entités proches mais distinctes (31).

1.1.6 Une forte héritabilité

Par ailleurs, en I'état actuel des connaissances, le psycho traumatisme ne semble pas expli-
quer a lui seul la symptomatologie borderline. Ainsi, I’héritabilité du trouble est classique-
ment estimée autour de 0.70 (33), et plusieurs travaux soutiennent I’hypothése que le trau-
matisme précoce ne soit pas une condition nécessaire au développement des symptémes
(26). Dans une conception bio-psycho-sociale, le réle de I’environnement reste a affiner : une
étude récente en population générale raméne par exemple I’héritabilité a 0.46 et différencie
différents types de facteurs environnementaux familiaux, selon gu’il sont partagés dans la fra-

trie ou non (34).

1.1.7 Les données neurocognitives : vers des hypothéses dimensionnelles

Enfin, sur le plan neurologique, on met en évidence des altérations des circuits relatifs a la
perception de soi et des autres, et de nouvelles données probantes apparaissent concernant
les réseaux liés a I'impulsivité, a une hypersensibilité aux stimuli sociaux négatifs, et a un trai-
tement particulier de la douleur dans le contexte des conduites automutilatrices (33). On re-
trouve ici certaines hypotheses psychopathologiques développées dans des modeles psycho-

thérapeutiques plus récents.
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1.1.8 Les psychothérapies du trouble borderline: des modéles psychopathologiques
spécifiques

En psychothérapie, dans un contexte de remise en cause de |'efficacité de la thérapie analy-
tique chez ces patients, de nouvelles modalités de psychothérapie se développent (26). Cer-
taines, comme la Thérapie Basée sur la Mentalisation et la Thérapie Comportementale Dialec-
tique, sont a présent largement validées en pratique clinique (35). On retrouve dans ces nou-
velles psychothérapies le souhait de modéliser le trouble borderline comme une entité a part
entiere, chacune mettant en avant une dimension psychopathologique en exergue. Nous pré-

senterons ces modeles dans la suite de cette premiére partie.

1.2 Définir le trouble borderline en clinique psychiatrique : les critéres

consensuels actuels

1.2.1 Le trouble borderline dans le DSM-V
1.2.1.1 Modeéle classique

La définition actuelle la plus classique du trouble borderline se base sur les criteres du DSM-V
(36). Elle définit la personnalité borderline comme un «mode général d’instabilité des relations
interpersonnelles, de I'image de soi et des affects avec une impulsivité marquée, qui apparait
au début de I'dge adulte et est présent dans des contextes divers » décliné dans 9 critéres dont
5 au moins sont nécessaires a un diagnostic formel que nous reprenons dans I'encadré page
suivante (37). On note dans ces critéres la part interpersonnelle importante en jeu dans les
manifestations symptomatiques du trouble. L’évitement des abandons et I'instabilité des re-
lations interpersonnelle est mise au premier plan dans les deux premiers critéres. Les autres
manifestations symptomatiques peuvent étre congues comme des réactions a des facteurs de

stress interpersonnels, comme nous le développerons plus bas.
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Critéres DSM-V du trouble de personnalité borderline

1. Efforts effrénés pour éviter les abandons réels ou imaginés. (Ne pas inclure les comporte-
ments suicidaires ou les automutilations énumérés dans le critéere 5.)

2. Mode de relations interpersonnelles instables et intenses caractérisé par I'alternance entre
des positions extrémes d’idéalisation excessive et de dévalorisation.

3. Perturbation de l'identité : instabilité marquée et persistante de I'image ou de la notion de
SOi.

4. Impulsivité dans au moins deux domaines potentiellement dommageables pour le sujet (p.

ex. dépenses, sexualité, toxicomanie, conduite automobile dangereuse, crises de boulimie). (Ne pas
inclure les comportements suicidaires ou les automutilations énumérés dans le critére 5.)

5. Répétition de comportements, de gestes ou de menaces suicidaires, ou d’automutilations.
6. Instabilité affective due a une réactivité marquée de I’hnumeur (p. ex. dysphorie épisodique
intense, irritabilité ou anxiété durant habituellement quelques heures et rarement plus de quelques
jours).

7. Sentiments chroniques de vide.

8. Coleres intenses et inappropriées ou difficulté a contrdler sa colére (p. ex. fréquentes mani-
festations de mauvaise humeur, colére constante ou bagarres répétées).

9. Survenue transitoire dans des situations de stress d’une idéation persécutoire ou de symp-

tomes dissociatifs sévéeres.

1.2.1.2 Modéle alternatif

Des 2013, le DSM-5 propose également un modele alternatif des troubles de personnalité
dans lequel un trouble de personnalité est décomposé en altération du fonctionnement de Ia
personnalité (critére A) associé a des traits pathologiques de personnalité (critére B), présents
de facon stable et envahissante (critere D), a I’exclusion des diagnostics différentiels (critéres

E, F, G).

Le critere A se rapporte a deux grands domaines : le Soi, constitué des dimensions d’identité
et d’autodétermination, et le domaine interpersonnel, constitué des dimensions d’empathie

et d’intimité.

Le critere B recoupe cing grands domaines : 'affectivité négative, le détachement, I'antago-
nisme, la désinhibition et le psychoticisme. L’aspect dimensionnel est mis en valeur, tout en
gardant l'utilisation de critéres catégoriels. La définition alternative du trouble borderline de-

vient alors :
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Criteres alternatifs du trouble de personnalité borderline dans le DSM-V

A. Altération d’intensité au minimum moyenne du fonctionnement de la personnalité comme en
témoignent des difficultés caractéristiques dans au moins deux des quatre domaines suivants :

1. Identité : Image de soi appauvrie de fagcon marquée, peu développée ou instable, souvent associée
a une autocritique excessive, a des sentiments chroniques de vide et a des états dissociatifs sous I'in-
fluence du stress.

2. Autodétermination : Instabilité des objectifs, des aspirations, des valeurs ou des plans de carriere.
3. Empathie : Incapacité de reconnaitre les sentiments et les besoins d’autrui associée a une hyper-
sensibilité personnelle (c.-a-d. prét a se sentir blessé ou insulté), perception d’autrui sélectivement
biaisée vers des caractéristiques négatives et des fragilités ou « points faibles ».

4. Intimité : Relations proches intenses, instables et conflictuelles, avec manque de confiance, besoins
affectifs excessifs et préoccupations anxieuses concernant un abandon réel ou imaginé ; relations
proches souvent extrémes, soit idéalisées, soit dévalorisées, alternant entre implication excessive et
retrait.

B. Au moins quatre des sept traits pathologiques de personnalité suivants, au moins I’'un d’entre eux
devant étre : (5) impulsivité, (6) prise de risque ou (7) hostilité :

1. Labilité émotionnelle (un aspect de |'affectivité négative) : Expériences émotionnelles instables ou
changements d’humeur fréquents, émotions facilement réveillées, intenses et/ou hors de proportion
avec les événements et les circonstances.

2. Tendance anxieuse (un aspect de I'affectivité négative) : Sentiments intenses de nervosité, tension
ou panique, souvent en réaction a des stress interpersonnels, préoccupations par les effets négatifs
d’expériences passées et d’éventualités futures négatives ; se sent craintif, inquiet, menacé par l'in-
certitude ; peurs de s’effondrer ou de perdre le contréle.

3. Insécurité liée a la séparation (un aspect de I'affectivité négative) : Peur d’étre rejeté par des gens
qui comptent ou d’étre séparé(e) d’eux, associée a des peurs d’'une dépendance excessive et d’une
perte complete d’autonomie.

4. Dépressivité (un aspect de I'affectivité négative) : Sentiments fréquents d’étre au plus bas, misé-
rable, sans espoir, difficultés a se remettre de tels états d’ame, pessimisme a propos du futur, senti-
ments envahissants de honte, sentiments d’infériorité, idées de suicide et conduite suicidaire.

5. Impulsivité (un aspect de la désinhibition) : Agit sur un coup de téte en réponse a des stimuli immé-
diats, dans I'instant, sans plan ou considération pour les conséquences, difficulté a élaborer ou a suivre
des plans, vécu d’urgence et comportement d’auto-agression dans les situations de détresse émotion-
nelle.

6. Prise de risque (un aspect de la désinhibition) : Engagement dans des activités dangereuses, ris-
guées, potentiellement auto-dommageables et superflues, sans penser aux conséquences ; ne se sou-
cie pas de ses propres limitations et dénie la réalité d’un danger personnel.

7. Hostilité (un aspect de I'antagonisme) : Sentiments de colére persistants ou fréquents, coléres ou
irritabilité en réponse a des insultes et des affronts mineurs

1.2.2 Le trouble borderline dans la nouvelle Classification Internationale des Maladies

Depuis 2010 I'Organisation Mondiale de la Santé met en place la 11 Classification Internatio-
nale des Maladies (CIM-11) qui sera appliquée dés 2022. La partie concernant le trouble bor-
derline est en cours de traduction en francais, cependant elle a été publiée en anglais et est

disponible sur internet (38).
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Dans cette classification, I'accent est mis sur la sévérité du trouble : en effet ce critére est
considéré comme fondamental en pratique clinique. La CIM-11 reprend par ailleurs de nom-
breux éléments du modele alternatif des troubles de personnalité du DSM-5 (39). Elle intro-

duit une codification diagnostique en deux étapes :

1. Une définition du trouble de personnalité n’utilisant pas de catégories spécifiques
qui reprend les deux aspects de fonctionnement du soi et de qualité des relations

interpersonnelles a la maniére du critére A du DSM-5 et code la sévérité (6D10) :

Personality Disorder : definition de I'ICD-11 (en attente de traduction)

Personality disorder is characterised by problems in functioning of aspects of the self (e.g., identity,
self-worth, accuracy of self-view, self-direction), and/or interpersonal dysfunction (e.g., ability to de-
velop and maintain close and mutually satisfying relationships, ability to understand others’ perspec-
tives and to manage conflict in relationships) that have persisted over an extended period of time
(e.g., 2 years or more).

The disturbance is manifest in patterns of cognition, emotional experience, emotional expression, and
behaviour that are maladaptive (e.g., inflexible, or poorly regulated) and is manifest across a range of
personal and social situations (i.e., is not limited to specific relationships or social roles).

The patterns of behaviour characterizing the disturbance are not developmentally appropriate and
cannot be explained primarily by social or cultural factors, including socio-political conflict. The dis-
turbance is associated with substantial distress or significant impairment in personal, family, social,
educational, occupational, or other important areas of functioning.

2. La description de traits de fonctionnement pathologiques spécifiques (6D11) dans
lesquels on retrouve d’une part des éléments rappelant les dimensions de personna-
lité du critere B du DSM-V : negative daffectivity, detachment, dissociality, anankastia ;
d’autre part un borderline pattern (6D11.5) qui reprend les critéres catégoriels du
modele initial du DSM-5.

La CIM-11 tente ainsi un consensus nosographique dans un contexte mondial de diversité

des conceptions du trouble borderline (39).
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1.3 Données épidémiologiques

1.3.1 Prévalence

Les différentes évaluations épidémiologiques, pour lesquelles on notera la diversité des
échelles utilisées pour un recueil systématisé, tendent a montrer une prévalence du trouble
borderline en population générale d’environ 1%. Cette prévalence augmente a environ 12%
en population psychiatrique ambulatoire et jusqu’a environ 22% en population psychiatrique

hospitaliére (20).

La ou le DSM 5 évoque un ratio Femme/Homme de 3:1 pour le diagnostic de trouble border-
line, les études en population générale sont plus en faveur d’une répartition égale du trouble
entre les genres (33,40). Cela pose la question de biais diagnostics de sélection par genre,
notamment en raison de disparités de recours au soins et de variabilité de la symptomatolo-
gie, I'impulsivité pouvant étre au premier plan chez les hommes chez qui sera plus fréquem-

ment diagnostiqué un trouble de personnalité antisociale (40).

1.3.2 Comorbidités

Les comorbidités sont fréquentes, avec au premier plan la présence d’un trouble de I'humeur.
Ainsi il est rapporté par certaines études que 96% des patients borderline vivent un épisode
thymique au cours de leur vie (41). Les données de prévalence a un temps donné d’une co-
morbidité thymique, en particulier dépressive, sont trés hétérogenes. Les données de suivi
longitudinal sont en faveur de rechutes dépressives plus fréquentes chez les patients border-
line par rapports aux patients présentant d’autres troubles de personnalité (41). Les récents
résultats de suivi prospectif sur 24 ans d’une vaste cohorte confirment une prévalence trés
élevée de la comorbidité dépressive, estimée a 86% en début de suivi. Cette prévalence im-

portante chute cependant a 48.5% a 24 ans de suivi. Dans cette cohorte, la rémission de la
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dépression est tout aussi fréquente que la rechute dépressive. Plus de 90% des patients qui
présentaient des symptomes dépressifs a I'inclusion connaissent par la suite une rémission de
leur dépression pendant au moins deux ans. Cependant, parmi ceux qui ne sont plus sympto-

matiques, 90% rechutent sur le plan dépressif dans la suite du suivi (42).

Il est parfois difficile de discriminer ce qui dans des symptomes dépressifs reléve de I'expres-
sion du trouble borderline ou d’'une comorbidité thymique a part entiére, et I’'hypothése du
trouble borderline comme forme atypique de dépression a été soulevée (28). La présence
d’impulsivité, de conduites automutilatrices, de symptomes thymiques chroniques qui s’amé-
liorent fortement en réponses aux évenements interpersonnels et avec le traitement du

trouble de personnalité orientent plutét vers des symptomes borderline (29)

En ce qui concerne le trouble bipolaire spécifiquement, une comorbidité de plus de 20% est
retrouvée, le trouble borderline pouvant étre un facteur de risque et influer sur la symptoma-
tologie thymique (43). Des données prospectives de cohorte ont été utilisées pour estimer les
interactions possibles entre troubles de I’humeur et trouble borderline. Si elles suggérent des
aspects communs a la dépression unipolaire et au trouble borderline, le trouble bipolaire en

revanche semble avoir une évolution indépendante, suggérant des mécanismes distincts (44).

Les troubles anxieux hors Trouble de Stress Post Traumatique semblent a I'inverse présents

de facon inconstante et présentent de trés forts taux de rémission au cours du temps (41).

Le trouble de stress post-traumatique est lui fréquent, avec une prévalence médiane a 46.9%
dans les études transversales. Les taux de rémission sont encourageants, cependant la pré-

sence d’abus sexuels subis dans I'enfance greve le pronostic (41).
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La présence d’un trouble d’usage de substance est tres fréquente avec une médiane de pré-

valence a 65.1% lors d’études transversales.

Le Trouble de déficit attentionnel avec hyperactivité concernerait un patient sur cinq (33).

Enfin, la présence d’un trouble des conduites alimentaires est plus rare, avec des prévalences
médianes lors d’études transversales de 6% et 10% pour I'anorexie mentale et la boulimie

respectivement (41).

L’examen des données de comorbidités montre la encore le caractére polymorphe de la cli-
nique des patients borderline. En termes de traitement, il est nécessaire de prioriser le trouble
ou la comorbidité selon les cas : on traitera prioritairement le trouble de personnalité lorsque
sa rémission conditionne celle de la comorbidité, c’est-a-dire en cas d’association avec la dé-
pression, le trouble panique, le trouble stress post-traumatique survenu a I’'dge adulte, le
trouble d’usage de substance intermittent et la boulimie. A I'inverse, certains troubles empé-
chent le traitement du trouble borderline et doivent donc étre traités en premier : c’est le cas
du trouble bipolaire de type un, du trouble stress post traumatique de survenue précoce, de

I’'abus sévere de substances et de I'anorexie (33).

Enfin, les thérapeutiques médicamenteuses ont une efficacité modeste, sans efficacité nette-
ment démontrée (33). Cela renforce I'intérét pour le modalités psychothérapeutiques et rela-

tionnelles systémiques dans la prise en charge.
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1.3.3 Histoire naturelle

L’étude de I'histoire naturelle du trouble a été limitée a ses débuts par 'utilisation de données
transversales ou rétrospectives, pourvoyeuses de biais méthodologiques (45). Dans les années
2010, les résultats de deux études prospectives américaines de grande ampleur montrent des

résultats encourageants en termes de rémission symptomatique a long terme.

Les résultats de suivi a 10 ans de la cohorte Collaborative Longitudinal Personality Disorders
Study (CLPS) (46) montrent un taux cumulé de rémission symptomatique pendant douze mois
de 85% et un taux cumulé de rechute pendant douze mois de 11%. Ces résultats sont confir-
més par les données de la cohorte Mc Lean Study for Adult Development (MSAD) (47) qui
montre a 16 ans de suivi 99% de rémission pendant 2 ans et 78% de rémission pendant 8 ans.
Plus la rémission est longue moins la rechute est fréquente : cette étude retrouve ainsi 36%
de rechute apres une rémission pendant 2 ans et seulement 10% aprés une rémission pendant

8 ans.

Ces résultats sont a nuancer dans les deux études par des taux plus faibles de rétablissement,
évalué sur la qualité globale de fonctionnement du sujet et non plus sur les seuls symptomes
du trouble. Ainsi, dans la cohorte CLPS, les scores de fonctionnement global et d’ajustement
social des sujets restent bas et relativement stables au cours du temps. De fagon similaire dans
la cohorte MSAD, les 99% de rémission symptomatique pendant 2 ans et 78% pendant 8 ans
ne sont associés a des taux de rétablissement du fonctionnement global que de 60% pendant
deux ans et 40% pendant 8 ans. Enfin, ces deux études plaident pour des délais de rémission
et de rétablissement plus longs que pour d’autres pathologies comme la dépression ou
d’autres troubles de personnalité. Ces résultats sont donc en faveur d’un relatif optimisme en

ce qui concerne le devenir symptomatique a long terme des patients borderline. En revanche,
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le rétablissement fonctionnel reste un enjeu majeur. Ce dernier concerne le maintien d’une
insertion professionnelle (47), mais aussi la possibilité d’étre en couple et d’avoir un enfant
(48). Le domaine relationnel apparait ainsi central dans la prise en charge de ces patients. En
psychopathologie, le domaine interpersonnel a fait I'objet d’'importants développements

théoriques et pratiques que nous proposons d’explorer dans la suite de cet exposé.

1.4 L’aspect interpersonnel du trouble borderline au coeur des modeéles

contemporains
1.4.1 Apergu général des principaux modéles psycho-pathologiques validés

Les mécanismes psychopathologiques en jeu dans le trouble borderline sont un sujet de re-
cherche fécond. Nous présenterons tout d’abord les principaux axes conceptuels des quatre
modeles psychopathologiques et psychothérapeutiques les mieux validés (33) : selon les mo-
deles, I'accent est mis sur la cohésion du soi, sur la régulation émotionnelle, ou sur la sensibi-
lité interpersonnelle (49). Nous détaillerons ensuite la lecture interpersonnelle des symp-

témes borderline que défend chaque modele.

1.4.1.1 La Thérapie Centrée sur le Transfert

Sur le plan psychanalytique, les travaux de Kernberg ont donné lieu a un modeéle mettant au
cceur du trouble borderline la colére liée a des frustrations précoces. Par des mécanismes
défensifs de I'ordre du clivage ou de la projection, la colére est tantét dirigée vers I'autre,
tantot retournée contre soi, sous forme d’un exces d’agressivité (25). La prise en charge asso-
ciée est la Thérapie Centrée sur le Transfert, psychothérapie individuelle bihebdomadaire uti-
lisant la théorie de la relation d’objet (50). Une attention particuliére est portée au transfert

dans la relation thérapeutique et a ses manifestations affectives, ainsi qu’a la question de
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I'agressivité. Ces éléments sont utilisés de fagon centrale par le thérapeute au sein d’un cadre

de psychothérapie structuré(51).

1.4.1.2 La Thérapie Comportementale Dialectique

Sur le plan comportemental, Marsha Linehan associe au début des années 1990 son expé-
rience de patiente présentant une dysrégulation émotionnelle (52) a des concepts issus de la
tradition de la méditation de pleine conscience, un modele bio-social de mise en place et de
maintien de la dysrégulation émotionnelle et un mode relationnel dialectique entre patient et
thérapeute. Les comportements sont analysés pour agir sur les renforcateurs en présence :
suivant les modeles du conditionnement, le thérapeute cherche a développer et maintenir les
comportements adaptés et a faire diminuer en fréquence les comportements pathologiques
(53). L'ensemble constitue la Thérapie Comportementale Dialectique (TCD). La prise en charge
associe des séances individuelles hebdomadaires, une présence téléphonique accessible a
tout moment, des réunions réguliéres de discussion des cas entre thérapeutes et un ensemble
de modules de compétences délivrés en groupe. Nous reviendrons plus en détail sur ce mo-

dele qui est a la base de I'intervention évaluée dans ce travail.

1.4.1.3 La Thérapie Basée sur la Mentalisation

Le modeéle de la Mentalisation, ancré dans la théorie de I'attachement de Bowlby, s’intéresse
a la capacité du sujet d’interpréter correctement ses états mentaux et ceux des autres. Dans
ce modeéle, en situation de stress, en particulier de menace de perte, la personne borderline
n’utilise plus ses capacités de mentalisation correctement et privilégie les stratégies de régu-
lation par I'agir (54). La Thérapie Basée sur la Mentalisation (TBM) tente donc de renforcer et

e maintenir les capacités de mentalisation du sujet, en insistant sur I'établissement d’une
d t [ tés d talisat d jet tant I’établ td
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relation de confiance avec le thérapeute, sécure sur le plan de I'attachement. Les modes d’in-

tervention sont variés (55).

1.4.1.4 Le Good Psychiatric Management

Enfin, le Good Psychiatric Management (GPM) a été développé plus récemment par I'équipe
de Gunderson aux Etats-Unis. Il s’agit d’une intervention se voulant avant tout pragmatique
et destinée a un public plus large de soignants, qui emprunte a la fois au case management, a
la thérapie cognitive et comportementale et au modeéle psychodynamique (56). Le trouble
borderline est considéré avant tout comme une affection médicale, dont la caractéristique
principale est la présence d’une hypersensibilité interpersonnelle du sujet, d’ origine génétique
et développementale (57) . L'accent est mis sur la psychoéducation et veut favoriser la con-

fiance du patient en ses cliniciens (49,56).

1.4.1.5 Tableau synthétique

Tableau 1 : Dimension principale du trouble borderline selon le modele thérapeutique.

Relations

Soi Emotions .
interpersonnelles

Thérapie centrée sur le
transfert

(Kernberg 1967)

Thérapie Comportementale
Dialectique

(Linehan 1993)

Thérapie Basée sur la
mentalisation

(Fonagy et Luyten 1999)

Excés
d’agressivité

Dysrégulation
émotionnelle

Défaut de
mentalisation

Good Psychiatric Management Hypersensibilité
(Gunderson 2008) interpersonnelle

Adapté de Gunderson JG, Fruzzetti A, Unruh B, Choi-Kain L., Competing Theories of Borderline

Personality Disorder, 2018
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1.4.2 Les concepts de psychopathologie interpersonnelle du trouble borderline

Les modeéles de la Thérapie Comportementale Dialectique, de la Mentalisation et du Good
Psychiatric Management proposent plusieurs concepts psychopathologiques qui permettent

de mieux cerner les aspects interpersonnels du trouble borderline.

1.4.2.1 Environnement invalidant

Bien que centré sur une composante intrinseque de dysrégulation émotionnelle, le modeéle de
la Thérapie Comportementale Dialectique de Marsha Linehan utilise le concept d’environne-
ment invalidant comme facteur essentiel au développement du trouble. L’environnement in-
validant désigne un environnement interpersonnel qui ne reconnait pas pleinement les émo-
tions du sujet. Lorsque I'environnement répond de facon invalidante a I'expression émotion-
nelle d’un sujet au cours de son développement, ce dernier n’apprend pas a réguler ses émo-
tions. Chez un sujet vulnérable a la dysrégulation émotionnelle, des réponses invalidantes de
I’environnement interpersonnel viennent amplifier la dysrégulation. Les comportements mal
régulés du sujet vulnérable, par exemple les explosions de colére ou les automutilations, fa-
vorisent de leur coté les réponses invalidantes de I'entourage. La dysrégulation émotionnelle
et comportementale du sujet vulnérable et I'invalidation par I’environnement interpersonnel
se renforcent ainsi mutuellement. En psychothérapie, la validation des émotions du sujet vul-
nérable a la dysrégulation devient donc pour Marsha Linehan un levier principal (58). Un enjeu
central de la Thérapie Comportementale Dialectique sera également d’apprendre aux patients
a acquérir des techniques de régulation émotionnelle. Cet apprentissage est proposé en
groupe (59). Ce réle de I'environnement invalidant dans I’établissement et le maintien d’'une
dysrégulation émotionnelle a fait I'objet de recherches et de modeles de plus en plus élaborés,

intégrant les nouvelles données disponibles (60). Au-dela du développement de I'enfant, un
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modele transactionnel met en jeu le role de I'invalidation familiale dans le maintien du trouble
au quotidien (61). Ce modele est a la base de I'intervention a destination des aidants évaluée
dans la suite de ce travail et sera développé en détail. La recherche en thérapie comporte-
mentale et cognitive plus récente continue a développer le role des processus de renforce-
ment de la dysrégulation émotionnelle par les transactions interpersonnelles, notamment au

sein de la famille (62,63).

1.4.2.2 Méfiance épistémique

Le modeéle de la mentalisation, nous I'avons vu, a pour cadre la mise en sens des actions et
des ressentis des sujets les uns avec les autres, par définition en relation.

Plus spécifiquement, de récents développements sont revenus sur I'importance du fonction-
nement mentalisant des personnes vivant avec un trouble borderline.

Ainsi, Fonagy et collaborateurs insistent sur la notion de confiance épistémique (64). lls pos-
tulent I'existence d’une vigilance primitive de I'enfant envers le savoir social délivré par
I’adulte. Pour que les compétences sociales soient transmises, il est nécessaire que I'enfant se
sente reconnu dans son intentionnalité. Ce sont en particulier les signes ostensibles de com-
munication de I'adulte qui permettent la mise en place d’une confiance épistémique chez I'en-
fant, une position réceptive a la transmission du savoir social. Cette confiance épistémique,
dans un contexte d’attachement favorable, permet de percevoir le monde interpersonnel
comme délivrant des informations pertinentes pour soi. A I'inverse, dans un environnement
affectif adverse, une méfiance épistémique s’installe et les compétences de communication
ne seront pas ou seront mal recues. Cette méfiance épistémique conduit a des biais d’inter-
prétation. Le sujet considere que les intentions de son interlocuteur ne sont pas celles affi-
chées, et ne percoit pas I'information sociale comme pertinente pour lui-méme. Plutot que de

considérer l'instabilité du sujet borderline, ce modele suggere de mettre au premier plan la
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constance clinique de cette méfiance épistémique, qui complique notamment le lien théra-
peutique. Cette approche plaide pour un regard systémique sur la facon dont les situations
d’insécurité de I'attachement, la méfiance épistémique du sujet et ses difficultés sociales se
maintiennent. L’attachement insécurisé du sujet favorise les difficultés de régulation émotion-
nelle et les expériences sociales difficiles. Les expériences passées adverses diminuent les ca-
pacités de mentalisation : le sujet rencontre des difficultés a s’exprimer correctement et a
percevoir les éléments pertinents de I'environnement interpersonnel. Il perd I'intérét envers
la communication sociale et renforce sa méfiance épistémique. Il n’apprend donc plus de I'en-
vironnement interpersonnel et renforce la survenue d’expériences de dysrégulation et d’insé-
curité de I'attachement. Ce modeéle laisse entrevoir le role que peut jouer une action sur I'en-
vironnement interpersonnel du sujet pour enrayer ces dynamiques pathogénes.

Figure 1 : Réle de la méfiance épistémique dans le développement et le maintien des difficultés

interpersonnelles

Insensibilité a
I'influence sociale

Echecs dans

Dysfonction interpersonnelle .
y P la communication

Méfiance épistémique

| Deautce | et dntirét pour
précoce adverse mentalisation sociale
A
Y
‘?fféé“&??iﬂ' p{ Difficultés a ,| , Mefiance )| APprentissage
désorganisé s"exprimer épistémique social limité
h A
h 4

Moins bonne
construction du
réseau social

Dysrégulation N Relations sociales
emotionnelle perturbées

A 4

Source: Fonagy P, Luyten P, Allison E, Campbell C., What we have changed our minds about : Part 2. Borderline
personality disorder, epistemic trust, and the developmental significance of social communication, 2017,

traduction personnelle.
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1.4.2.3 Hypersensibilité interpersonnelle

Le modele de I’hypersensibilité interpersonnelle envisage le trouble borderline comme résul-
tant d’un trait d’origine génétique et se développant dans un contexte d’attachement insécu-
risé (57). C'est celui qui prend le plus nettement en compte la forte héritabilité du trouble
(49). Il est facilement explicable en pratique courante et semble un bon support de psychoé-
ducation du patient. Dans ce modéle, le patient est hypersensible au contexte interpersonnel,
qui est le déclencheur des manifestations symptomatiques aussi bien émotionnelles que co-
gnitives et comportementales. Les symptomes sont considérés comme des réactions a la dis-
ponibilité des autres. Quand une personne vivant avec un trouble borderline se sent connec-
tée a 'autre (connected state) elle I'idéalise et est réceptive a I'aide apportée. Il persiste ce-
pendant une hypervigilance aux signes de rejet ou d’abandon. Lorsque ceux-ci surgissent, la
personne passe en état de menace (threatened state). Elle peut alors devenir hétéro-agressive
ou auto-agressive, ce qui a I'effet d’éloigner les autres. La personne se retrouve alors seule
(isolated state), ce qui est insupportable et déclenche des manifestations dissociatives, impul-
sives et paranoides en I'absence d’un environnement contenant (holding) (56,65). Ce modele
dans lequel les manifestations symptomatiques suivent les oscillations de la relation a I'autre

met ainsi le lien a I’environnement interpersonnel au coeur des enjeux.

1.4.2.4 Les difficultés de distinction entre soi et I'autre, un modeéle émergent

Au-dela des modeles présentés, la capacité a distinguer ce qui reléve de soi et ce qui reléve
de I'autre est un théme de recherche contemporain dans le champ du trouble de personnalité
borderline. De Meulemeester et collaborateurs proposent a partir d’'une récente revue nar-
rative de la littérature un modele de fonctionnement dans lequel le sujet vivant avec un

trouble borderline ne parvient pas a naviguer avec fluidité entre sa conception de lui-méme
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et celle de I'autre avec lequel il est en relation (66). Il oscille alors entre deux positions figées
centrées seulement sur lui (Egocentric biais) ou seulement sur |'autre (Altercentric biais). Ce
modele est basé sur des données neurobiologiques et comportementales, et le développe-
ment de cette rigidité serait a mettre en lien avec le mode d’interaction précoce de I'enfant
avec son environnement affectif. Alors que pour un sujet non-borderline le passage d’une
conception a l'autre s’effectue de fagon souple, pour le sujet borderline il y a des difficultés
d’adaptation de ce systéeme au contexte. Sans co-représentation en dyade, la co-régulation
émotionnelle et I'apprentissage social sont plus difficiles. Le sentiment de connexion sécure
et chaleureuse est également empéché. La encore les symptémes borderline sont envisagés

sous I'angle de la relation intersubjective.

1.4.2.5 Applications en pratique clinique

Les manifestations symptomatiques du trouble borderline peuvent ainsi étre comprises a par-
tir de mécanismes interpersonnels : considérons ici quelques exemples d’application clinique.
Les conduites auto-agressives surviennent lorsque la personne craint d’étre abandonnée : I'in-
tensité de I'’émotion ressentie n’est pas accessible a une bonne mentalisation et le passage a
I’acte est favorisé. L'invalidation possible de I'environnement amplifie la dysrégulation émo-
tionnelle. Les passages a |'acte favorisent a la fois I'invalidation de la personne et son maintien

en état d’isolement, qui favorise la répétition des conduites auto-agressives.

Les consommations de toxiques peuvent étre comprises comme des tentatives de régulation
émotionnelle par un moyen externe au sujet, dans un contexte de difficultés de mentalisation,
perception de non-disponibilité de I'autre pour s’apaiser, voire de I'environnement interper-

sonnel comme aversif en situation de dysrégulation émotionnelle.
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Les passages a I'acte impulsifs peuvent étre compris comme des moments de rupture de men-
talisation, comme une réponse a un sentiment de menace, comme une tentative d’éviter un

ressenti émotionnel aversif.

Les moments dissociatifs peuvent étre compris comme une réaction de stress dépassé dans

les moments ol la personne se sent isolée.

Ces illustrations montrent la place centrale des processus interpersonnels en jeu dans I'ex-
pression symptomatique du trouble borderline. Il apparait alors fondamental de considérer

I’ensemble du systeme relationnel du sujet dans la prise en charge.

Figure 2 : Différents concepts relatifs aux difficultés interpersonnelles dans le trouble borderline

Environnement

invalidant
. Méfiance épistémique _Difficultes =~ bzl ‘
_/ interpersonnelles interpersonnelle
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2 Revue de la littérature : le fardeau des aidants

2.1 Protocole de revue de la littérature

2.1.1 Elaboration de I’équation de recherche

Une revue systématique de la littérature a été conduite pour préciser |'état des connaissances
sur:
1. Le fardeau des aidants de personnes vivant avec un trouble borderline
i. Exprimé de facon quantitative
ii. Exprimé de facon qualitative

2. Lesinterventions existantes a destination des aidants

Cette équation a été élaborée en collaboration avec M. Colin Sidre, Chargé de formation a la
Bibliotheque Inter Universitaire Santé médecine de Paris.

Nous avons choisi d’interroger une unique base de données de référence concernant la
médecine clinique, la base PubMed accessible sur internet a [I'adresse
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/PubMed.

Deux codes de champ ont été utilisés : Le code de champ [MH] permet d’interroger le MeSH
(Medical Subject Headings), le thésaurus de référence dans le domaine biomédical. On
retrouve avec ce code champ uniquement les contenus indexés sur Pubmed. Etant donné que
d’une part de nombreux articles ne sont pas indexés, et que d’autre part certains concepts ne

disposent pas d’indexation, nous avons utilisé également le code de champ [TW], pour « Text
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word », ce qui permet d’interroger a la fois les titres, les abstracts et les mots-clefs et auteurs
des articles.
Au printemps 2020, le moteur de recherche de Pubmed a évolué pour intégrer I’Automatic
Term Mapping (ATM) (67). Ce systeme permet au moteur de recherche d’interpréter
automatiquement les mots-clefs qui sont écrits, en les reliant au MeSH ou en recherchant des
synonymes (68). L'utilisation du mapping est déconseillée en psychologie, psychiatrie, santé
publique, sciences humaines et sociales. En effet Pubmed peut alors surinterpréter, sous-
interpréter ou commettre des erreurs dans le sens des mots. Par ailleurs, la liste de mots-clefs
sur laquelle s’appuie Pubmed pour I’ATM évolue dans le temps : les termes pourront ainsi étre
interprétés différemment dans le futur.
Pour ces raisons, nous avons utilisé les guillemets dans I’équation de recherche qui permet de
désactiver 'ATM.
De fagon synthétique, I’équation de recherche est construite selon les themes suivants
« (caregiver coping OR caregiver burden OR (caregiver AND (coping OR burden OR
experience OR psychoeducation))) AND (borderline personality disorder) »
Chacun des themes présentés ici en gras été intégré sous forme de nombreux synonymes dans
I’équation de recherche finale. Nous avons inclus spécifiguement le terme « family
connections » pour faire ressortir des études sur le programme que nous évaluerons dans la
suite de ce travail.

On aboutit ainsi a I’équation de recherche utilisée :

("family connections"[TW] OR "caregiver coping"[TW] OR "caregivers coping"[TW] OR
"carer coping"[TW] OR "carers coping"[TW] OR "caregiver burnout"[TW] OR "carer

burnout"[TW] OR "caregivers burnout"[TW] OR "carers burnout"[TW] OR "burnout of
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caregiver*"[TW] OR "burnout of carer*"[TW] OR "caregiver stigma"[TW] OR
"caregivers stigma"[TW] OR "carer stigma"[TW] OR "carers stigma"[TW] OR "stigma of
caregiver*"[TW] OR "stigma of carer*"[TW] OR "caregiver burden"[TW] OR "caregivers
burden"[TW] OR "caregiver strain"[TW] OR "caregivers strain"[TW] OR "burden of
caregiver*"[TW] OR "burden of carer*"[TW] OR "carers burden"[TW] OR "carer
burden"[TW] OR "carer strain"[TW] OR "carers strain"[TW] OR "Zarit burden
interview"[TW] OR "Zarit scale"[TW] OR "burden assesment scale"[TW] OR "caring
burden"[TW] OR "caring strain"[TW] OR "caregivers stress"[TW] OR "caregiver
stress"[TW] OR "carers stress"[TW] OR ‘"carer stress"[TW] OR "stress of
caregiver*"[TW] OR "stress of carer*"[TW] OR "caregivers distress"[TW] OR "caregiver
distress"[TW] OR "carer distress"[TW] OR "carers distress"[TW] OR "distress of
caregiver*"[TW] OR "distress of carer*"[TW] OR (("caregivers"[MH] OR "carer*"[TW]
OR "caregiver*"[TW] OR "spouse*"[TW] OR "spouses"[MH] OR offspring[TW] OR
sibling*[TW] OR "husband*"[TW] OR "wife*"[TW] OR "domestic partner*"[TW] OR
"intimate partner*"[TW] OR "intimate relationship*"[TW] OR "significant other*"[TW]
OR "close relationship*"[TW] OR "family member*"[TW] OR "close relative*"[TW])
AND (coping[TW] OR "adaptation, psychological"[MH] OR "adaptive behavior*"[TW]
OR "psychologic adaptation"[TW] OR "psychological adaptation"[TW] OR burden[TW]
OR "cost of illness"[TW] OR stress[TW] OR distress[TW] OR strain[TW] OR
"experience*"[TW] OR '"feeling*"[TW] OR ‘'lived experience*"[TW] OR
psychoeduc*[TW] OR "skilll group*"[TW] OR "support group*"[TW] OR "group

intervention*"[TW])))
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AND ("borderline personality disorder"[MeSH Terms] OR "borderline personality
disorder*"[TW] OR "borderline state"[TW] OR "borderline psychosis"[TW] OR

(borderline [TW] AND ("personality disorder*"[TW] OR "personality patholog*"[TW])))

2.1.2 Mise en ceuvre de la recherche bibliographique

La recherche bibliographique a été menée une premiere fois en septembre 2020. On
aboutissait alors a 191 résultats. Les articles ont été sélectionnés une premiere fois selon les
titres puis une seconde fois selon les abstracts.

Les articles ont été inclus selon les critéres suivants :

- Articles en anglais ou en frangais ;

- Population d’étude composée d’aidants non professionnels de personnes
présentant un trouble borderline ;

- Articles traitant du fardeau des aidants rapporté de facon quantitative ou
gualitative ;

- Articles traitant d’interventions a destination des aidants uniquement (les
interventions a destination de personnes présentant un trouble borderline et qui
comportaient un module spécifique a destination des aidants n’ont pas été
inclues) ;

- Articles publiés dans des revues a comité de lecture ;

- Article proposant des données qualitatives ou quantitatives nouvelles (les articles
d’opinions, propositions de modeéles psychopathologiques, études de cas ont été
exclus).

Les bibliographies des articles ont été consultées pour retrouver des travaux non retrouvés

avec la premiere recherche. Neuf articles ont été inclus par ce biais.
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Enfin la recherche sur la base Pubmed a été répétée en Aout 2021 pour inclure d’éventuelles
publications plus récentes : elle donnait 211 résultats.
Les résultats sont rapportés dans la figure 1 (page suivante), diagramme de flux adapté d’apres

les recommandations PRISMA de 2020 (69).
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Figure 3 : Diagramme de flux de la revue de la littérature

Références identifiées
(n=211) I " Article cité dans les articles

retenus (n =10)

Examen des titres —»| Exclusion sur le titre (n =158) Article exclu (n=1)
(n=211) » | Ne traitant pas du
T fardeau
Examen des abstracts
(n =53) — | Exclusion sur I'abstract (n=10)
i Articles retenus (n=9)
; Articles exclus (n=9)
E d rticl >
( nxz;ns‘e)n es artices Intervention faisant partie

de la prise en charge de
patients ou incluant les
patients (n =4)

Pas de données sur les
aidants (n=1)

Non expérimental (n=4)

Etudes inclues n=43

A
<
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BMJ 2021;372:n71. doi: 10.1136/bmj.n71
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2.2 Revue quantitative

2.2.1 Tableau des résultats
Les résultats quantitatifs sont présentés dans le tableau 2

2.2.2 Causes déclarées de souffrance familiale

2.2.2.1 Principaux résultats

e Parmi 35 membres de la famille de personnes présentant un trouble borderline ou
schizotypique, 40 % citent la colére persistante de leur proche malade comme la principale
source de fardeau (70) ;

e Sur un échantillon plus étendu de 233 sujets (71), c’est I'item « santé émotionnelle » qui
est cité par 88.8% des sujets interrogés. Dans cette méme étude le domaine relationnel
est également tres représenté avec 59.2% des sujets qui citent I'impact sur leur vie sociale
et 56.2% sur leur vie conjugale. Enfin 58.4% citent I'impact du trouble de leur proche
malade sur leur santé physique ;

e Les conjoints de personnes présentant un trouble borderline rapportent plus
d’insatisfaction dans leur couple que les conjoints en population générale et plus de

violences physiques et psychologiques dans leurs couples (72).
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Tableau 2 : Revue de la littérature : le fardeau des aidants, résultats quantitatifs

REFERENCE TYPE D’ETUDE PAYS ASPECT(S) ETUDIE(S) POPULATION ETUDIEE PRINCIPAUX RESULTATS LIMITES
Schulz et al 1985 Transversale Etats-Unis -Impact du trouble -31 patients -46% estime le fardeau comme haut ou -Refus de 15 patients que
(70) -Niveau de connaissances des -35 membres de la extréme leur entourage participe
aidants famille -40% citent la colere de leur proche -Sujets ayant indifféremment
-Age moyen 43 ans malade comme |'élément le plus un diagnostic de trouble
perturbateur borderline ou schizotypique
Hooley et Etude de cohorte Etats-Unis Mesurer I'impact des EE des -35 patients TPB et -Critique et hostilité des aidants ne -Entretiens téléphoniques
Hoffman 1999 aidants sur le devenir des leurs aidants prédisent ni le devenir global ni les ré- -Etude jamais répliquée
(73) patients avec TPB hospitalisations des patients
-HE des aidants associé a meilleur devenir
global et moins de ré-hospitalisations
Hoffman et al Transversale Etats-Unis Relation entre savoir sur le TPB -32 membres de la -36% ne connaissent pas le diagnostic, -Effectif réduit
2003 (74) Non comparative et bien-étre des aidants famille -36% ne savent pas décrire correctement -Questionnaires non validés
-59% de femmes les symptomes. -Ne prouve pas de lien de
-69% de parents Corrélations positives : causalité
-Age moyen 51 ans -Connaissances plus importantes sur le -Sources d’information des
TPB : souffrance psychique et hostilité aidants non connues
-Proche malade plus jeune : fardeau
Scheirs et Bok Quantitative transversale Pays-Bas Mesurer le fardeau des aidants -64 volontaires Scores de souffrance psychologique -Pas de mesure de la durée
2007 (75) avec comparateur -44 femmes supérieurs d’exposition de I'aidant aux
-Moyenne d’age 44.8 Corrélation positive : symptémes
ans Sexe féminin, age plus élevé : dépression -Ne prouve pas de lien de
-Comparaison avec la causalité
population générale
Bouchard et al Transversale Canada Comparer le fonctionnement de -35 couples avec un Partenaires moins satisfaits de leur couple,  -Petit échantillon
2009 (72) Comparative couples dont un membre membre TPB plus de problémes de communication, -Ne prouve pas de lien de
présente ou pas un TPB -35 couples contréles plus de violence causalité
Goodman et al Transversale non Etats-Unis Décrire le fardeau des parents 233 parents -Fardeau émotionnel au premier plan -Questionnaires en ligne
2011 (71) comparative -Relation entre fardeau et symptomes du -Trop peu de parents
proche malade d’hommes donc exclus
-Fardeau financier
Bailey et Grenyer Revue de littérature Australie Fardeau des aidants et 6 études -Fardeau et deuil plus levé que les aidants Sous-représentation des
2013 (76) interventions proposées de personnes ayant d’autres troubles proches malades hommes
mentaux
-Hauts scores de dépression
-Sentiment de maitrise diminué
Acres et al 2014 Revue de littérature Australie Expérience des aidants dans le -7 articles de recherche -Aidants couramment impliqués Terme générique « carer »
(77) contexte du recours aux soins en -2 synthéses -Avec le systeme de soins : difficultés de ou « caregiver » uniquement
urgence -1 plan d’action communication et stigmatisation ; dans I'équation de recherche
national réticence a impliquer les aidants
Lawn et Mc Quantitative transversale Australie Expérience des aidants du -121 aidants, -Manque d’information -Pas de groupe de
Mahon (2015) sans comparateur parcours de soins -76.5% de femmes -Manque de soutien comparaison
(78) -Ne se sentent pas pris au sérieux
Bailey et Grenyer Etude transversale Australie Fardeau des aidants -286 aidants Score de fardeau plus élevé que pour les Groupes de comparaison issu

2014 (79)

comparative

-Age moyen 47.2 ans
-67.6% de femmes
-Comparaison a
d’autres populations

aidants de patients hospitalisés en
psychiatrie et de patients atteints de
schizophrénie

Corrélations positives :

de la littérature
Ne prouve pas de lien de
causalité
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-Fardeau et deuil : difficultés de régulation
émotionnelle

Corrélations négatives

-Age du proche malade : fardeau et deuil ;
-Fardeau et deuil : santé mentale

Bailey et Grenyer Transversale non Australie Relations entre Emotions 280 aidants Fardeau plus élevé que pour les aidants de  -Ne prouve pas de lien de
2015 (80) comparative Exprimées, fardeau et bien-étre Age moyen 47 ans patients présentant des troubles anxieux, causalité
des aidants 71.1% de femmes de ’humeur, psychotiques ou d’abus de -Possibilité de variables
substance confondantes
Corrélations positives
-Durée de la relation : niveau de critique
-HE de I'aidant : fardeau
-Niveau de critique : fardeau
Corrélations négatives :
-Age du proche malade : HE
-Age de 'aidant : niveau de critique
-HE : santé psychique
-Niveau de critique : santé psychique
Greer et Cohen Revue de littérature Pays Expérience des partenaires 13 articles -Fardeau émotionnel élevé Peu de données disponibles
2018 (81) occidentalisés ~ amoureux -Relation amoureuse spécifiquement sur les partenaires amoureux
source de stress spécifiquement
Kirtley et al 2019 Transversale comparative Royaume-Uni Prédicteurs du fardeau -57 aidants -Niveau plus élevé de fardeau, de stigma, -Pas d’information sur le type
(82) -72.3% de femmes d’EE, d’HE, de critique et de menace d’aide apportée par les
-Age moyen 56 ans percue des émotions fortes aidants
-Comparés a 41 aidants  -Niveau de critique, HE et genre féminin -Pas d’informations sur I'état
de personnes associés a un fardeau plus élevé de santé mentale des aidants
présentant d’autres -L’HE explique le plus de la variance du -Ne prouve pas de lien de
pathologies mentales fardeau causalité
Hastrup et al 2019  De cohorte basée sur Danemark Mesurer le fardeau financier des -606 époux -Cot total moyen annuel pour un conjoint  -Pas de mesure des
(83) registre personnes présentant un TPB et -1 sujet pour 3.7 de patient : 18 297€ comorbidités
Comparative celui de leurs conjoints contrdles appariés Codt total moyen annuel pour un conjoint -Pas de mesure des dépenses
-Suivi prospectif 14 ans contrble 1278€ sociales ou juridiques
maximum -Dépenses de santé deux fois plus élevés
pour les conjoints aidants
-Perte en productivité et en revenu
Seigerman et al Quantitative transversale Australie -Expérience des aidants -82 aidants -Niveaux de stress élevé, -Groupe de comparaison issu
2020 (84) avec comparateur d’adolescents et de jeunes -Age = moyen 44.74, -Expériences négatives de coping de la littérature
adultes ans -Stratégies de coping mal adaptée -Ne prouve pas de lien de
-Comparaison avec aidants de -Comparaison a des causalité
sujets atteints d’autres troubles données de la
mentaux littérature
Jgrgensen et al Rétrospective nichée dans Danemark Prédicteurs du fardeau d’aidants -75 aidants -Les méres biologiques ont des scores de Etude rétrospective

2020 (85)

un essai interventionnel

d’adolescents ayant participé a
un programme dédié

-77.3% de femmes
-Age moyen 46.8 ans

fardeau plus élevés que les autres aidants
-niveau éducatif et emploi non-prédicteurs

secondaire

EE : Emotions Exprimées ; HE : Hyperinvestissement Emotionnel ; TPB : Trouble de Personnalité Borderline
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2.2.2.2 Limites

2.2.2.2.1 Recueil des données

Ces résultats sont a nuancer par le caractere purement déclaratif des données.

2.2.2.2.2 Biais de sélection

e Dansl’étude de Schulz et collaborateurs (70), sur I'échantillon de départ 31 patients ayant
servi a recruter leurs aidants, 15 ont refusé qu’un membre de leur famille participe a
I’étude. Par ailleurs le recrutement a lieu indifféremment a partir de patients présentant
un diagnostic de trouble borderline ou schizotypique

e Dansl’étude de Goodman et collaborateurs (71), les meres sont sur-représentées : plus de
90% de I’échantillon. Les aidantes les plus impactées pourraient étre celles qui participent
préférentiellement a ce type d’études.

2.2.2.2.3 Instruments de mesure

Il s’agit dans ces deux études de mesurer des dimensions qualitatives proposées

empiriguement par les auteurs, et non de dimensions déja validées.

2.2.2.2.4 Plan expérimental

La méthode de ces études ne permet pas d’établir un lien de causalité entre la souffrance

ressentie et la présence du trouble.

Les études déclaratives font apparaitre la dysrégulation émotionnelle du proche malade au

premier plan du fardeau familial
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2.2.3. Profil dimensionnel de la souffrance psychique des aidants

2.2.3.1 Principaux résultats

2.2.3.1.1 Trouble borderline quel que soit I'age

2.2.3.1.1.1 Aidants comparés a la population générale

L’étude de Scheirs et Bok (75) compare cette souffrance a des données déja établies sur un
large échantillon en population générale. Elle montre des scores plus élevés a toutes les
dimensions de [I’échelle SCL-90, qui mesure 8 dimensions principales de
psychopathologie (anxiété, agoraphobie, dépression, somatisation, méfiance, difficultés a
penser et a agir, troubles du sommeil, hostilité).

2.2.3.1.1.2 Aidants comparés aux aidants de personnes présentant d’autres troubles
psychiques

Bailey et Grenyer (79) trouvent, a partir d’'un échantillon de 287 aidants, des scores de fardeau
significativement plus élevés que pour la population des aidants de personnes vivant avec une
schizophrénie (p<0.0001). Le score de deuil des aidants est lui aussi significativement plus
élevé (p<0.001) que pour des aidants de personnes vivant avec une schizophrénie ou un
trouble de I'"humeur. Enfin, le score relatif aux difficultés de régulation émotionnelle est
statistiquement comparable a celui de personnes présentant un trouble stress post-
traumatique, et statistiquement plus élevé que ceux de sujets en bonne santé.

Plus récemment, Kirtley et collaborateurs (82) ont réalisé une étude auprées de 57 aidants de
personnes présentant un TPB et 41 aidants de personnes présentant d’autres troubles
mentaux. lls trouvent également un niveau de fardeau global significativement plus élevé

(p<0.01).

46



2.2.3.1.2 Trouble borderline chez les adolescents et les jeunes adultes

Seigerman et collaborateurs (84) s’intéressent a un échantillon de 82 aidants de 54 jeunes
agés de 15 a 25 ans, et comparent des scores de souffrance psychique a des données déja
présentes dans la littérature pour les aidants de jeunes souffrant d’autres troubles mentaux
et en population générale. Les auteurs mettent en évidence un niveau de stress
psychologique plus élevé par rapport a la population générale et plus élevé que pour les
aidants de jeunes ayant un cancer.

En revanche le niveau de stress est comparable a celui des aidants de jeunes présentant un
premier épisode psychotique.

L’expérience des aidants est plus intense dans sa dimension négative pour les aidants de
personnes vivant avec un TPB que pour les aidants de personnes présentant une anorexie
mentale ou un premier épisode psychotique. En revanche la dimension positive de

I’expérience d’aidant est comparable entre ces populations.

2.2.3.2 Limites

2.2.3.2.1 Recrutement

Les aidants les plus impactés pourraient étre ceux qui participent préférentiellement a ce type
d’études. Comme pour les études citées précédemment, les échantillons d’aidants sont

majoritairement féminins (environ 60 a 70% de femmes dans les échantillons considérés ici).

2.2.3.2.2 Hypothese de 'hnomogamie

Scheirs et Bok (75) mettent en avant I'hypothése que les partenaires d’un couple peuvent
présenter des éléments de dysrégulation émotionnelle préexistants a la formation du couple,
suivant le principe d’une union selon des caractéristiques communes (« assortative mating »,
gue nous traduisons ici par homogamie). Dans la littérature psychiatrique récente, cette

hypothése a en effet été confirmée pour de nombreux troubles psychiatriques hors trouble
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borderline dans une vaste étude cas-témoins en population générale (86). Concernant
spécifiguement les symptomes borderline, une étude familiale retrouve en effet une
ressemblance significative entre époux (87). Dans I’étude de Bouchard et collaborateurs (72),
44% des hommes vivant avec une personne présentant un TPB remplissent les critéres d’au
moins un trouble de personnalité contre une prévalence attendue citée dans cette méme
étude de 9 a 14%. Les auteurs retrouvent également significativement moins de styles
d’attachements sécures chez les conjoints de personnes présentant un TPB comparés a la

population générale, plus d’évitement de I'intimité et plus de peur du rejet (72).

2.2.3.2.3 Chronologie d’apparition des symptémes de souffrance psychique

La morbidité psychiatrique chez les aidants relevée dans cette revue est élevée : Bailey et
Grenyer (76) trouvent un score moyen de dépression chez les aidants de 27.1 a I’échelle CES-
D dont le score est compris entre 0 et 60 ; Goodman et collaborateurs (71) retrouvent de fagon
déclarative 58.8% de prévalence sur la vie entiere pour I'épisode dépressif caractérisé, 31.3%
pour le trouble bipolaire, 47.2% pour le trouble d’usage de substance et 15.9% pour le trouble
de personnalité. Dans les études retenues dans cette revue, le recueil transversal des données
ne permet pas d’évaluer dans quelle mesure ces symptémes préexistaient au réle d’aidant.
Quelle part le réle d’aidant joue-t-il dans leur expression, et quelle part imputer a d’autres
facteurs ? Seul un recueil de données prospectif permettrait d’établir un lien d’association

causal.

Les études basées sur des échelles validées montrent une souffrance psychique
individuelle plus intense des aidants de personnes vivant avec un TPB comparés a la

population générale et aux aidants de personnes vivant avec d’autres troubles mentaux.
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2.2.4 Le fardeau financier

2.2.4.1 Données déclaratives non controlées

Dans des analyses secondaires de leur étude déclarative et non contrélée, Goodman et
collaborateurs (71) retrouvent un co(t total moyen par an a partir du diagnostic de 15 934 $
a la charge des aidants et 53 297 $ a la charge des assurances. Seuls 3% des aidants déclarent
explicitement n’avoir pas de dépense a leur charge et 4% ne pas en avoir a la charge de leur
assurance. Le sujet semble relativement tabou : une part importante des répondants refuse
de s’exprimer sur ce sujet. Les co(ts sont significativement plus élevés pour les aidants si le
proche malade a été victime de viol (p<0.006), s’il présente des conduites automutilatrices

(p<0.025) ou s’il a des projets suicidaires (p<0.001).

2.2.4.2 Données controlées

Une seule étude retenue ici est congcue spécifiquement pour évaluer les co(ts liés au trouble
borderline chez les patients et chez leurs conjoints (83). Plusieurs forces méthodologiques la
distinguent de la précédente : Il s’agit d’étude en population générale (2756 patients et 11 024
contrdles), basée sur un registre national et indépendant de la question de recherche, avec
une période d’inclusion de 14 ans. Les résultats sont contr6lés avec randomisation et
appariement. Pres de 90% des patients recrutés sont des femmes, et 30.7% sont en couple.

Le colt moyen total annuel pour les conjoints des patients est plus de 10 fois plus important
gue pour les sujets controles (18 287 euros contre 1278 euros). Au sein de cette dépense les
colts directs de santé sont deux fois plus élevés chez les conjoints des patients avec
notamment plus d’hospitalisation, plus de consultations de médecine générale et de
psychiatrie, plus de prescriptions, et 84% du co(t total assumé par les conjoints est lié a une

perte en productivité.
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Plusieurs limites s’appliquent a cette étude : la ressemblance psychopathologique possible
entre les membres d’'un méme couple (voir 2.2.2.3.2.2), l'inclusion uniquement de sujets
recrutés sur un registre de soins hospitaliers et la question des comorbidités éventuelles des

patients qui n’est pas prise en compte dans les analyses.

Deux études abordent spécifiquement la question du fardeau financier. Les aidants des
personnes vivant avec un TPB dépensent plus que la population générale, utilisent plus les

services de santé et perdent en productivité.

2.2.5 Les difficultés pour les aidants a s’inscrire dans la prise en charge du proche malade

2.2.5.1 Niveau de connaissances des aidants sur le trouble et souffrance psychique

Des 1985, Schulz et collaborateurs (70) pointent un manque de connaissance sur le trouble
borderline dans la population des aidants. Dans leur étude, 40% des membres de la famille
interrogés ne connaissent aucune cause au trouble de leur proche malade. 40% pensent qu’un
incident traumatique unique peut étre a I'origine du trouble.

Hoffman et collaborateurs (74) ménent par la suite une étude sur 39 aidants qui explore le
lien entre le niveau de connaissances des aidants sur le trouble et leur niveau de fardeau. Une
série de 16 questions ouvertes explorent le savoir des aidants sur le trouble. 36% obtiennent
le score minimal de 1, attribué quand I'aidant ne connait pas le diagnostic. 36 % obtiennent
un score intermédiaire de 2 (diagnostic du proche malade connu sans plus de connaissances)
ou 3 (diagnostic connu et quelques connaissances). 38% obtiennent un score de 4 ou 5 qui
correspond a un niveau de connaissances élevé.

Contrairement a ce qu’attendaient les auteurs, un haut niveau de connaissance est corrélé a

de plus hauts scores de dépression, plus de souffrance psychique et plus de fardeau (p<0.01).
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Cette mesure persiste une fois ajustée sur I'age des aidants. Ce résultat surprenant incite a
s’interroger sur les informations recues par les aidants, tant en quantité qu’en qualité, et sur

la fagcon dont elles sont intégrées dans la vie familiale.

2.2.5.2 U'insatisfaction des aidants envers le systeme de soins

Dans une étude déclarative menée par internet sur 121 aidants australiens dont une vaste
majorité de femmes (76.5%), de nombreux items soulignent des difficultés entre les aidants

et les professionnels (78).

2.2.5.2.1 Insatisfaction concernant la communication avec les professionnels

Pres des deux tiers (62.4%) des répondants déclarent ne pas avoir regu d’explications de la
part des professionnels médicaux quant a la signification des termes « trouble de personnalité
borderline ». 5.4% déclarent avoir regu une explication mais ne pas I'avoir comprise. 55.4%
déclarent que les professionnels de santé ne les ont pas aidés a comprendre le trouble de leur

proche malade.

2.2.5.2.2 Expression d’'un manque de prise en compte de la part des professionnels

Pres de deux tiers des aidants interrogés (62.3%) déclarent désirer un soutien mais ne pas
avoir pu y accéder. 60.5% ne se sentent pas pris au sérieux par les professionnels de santé.
56.6% évoquent le manque de soutien apporté aux aidants parmi leurs difficultés spécifiques.
Enfin, lorsque les aidants tentent d’intervenir dans le parcours de soin, ils sont souvent décus :
48.6% déclarent n’avoir jamais été impliqués dans les décisions de soin de leur proche malade
et, en situation de crise, 35.9% déclarent n’avoir recu aucune réponse a leurs sollicitations de

la part des professionnels.

2.2.5.2.3 Insatisfaction globale envers les cliniciens

Goodman et collaborateurs relévent une insatisfaction relative des parents envers le clinicien

en charge de leurs enfants avec un score de satisfaction moyen a 3.24 (ET 1.18) sur une échelle
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de 1: tres satisfait a 5: tres insatisfait. Le fardeau est significativement corrélé au degré

d’insatisfaction envers le clinicien de I'enfant (p<0.02).

Les aidants connaissent relativement mal le trouble borderline et sont insatisfaits de la

relation qu’ils ont avec les cliniciens. Ils déplorent un manque d’information, de

communication et de soutien de la part des professionnels.

2.2.6 Prédicteurs de la souffrance psychique des aidants

2.2.6.1 Caractéristiques intrinséques aux aidants et aux proches malades

2.2.6.1.1 La sévérité des symptdmes du proche malade

Deux études s’intéressent a I'impact de la sévérité des symptomes de la personne vivant

avec un TPB sur la souffrance psychique des aidants. Le fardeau de I'aidant augmente avec

I'intensité des symptdémes du proche malade

L’étude de Goodman et collaborateurs (71) ne retrouve pas de corrélation entre le
fardeau parental et la sévérité des symptomes du proche malades a la naissance et
durant I'enfance. En revanche, les auteurs retrouvent plusieurs associations
significatives a l'adolescence, les résultats prenant en compte sous forme de
co-variables les ages du proche malade et de I'aidant, le niveau éducatif et le niveau
de revenu. Il s’agit des passages a 'acte hétéro-agressifs (p < .000), de la dégradation
du domicile (p=.003), des symptomes délirants (p=.007), et hallucinatoires (p=.008).
Des tendances statistiques sont mises en évidence pour L’agressivité verbale (p=.015),
I’anorexie (p=.018), le meurtre (p=.019). Il est notable que les auteurs ne retrouvent
pas de corrélation pour la suicidalité et les blessures auto-infligées. Enfin le fardeau est

fortement associé a la comorbidité bipolaire éventuelle du proche malade. (p<.0001) ;
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e L’étude de Bailey et Grenyer (79) montre également que le vécu de deuil et le fardeau
des aidants sont tous deux corrélés significativement a la fréquence des gestes
automutilatrices et des tentatives de suicide des proches malades. En revanche, la
durée de la relation au proche malade n’est pas significativement associée au fardeau
(80).

2.2.6.1.2 Les facteurs démographiques

2.2.6.1.2.1 Age du proche malade

Un proche malade plus jeune est associé a un plus fort fardeau (79,80) et a un vécu de deuil
plus intense (79). C’est le seul facteur démographique étudié qui semble exercer une influence

clairement établie sur le fardeau des aidants dans les études retenues.

2.2.6.1.2.2 Genre de 'aidant

Pour le genre de 'aidant, la relation est moins convaincante : si dans I'étude de Scheirs et Bok
(75), le genre féminin est associé a un plus haut score de dépression, I’étude de Kirtley et
collaborateurs (82) ne lui attribue que 2% de causalité dans la variation du fardeau, I'essentiel
de la variation étant déterminé par I’hyper-investissement émotionnel (voir plus bas). Enfin,
dans I'étude mixte qualitative et quantitative de Bauer et collaborateurs (88), présentée par
la suite dans le tableau de revue des études qualitatives, les femmes citent plus d’items de

fardeau que les hommes.

2.2.6.1.2.3 Age de I'aidant

Enfin, 'dge de 'aidant et I'existence ou non d’un lien biologique entre I'aidant et son proche
malade ont été explorés sans résultats nets : quatre études (74,75,80,82) mesurent la relation
entre I'age de I'aidant et le niveau de souffrance psychique. Parmi les trois études qui utilisent
une échelle spécifique a la dimension de fardeau, la Burden Assessment Scale (89), deux ne
trouvent pas de relation significative avec I’age de I'aidant. Une étude (75) établit un lien entre

I’age de I'aidant et I'intensité des symptomes dépressifs, les aidants plus agés ayant des scores
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plus élevés. Au contraire, sur un échantillon plus de 4 fois supérieur en nombre a celui de
I’étude précédente, Bailey et Grenyer (80) ne trouvent pas de relation entre I’age de I'aidant
et la mesure d’un score d’anxiété et de dépression. Enfin dans I'étude de Hoffman et
collaborateurs (74) le résultat est inverse, les aidants les plus jeunes ayant de plus hauts scores

de fardeau et de dépression.

2.2.6.1.2.4 Lien biologique entre 'aidant et le proche malade

De la méme facon, dans I’'étude de Scheirs et Bok (75), en premiére analyse les aidants non
liés biologiquement semblent avoir un niveau de fardeau plus élevé. Cependant, en
standardisant sur I'dge et le genre du proche malade et de I'aidant cette relation disparatt.
Dans le méme registre, Bailey et Grenyer (80) montrent un fardeau plus élevé chez les aidants
non liés biologiquement a leur proche malade comme les époux ou les amis. Cependant la
taille d’effet retrouvée est faible, et cette différence n’est plus présente entre les parents
biologiques et les époux. Dans I'étude mixte qualitative et quantitative de Bauer et
collaborateurs (88), les conjoints citent plus d’items de fardeau que les parents. Enfin dans
I’étude rétrospective de Jgrgensen et collaborateurs (85), les méres biologiques ont des scores

de fardeau plus élevés que les péres et les autres aidants non biologiques.

2.2.6.1.2.5 Genre du proche malade

Le genre du proche malade, bien qu’il soit associé a plus d’hostilité de la part des aidants pour
les proches malades hommes (75), n’est pas évalué comme prédicteur du fardeau au sens

strict dans les études retenues ici.

Le fardeau de l'aidant augmente avec l'intensité des symptomes du proche malade. Les
proches malades les plus jeunes sont associés a une plus grande souffrance psychique de leurs

aidants
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2.2.6.2 Les aspects qualitatifs des relations interpersonnelles

2.2.6.2.1 Le concept d’Emotions Exprimées (EE)

2.2.6.2.1.1 Développement du concept et des instruments de mesure de la dimension EE

Le concept d’Emotions Exprimées (« Expressed Emotion », abrégé EE) a été développé il y a
plus de 40 ans dans I’étude de I'environnement familial des malades atteints de schizophrénie
(90). Il a depuis été élargi a I’étude de nombreuses autres pathologies.

Il s’agit de mesurer l'influence sur la rechute de I'expression d’affects critiques et d’attitudes
négatives chez les aidants.

A l'origine, la mesure a été réalisée principalement en utilisant un entretien semi-structuré
avec l'aidant seul, la Camberwell Family Interview. Cinqg variables étaient utilisées pour estimer
le niveau d’EE : critique, hostilité, hyper-investissement émotionnel, chaleur, remarques
positives.

La dimension EE a ainsi été utilisée trés largement dans la schizophrénie et les troubles de
I’humeur, donnant lieu a différents modeéles du réle des attitudes familiales dans le risque de
rechute.

Bien que la mesure soit effectuée aupres de I'aidant uniquement, la dimension EE mesure la
qualité de linteraction entre I'aidant et son proche malade. Plus la dimension EE est élevée,
plus les interactions sont difficiles. Dans les modéles actuels, les attitudes négatives du proche
malade engendrent des critiques de la part de I'aidant et la relation se rigidifie, I'aidant ayant
tendance a devenir de moins en moins tolérant (91).

Depuis le développement de la Camberwell Family Interview, dont la passation est longue et
demande une formation approfondie, des échelles alternatives plus faciles d’utilisation ont

été congues (91). Les éléments majeurs qui ont été conservés sont par ordre d’'importance le
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niveau de critique de l'aidant envers son proche malade, puis I'hostilité et I'hyper-

investissement émotionnel.

2.2.6.2.1.2 Le profil particulier des aidants de personnes borderline

Les aidants de personnes présentant un trouble borderline constituent une catégorie
particuliére en ce qui concerne la dimension EE.

En effet, pour des patients atteints de schizophrénie, de troubles de ’humeur, de troubles du
comportement alimentaire, d’état de stress post-traumatique, et de troubles de I'usage de
substance, un haut niveau d’EE est prédicteur de la rechute. A 'inverse, pour les aidants des
personnes présentant un trouble borderline, aucune des trois variables fondamentales de la
dimension EE (critique, hostilité, hyper-investissement émotionnel) n’est associée a la rechute
(73). Plus encore, dans cette population un haut niveau d’hyper-investissement émotionnel
est un facteur protecteur de la rechute. Il faut noter cependant que ce résultat ne repose que
sur une étude (73), qui est la seule a s’intéresser a cette population.

La variable Hyperinvestissement Emotionnel (Emotional Over Involvement, abrégé HE) est
ainsi devenu I'objet de recherches spécifiques chez les aidants de personnes vivant avec un
TPB.

Elle désigne les attitudes de dramatisation, exagérées ou surprotectrices, de I'aidant envers
son proche malade, pouvant relever d’une attitude sacrificielle et habituellement exprimées
de facon intrusive (92,93). Elle se distingue des deux autres variables constitutives du construit
EE, hostilité et niveau de critique, qui sont, elles, associées a des formes de rejet du proche
malade.

Dans la majorité des études de fardeau des aidants que nous allons examiner concernant la

dimension EE, c’est une échelle plus récente, le Family Questionnaire (FQ), qui est utilisée. Elle
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fait appel a seulement deux variables pour mesurer I'EE : Le niveau de critique (CC pour Critical

Comments) et L'Hyperinvestissement émotionnel HE (94).

Contrairement aux aidants de personnes présentant d’autres troubles, chez les aidants de
personnes vivant avec un trouble borderline un plus fort Hyperinvestissement Emotionnel

semble avoir un impact positif.

2.2.6.2.2 Mesures d’association entre Emotions Exprimées et souffrance des aidants

Les trois études de notre revue employant I'échelle FQ confirment des scores élevés
d’Emotions Exprimées chez les aidants de personnes vivant avec un TPB ,aussi bien concernant
la dimension CC que la dimension HE (80,82,84). Cela est particulierement visible dans les deux
études qui s’intéressent a une large classe d’age de proche malades (80,82). Concernant les
proche malades adolescents et jeunes adultes, les scores pour les deux sous-échelles sont plus
élevés que ceux des aidants de jeunes présentant un premier épisode psychotique, et
comparables a ceux des aidants de jeunes vivant avec un trouble du comportement
alimentaire (84).

Les résultats sont également concordants pour suggérer un lien entre la souffrance
psychologique des aidants et le niveau d’EE. Bailey et Grenyer (80) retrouvent une corrélation
positive entre fardeau (échelle BAS) et HE (t=0.49, p=0.00, n = 249), et positive entre fardeau
et CC (t=0.29, p =0.00, n = 251). lls trouvent également une corrélation négative entre état
de santé mentale globale (échelle MHI-5) et HE (t =-0.32, p = 0.00, n = 237), tout comme entre
état de santé mentale global et CC (t =-0.15, p = 0.00, n = 237). Kirtley et collaborateurs (82)
trouvent les mémes corrélations que les auteurs précédents entre émotions exprimées et

fardeau (corrélation BAS/CC de 0.62 et BAS/HE de 0.68 , p<0.001) (82). Dans les deux cas on
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peut observer une corrélation plus importante pour la dimension HE, plaidant a nouveau pour
un intérét de son étude en particulier.

Ces résultats soulignent I'impact de I'ambiance familiale dans la souffrance pergue des
aidants. Pour confirmer davantage cette association, Kirtley et collaborateurs (82) proposent
une analyse en régression logistique hiérarchique pour estimer I'impact relatif de différents
facteurs sur le fardeau familial. Les auteurs montrent que la plus large part de la variance du
fardeau est liée au niveau d’HE (46%), loin devant le niveau de CC (5%) et le genre de I'aidant

(2%).

On notera que I'association entre fardeau et niveau d’HE n’était pas retrouvée par Hooley et
Hoffman (73) dans une étude plus ancienne. Cependant, ces derniers étudiaient un
échantillon bien plus réduit (98 sujets pour Kirtley et collaborateurs (82), 32 pour Hooley et

Hoffman (73) ), le manque de puissance pourrait donc étre invoqué ici.

Les résultats présentés ici plaident pour renforcer I'intérét porté aux interactions en jeu
dans les familles des personnes vivant avec un trouble borderline. En particulier,
I’'Hyperinvestissement Emotionnel semble étre a la fois un poids pour les aidants (il
augmente le fardeau), et une ressource potentielle pour le sujet (il diminue les rechutes).
Le climat interpersonnel au sein de la famille apparait ainsi comme un élément pivot dans

I’évolution des symptomes de chacun des membres.

2.3 Revue qualitative

2.3.1 Tableau récapitulatif

Les résultats qualitatifs sont présentés dans le tableau 4
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Tableau 3 : Revue de la littérature : le fardeau des aidants, résultats qualitatifs

REFERENCE PAYS METHODOLOGIE UTILISEE ~ ECHANTILLON THEMES EXPLORES PRINCIPAUX RESULTATS LIMITES
Buteau et al  Etats-Unis -Entretiens individuels 12 aidants  -Trouver une aide  -Difficultés a trouver des informations Recueil de
2008 (95) semi-structurés 2 hommes et 10 professionnelle -Professionnels de santé ne consacrant pas assez de temps aux témoignages : non
-Pas de description de la  femmes -Expérience avec le aidants. structuré avec une
méthodologie qualitative systeme de santé -Désespoir de ne pas parvenir a trouver des informations méthodologie
utilisée -Faire face a la situation -Errance diagnostique qualitative nette
-Espoir pour le proche -Expérience du systeme de soins comme fragmenté
malade -Les thérapeutes ne comprennent pas ce que vit le proche malade
-Impuissance, d’épuisement, désespoir, culpabilité
-Ne pas savoir vers qui se tourner pour avoir du soutien
-Intérét des groupes d’aidants
-Fardeau financier
Giffin et al Australie -Entretiens individuels 3 meéres et un pére -Expérience personnelle -Vécu traumatique -Petit échantillon
2008 (96) non structurés Chaque sujet inclus et de la famille, -Difficulté a se positionner a la bonne distance dans la relation -Seulement des
-Grounded Theory représente une famille  -Expérience des  -Recherche d’informations parents
unique traitements -Remaniement des liens intra-familiaux
-Manque de considération de la part du systéme de santé
Ekhdal et al Suéde -Réponses en texte libre 30 aidants ; -Vécu avec le proche -Inquiétudes et devoirs -Quasi exclusivement
(2011) (97)) -Entretiens de groupe malade -Impuissance, culpabilité, deuil des parents
-Approche narrative -Expérience avec le  -Etre mis a I'écart de la prise en charge médicale et abandonnés par  -Membres d’une
systeme de santé le systeme de soins association d’aidants
-Perte de confiance envers le systéme de soins
Bauer et al Allemagne -Etude mixte qualitative 30 aidants Types de fardeau -Fardeau émotionnel  42.7% des patients
2012 (88) et quantitative 14 hommes et 16 -Symptdmes du patient recrutés ont refusé
-Entretiens individuels femmes -Retentissement sur la vie quotidienne que leurs aidants

Dunne et
Rogers 2013
(98)

Royaume-Uni

semi-structurés

-Analyse du contenu
-Modeéles de régression
en arborescence

-Recueil direct par
enregistrement du
contenu des échanges de
deux groupes de
discussion d’aidants
-Analyse thématique

8 aidants dans le
premier groupe dont 5
ont également
participé au second
groupe

-5 hommes et 3
femmes

-Role des services de
santé

-Expérience au sein de la
communauté

-Fardeau porté par les autres membres de la famille
-Mauvaise coopération avec les structures de soin
-Fardeau financier

-Ne pas se sentir impliqué dans les soins a la mesure de son
implication familiale et financiere

-Stigmatisation du trouble de la part des équipes soignantes

-Besoin que les services de soin reconnaissent la nécessité pour les
aidants de prendre soin d’eux-mémes

-Besoin d’information et de soutien sur le trouble et les aides
disponibles

participent a I'étude

Les aidants parlent
plus facilement des
besoins de leur
proche malade que de
leurs besoins propres
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Bailey et Australie
Grenyer

2014 (79)

Kay et al Afrique du
2018 (99) Sud

Greer et Pays
Cohen 2018 occidentalisés
(81)

Meshkinyazd  Iran

et al 2020

(100)

Meshkinyazd  Iran

et al 2021

(101)

Analyse de contenu
Lexicométrie
Représentation graphique
a partir de

réponses en texte libre
-Entretiens individuels
non structurés

-Approche
phénoménologique

Revue de la littérature
Analyse thématique

-Entretiens individuels
semi-structurés
-Approche
phénoménologique

Entretiens individuels
semi-structurés

Approche
phénoménologique

228 aidants

-4 femmes

-4 hommes

-Chaque sujet inclus
représente une famille
unique

13 articles

10 aidants
dge moyen 38.7 ans
4 hommes et 6
femmes

10 aidants

Age 22 a 55 ans

4 hommes et 6
femmes

-Expérience de prendre
soin-

-Impact sur l'aidant, sa
vie et ses relations

Expérience d’avoir un

proche ayant un
diagnostic de  TPB
Expérience des

partenaires amoureux

-Prendre soin

-Stigmatisation

Prédominance du concept «famille», souvent utilisé avec
« problemes », « travail » et « amis ».
-Chaos liée a la dysrégulation émotionnelle, cognitive,

comportementale, interpersonnelle et identitaire

-Désespoir devant la difficulté a maintenir un lien

-Tristesse, regrets, impuissance sentiment d’étre jugés par le reste de
famille

-Difficultés a faire face au stress généré
-Demande d’informations
-Volonté de modifier son attitude d’aidant

-Volonté de s’'impliquer aupres du proche malade
-Demande d’aide et de plus de ressources pour les aidants

-Répercussions émotionnelles
-Réle double de partenaire et d’aidant
-Mangque de contréle

-Chaos, absence de controle, échec de sa vie, tristesse, culpabilité
abnégation

-Envies de mort envahissement de la pensée par les problemes
-Regrets a propos du proche malade, envie de sa mort, haine du
proche malade, évité et mis a | ‘écart des autres dans la famille

-Etre prisonniers des soins débordés, épuisés

-Contraintes financieres

-Restrictions de la vie sociale et des activités quotidiennes
-Diminution voire perte des réles familiaux autres que celui d’aidant
-Se sentir rejetés du reste de la famille et stigmatisés par leurs amis
et leurs voisins. Le statut de la famille est mis en cause. Les voisins
peuvent désigner le proche malade comme possédé par le diable, ou
fou. Sentiment d’humiliation de la famille. La famille est isolée.
-Cacher la maladie pour se protéger du stigma

-Stigmatisation de la part du réseau social proche
-Stigmatisation de la part du personnel hospitalier
-Incompréhension de la part de la société en général
-Secret sur le trouble et isolement

Pas d’étude de
I'aspect  dynamique
des relations
interpersonnelles

Echantillon relatif a
des patients
hospitaliers
uniqguement

Peu de données
disponibles sur les
partenaires amoureux
spécifiguement

Premiére étude dans

un pays non
occidentalisé

Manque de temps
pendant les
entretiens
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2.3.2 Les émotions désagréables dans le lien de I'aidant a son proche malade : le fardeau

émotionnel

2.3.2.1 Peur

La peur ressort de fagon manifeste dans plusieurs des études qualitatives de cette revue.
Les aidants s’inquietent par anticipation des explosions émotionnelles et des actes auto-
agressifs de leur proche malade (88,96,97) et ont I'impression de vivre un état de crise
permanente et de menace sans fin (96,97), leur donnant le sentiment de « vivre sur la pointe
des pieds » (97). Constatant qu’une réponse de I'aidant pergue par le proche malade comme
inappropriée peut déclencher d’intenses comportements réactionnels qui vont jusqu’a mettre
sa vie en danger (99), ils finissent par avoir peur des conséquences potentielles du fait méme
d’étre en relation avec leur proche malade (96) et déclarent préférer fuir la relation (98). Ce
stress chronique des aidants, I'inquiétude que leur proche malade puisse mourir a tout
moment (96,97), la répétition des événements stressants imprévisibles de la part de leur
proche malade, peut aller jusqu’a des symptémes du registre traumatique (96). En particulier,
le fait d’étre témoin de gestes automutilatrices et suicidaires peut étre traumatisant en soi

(96).

2.3.2.2 Culpabilité

Plusieurs des études retenues font état de culpabilité exprimée par les aidants. Dans I'étude
semi-quantitative de Bauer et collaborateurs (88), elle est citée par un tiers des répondants
(30%). Elle apparait quand les aidants cherchent une explication aux symptomes de leur
proche malade (95,96) et comme reproche a soi en tant que parent de n’avoir pas décelé et
prévenu le trouble plus tot (97), voire de ne pas avoir assez aimé leur enfant (100). Le discours

recu de la part des professionnels de santé, parfois vécu comme suspicieux voire comme une
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condamnation, peut renforcer cette culpabilité (95,97). Les aidants peuvent aussi se sentir

jugés dans leur parentalité par le reste de la famille (95,99).

2.3.2.3 Impuissance

Les aidants décrivent de grandes difficultés a faire face aux symptémes de leur proche malade
au quotidien.

Frustrés de ne pas voir d’amélioration nette des symptomes, méme apres les efforts conjoints
de la famille et du systeme de santé, ils ne se sentent pas en mesure d’accomplir leur role de
parents convenablement et se sentent inutiles (97). lls expriment ne pas savoir comment
réagir face au stress généré (95,98,99) et ont une impression de perte de contrble (81)
notamment face aux comportements agressifs de leur proche malade (100). Dans I'étude
semi-quantitative de Bauer et collaborateurs, I'item « impuissance et peur d’étre soumis a des

demandes excessives » est cité par 46.7% des répondants (88).

2.3.2.4 Tristesse, Regret, Deuil, Echec, Désespoir

Possible conséquence de ces difficultés a vivre en harmonie avec les symptomes de leur
proche malade, les aidants expérimentent de nombreuses nuances du domaine de la tristesse
voire du registre dépressif. La vie peut étre vécue comme un échec, notamment quand les
aidants regrettent ce que leur proche malade est devenu (88,100). Au vu de la chronicité des
symptomes les aidants peuvent perdre I’espoir d’une amélioration (88,95). Devant la difficulté
a maintenir le lien interpersonnel ils éprouvent de la tristesse et des regrets, voire du
désespoir (88,99) et des envies de mort (100). Leur pensée est envahie par les préoccupations

(88,100), conduisant a I'épuisement (95) et a un vécu de deuil au long cours (97).
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2.3.2.5 Rejet

La colere n’apparait pas en tant que telle mais les tensions intra-familiales sont clairement
nommées. Une seule étude (100) rapporte explicitement I'expression de haine envers le
proche malade de la part des aidants sans plus de précisions qualitatives. Dans I'étude de

Bauer et collaborateurs 13% des répondants citent le refus d’accepter la maladie (88).

2.3.3 Le remaniement du systéme familial

La présence d’un membre malade redistribue tous les rbéles du systéme familial. Les
conséquences de ce remaniement est une préoccupation marquante pour les aidants : 70%
d’entre eux disent s’inquiéter du fardeau que leur proche malade pourrait faire peser sur les
autres membres de la famille (88). Le lien mere-fille est parfois renforcé par la présence
rapprochée du parent (96). A l'inverse, le proche malade peut étre évité et mis a | ‘écart des
autres dans la famille (100). En paralléle les liens familiaux avec le reste de la fratrie ou avec
le conjoint peuvent étre réduits. Les freres et sceurs sont décrits par les parents comme moins
tolérants des comportements problématiques du proche malade, frustrés (95,96). Ils évitent
parfois le contact avec leur mére quand leur proche malade est présent (96). Les partenaires
amoureux se sentent en difficulté dans la relation, émaillée de difficultés de communication
dans le couple. IlIs se sentent assignés a un role de parent ou de thérapeute qui peut passer
au premier plan au dépens de la relation amoureuse (81). La vie de famille est difficile a
planifier pour les aidants qui anticipent que leur proche malade peut avoir besoin d’eux a tout
moment. lls peuvent avoir I'impression de ne pas étre assez présents pour le reste de la
famille, que cela soit pour les autres enfants ou pour leurs conjoints (97). Les enfants peuvent
d’ailleurs réciproguement suggérer a leurs parents de s'impliquer moins auprés de leur proche

malade et davantage avec eux (96). Entre eux, deux parents peuvent entrer en conflit sur la
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facon de faire face (95). Le foyer devient un lieu de chaos ou I’'ensemble des liens sont vécus
comme menacés (81,88,99). Les aidants se plaignent de la disparition des réles autres que
celui d’aidant dans la famille : avec la diminution du temps de loisirs, les roles de conjoint ou

de parent passent au second plan (81,88,98,100).

2.3.4 Les difficultés a obtenir un soutien efficace

2.3.4.1 De la part des autres personnes de la famille

Il est difficile pour les aidants de demander de I'aide a leurs propres relations intimes. La
maladie psychiatrique est en effet vécue comme honteuse (97) et les aidants ont le sentiment
qgue le grand public ne comprend pas suffisamment bien la notion de trouble de la
personnalité (81,98). Les autres membres de la famille peuvent percevoir le proche malade
comme un enfant gaté et le reprocher a leurs parents (95). Dans les deux études menée en
Iran, les aidants se sentent rejetés du reste de la famille et stigmatisés par leurs amis et leurs
voisins (100,101). Les voisins peuvent désigner le proche malade comme possédé par le diable,
ou fou (100). La famille n’est plus invitée, est isolée des autres familles. Le statut social de la
famille dans I’entourage est mis en cause et les parents se sentent humiliés. Pour se protéger
de cette stigmatisation la famille cache la maladie et les hospitalisations aux autres membres

de la communauté (100,101).

2.3.4.2 De la part des professionnels de santé

La question des relations des aidants au systeme de santé est abordée dans presque toutes
les études retenues. Les doléances sont trés nombreuses. Dans I'étude de Bauer et
collaborateurs la plainte « mauvaise coopération » avec le systéeme de santé est citée par 60%

des répondants (88).
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2.3.4.2.1 Un accompagnement vécu comme inconstant

Les aidants décrivent une communication contradictoire des professionnels quant au
positionnement des aidants: ils peuvent ainsi avoir I'impression qu’on leur demande a la fois
d’étre présents mais sans renforcer une demande attentionnelle du proche malade (96). Ils
ne se sentent pas suffisamment accompagnés dans leur réflexion sur la juste distance a mettre
en place avec leur proche malade (96), et le fait qu’un patient soit renvoyé a domicile juste
aprés une prise en charge de crise peut étre vécu comme une source de fardeau
supplémentaire (96).

Les aidants ont I'impression que leurs demandes ne sont pas prises en considération par des
professionnels qui les considerent comme trop anxieux (96) ou banalisent les troubles du
comportement du proche malade (98). lls ont le sentiment que leur souffrance n’est pas assez
reconnue (96,98) et peuvent faire appel aux instances administratives pour tenter d’étre

entendus (96).

2.3.4.2.2 Unvécu de mise a I’écart de la prise en charge

Les aidants ne se sentent pas assez intégrés dans la prise en charge médicale de leur proche
malade. Ainsi lorsque le proche malade n’est pas hospitalisé, les familles ont I'impression
gu’elles doivent prendre la responsabilité entiere de leur proche malade, alors que pendant
les périodes d’hospitalisation elles se sentent percues comme un obstacle aux soins par les
professionnels de santé (97). Elle ne se sentent pas assez écoutés lors des rencontres a propos
de leur proches malades (81,98). En particulier, lorsque le proche malade a plus de 18 ans, les
parents se sentent brusquement mis a I'écart du fait de I'application plus stricte du secret
médical pour une personne majeure. lls ont méme parfois jusqu’a I'impression que le secret
est utilisé dans le but de ne pas coopérer avec eux. Le proche malade semble alors considéré

comme devant prendre soin de lui-méme de fagon autonome alors que selon ses aidants il
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n’en est pas forcément capable vu ses difficultés quotidiennes (97). Les aidants peuvent ainsi
se sentir stigmatisés (95,98,101) par des professionnels qui leur semblent chercher des causes

et possiblement la responsabilité des parents dans le développement des symptomes (95).

2.3.4.2.3 Un manque d’information

Les professionnels de santé sont sollicités par les aidants en tant que détenteurs
d’informations (96). Mais les aidants sont globalement insatisfaits de I'aide obtenue : le savoir
des soignants est percu comme insuffisant (97,98), et les soignants eux-mémes comme ne
consacrant pas assez de temps a informer les familles (81,95,99). Les aidants cherchent alors
des informations par eux-mémes notamment sur internet (95,98), ce qui peut les amener a
rencontrer des informations trés pessimistes sur le pronostic du trouble notamment sur le
risque de mort de leur proche malade par suicide. Sur le plan thérapeutique, ils rencontrent
peu de propositions de prise en charge (95). Voulant mieux comprendre comment le vécu de
leur proche malade (98), ils se sentent perdus devant les différents modéles théoriques du

trouble et désespérés de ne pas arriver a trouver d’informations utiles (95).

2.3.4.2.4 Un parcours de soin opague

Les aidants sont perdus dans les subtilités d’organisation de la prise en charge. Les
professionnels de santé sont percus comme trop focalisés sur les symptomes au détriment
d’une vision globale de la situation du proche malade (97). De I'errance diagnostique aux
difficultés a trouver un thérapeute pour leur proche malade en passant par la diversité des
modalités de soins selon les différentes équipes, les aidants expérimentent le systéme de
soins comme fragmenté (95). Peu de thérapeutes leurs semblent compétents sur le sujet du

trouble borderline, et quand ils sont présents ils sont trop peu nombreux (95).
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2.3.4.2.5 La perte de confiance envers le systéme de soins

Dans ce contexte les aidants expriment une perte de confiance envers le systeme de santé. lls
craignent que leur proche malade ne soit pas correctement pris en charge et se plaignent
d’attitudes contre-productives de la part des soignants, aussi bien envers eux qu’envers leur
proche malade (97). Dans I‘étude de Bauer et collaborateurs, 53.3% des répondants citent une

insatisfaction quant a la prise en charge médicale (88).

2.3.5 Le fardeau financier

Le théme des dépenses liées aux difficultés des proches malades revient dans plusieurs
études. Il concerne 56.7% des répondants de I'étude de Bauer et collaborateurs (88).
L'argent dépensé pour les soins, ou parce que la personne vivant avec un trouble borderline
s’appuie sur ses aidants sur le plan financier, peut étre source de tension dans la famille
(99,100). De méme, les aidants se plaignent de devoir absorber des dettes contractées par le
proche malade et d’étre moins disponibles pour un travail salarié (95,98). Les aidants sont a
la recherches d’informations sur les aides financiéres disponibles (98). Au niveau
institutionnel, les compagnies d’assurance ne prennent pas forcément en charge les dépenses

liées au trouble (95,100).

2.3.6 La demande d’un soutien dédié aux aidants

Au total, les aidants ne savent plus vers qui se tourner pour demander du soutien (95,98).
Leurs demandes d’un soutien dédié de la part du systeme de santé traversent plusieurs des
études retenues et se rejoignent. lls voudraient que le systéeme de soins leur délivre des
informations plus claires sur les moyens de trouver du soutien (96,98), et sont demandeurs

d’un apport en connaissances sur le trouble (98,99). Les groupes a destination des aidants
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sont vus comme un espoir de soutien et d’information. Ces groupes sont demandés

explicitement (95,96,98).

Figure 3 : Fardeau des aidants : résultats qualitatifs
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3 Les interventions a destination des aidants

3.1 Les interventions

3.1.1 Historique

Les interventions a destination des aidants de personnes vivant avec un TPB peuvent avoir
comme objectif de diminuer les symptomes du proche malade, de réduire les facteurs de
stress pesant sur I'aidant, ou d’améliorer la qualité des relations entre 'aidant et le proche
malade (102).

Hoffman et Fruzzetti (103) distinguent historiquement une premiere vague d’interventions de
« psychoéducation » centrée sur le réle de la dimension Emotions Exprimées (cf. infra) et
destinée, au travers d’interventions longues, a mieux armer les aidants en savoirs théoriques
et pratiques pour interagir de facon plus apaisée avec leurs proche malades. Elles sont menées
préférentiellement par des cliniciens et incluent ensemble les proche malades et leurs aidants.
Ces interventions ont parfois recueilli de faibles participations, amenant a s’interroger sur le
vécu de stigmatisation que le modeéle basé sur les Emotions Exprimées pouvait provoquer chez
les aidants.

Dans ce contexte une seconde vague d’interventions d’ « éducation des familles », plus
courtes, et centrée sur des stratégies de réponse au stress lors des interactions difficiles avec
le proche malade (coping), s’est développée. Elles sont préférentiellement animées par des
aidants eux-mémes, dans un souci de transmission plus horizontale des savoirs, en I'absence
des proches malades. Ces interventions groupales veulent favoriser I'apprentissage de
compétences par observation directe (modeling): de nouveaux participants observent
I’application des savoir-faire acquis par les plus anciens. Les participants peuvent plus
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facilement repérer les comportements a améliorer dans des familles autres que la leur, et se
montrer soutenants entre familles.

Selon les modéles théoriques, différentes interventions destinées aux aidants ont été évaluées
dans la littérature. Nous décrirons dans un premier temps celles ne faisant pas appel au
modeéle de la Thérapie Comportementale Dialectique de Marsha Linehan, qui donnent un
apercu de l'offre disponible. Dans un deuxiéme temps, nous détaillerons le modele de la
Thérapie Comportementale dialectique et I'intervention Connexions Familiales que nous
étudions dans la suite de ce travail. Enfin, nous tenterons de synthétiser les caractéristiques

communes et les divergences parmi les interventions proposées aux aidants.

3.1.2 Les interventions non fondées sur la Thérapie Comportementale Dialectique : modéles

théoriques et organisations

3.1.2.1 Thérapie Comportementale et Cognitive et Analyse Transactionnelle : The Oxfordshire

Friends and Family Empowerment Service (OFAFE) (104)

Ce dispositif de groupe a été développé en 2005 de fagon locale dans la ville d’Oxford au
Royaume-Uni. Il se fonde sur le principe d’« empowerment » des aidants : les professionnels
se donnent comme but de rendre les aidants acteurs de la prise en charge de leur proche
malade. On cherche ici a développer le sentiment de capacité d’action des aidants. Les cadres
théoriques sont ceux de l'analyse transactionnelle (105) et de la thérapie cognitive et
comportementale. Le contenu des groupes explore les liens entre les émotions et les pensées,
les dynamiques interpersonnelles de communication et la sémantique propre au diagnostic et
au traitement. D’anciens patients sont invités a présenter aux participants les interactions
familiales aidantes ou non qgu’ils ont pu eux-mémes observer dans leur propre systéme

familial.
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Plusieurs modalités de mise en place sont possibles : sur un week-end ou sur 8 semaines. Le
programme comporte de I'information a destination des aidants sur la notion de trouble de la
personnalité (concept de personnalité, prévalence, modele développemental, causes
possibles, traitements) et des outils de gestion des situations difficiles : notions d’intelligence
émotionnelle, de limites et de responsabilité, ou encore de réaction face a une crise.

Les professionnels se donnent comme enjeu de fournir aux aidants un cadre structurant qui
leur permette de partager leur expérience familiale quotidienne en confiance et de

développer un climat de soutien (106).

3.1.2.2 Thérapie Analytique Cognitive : Making Sense of Borderline Personality Disorder (MS-
BPD)(107) et Kindred (106)

Ces interventions ont été congues spécifiquement pour les aidants d’adolescents et de jeunes
adultes. Elle sont proposées en Australie au sein du programme HYPE (Helping Young People
Early) a destination des jeunes de 15 a 25 ans dans la région de Melbourne (108).

Le référentiel théorique est celui de la Thérapie Analytique Cognitive (Cognitive Analytic
Therapy, CAT), élaborée au Royaume Uni depuis une trentaine d’années. Cette thérapie
intégre des éléments de psychologie cognitive et de la théorie des relations d’objet. Le self est
considéré comme constitué d’'un ensemble de modeles relationnels acquis au cours du
développement précoce, vulnérable a des évenements stressants, notamment au travers de
processus dissociatifs. La CAT met I'accent sur la formulation de cas au travers de diagrammes
séquentiels, dont |'objectif est de créer une représentation commune des difficultés
relationnelles du patient qui serve de base a la relation thérapeutique (109,110). Elle se place
donc dans un style résolument collaboratif. Dans ce contexte, I'implication de la famille est
vue comme un médiateur de I'engagement et du changement chez le patient. Peu d’essais

comparatifs ont été effectués pour évaluer I'efficacité de ce modele dans le traitement des
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sujets borderline. Une amélioration du fonctionnement psychosocial global supérieure au
traitement habituel a cependant été montrée dans une étude (35).

Le programme MS-BPD comporte 3 séances de deux heures a une semaine d’intervalle. Les
deux premieres sont animées par deux cliniciens et un aidant se joint a eux pour animer la
troisieme et partager son expérience (107).

Les themes abordés incluent les caractéristiques et le diagnostic du trouble, les causes et les
traitements, des éléments d’habiletés relationnelles et des modeles de systemes relationnels,
enfin la notion de prendre soin de soi. L'ensemble est abordé par le prisme du développement
du jeune proche malade (107).

Plus récemment, la méme équipe a mis en place le programme Kindred, uniquement en ligne.
Il s’agit d’'une application accessible pendant 3 mois aux aidants, qui propose de la
psychoéducation, la mise en réseau des aidants et des interactions avec un professionnel et
avec un aidant modérateurs (106). Les thémes abordés incluent des informations sur le
trouble, des compétences de communication, prendre soin de soi et le bien-étre émotionnel,
et des éléments de pleine conscience (106). Un forum permet aux aidants de discuter entre
eux. La modération est assurée en binOme par un professionnel et par un aidant référent
formé. Le professionnel se connecte régulierement pour commenter et encourager les
participants, I'aidant référent aide a la bonne utilisation du logiciel. Enfin, deux sessions de

guestions-réponses entre les participants et les modérateurs sont organisées (106).
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3.1.2.3 Thérapie Basée sur la mentalisation : MBT-FACTS (111)

Le programme MBT-FACTS est construit a partir du modeéle théorique de la thérapie basée sur
la mentalisation (112).Cette thérapie fait partie des psychothérapie validées de référence
dans le traitement du trouble borderline (33,35) La mentalisation désigne le processus mental
par lequel une personne imagine et interpréte ses propres comportements et ceux d’autrui,
sur la base d’états mentaux intentionnels comme les besoins, les désirs, les croyances ou les
sentiments. Dans ce modele, le trouble borderline est lié a une fragilité des capacités de
mentalisation du sujet, ce qui rend les interactions interpersonnelles propices a la
dysrégulation émotionnelle et comportementale (54).

Mentaliser peut étre décrit comme « tendre I'oreille au malentendu» (113) : I'expérience de
voir ses états mentaux reconnus par |'autre est considérée comme fondamentale dans le
processus thérapeutique (111). En ce sens, le programme cherche a développer la capacité
des aidants a mieux interpréter les actions de leur proche malade en fonction de ses états
mentaux. Les interactions familiales sont donc explicitées en fonction du point de vue de la
personne présentant un TPB, cela étant associé au développement des compétences
relationnelles. Les auteurs du programme MBT-FACTS postulent que tout comme le proche
malade a besoin d’étre compris, les aidants bénéficieront de sentir leur expérience d’aidant
comprise. Le fait que ces groupes soient animés par des aidants ayant une expérience similaire
veut favoriser ce type d’interactions probablement bénéfiques a I'’engagement des aidants.
Le programme MBT-FACTS, développé au Royaume-Uni, a ainsi été élaboré a partir d’un
recueil des demandes des aidants: un programme court, comportant moins de
psychoéducation, plus de savoir-faire interpersonnels pour appréhender les situations

difficiles avec leur étre cher, et animé par des aidants.
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Des aidants sont formés a I'animation du programme au cours de deux séances de deux
heures. Le programme est ensuite proposé en cing sessions d’une heure a une heure et demie
couvrant cing themes principaux : 1) description du trouble de personnalité borderline et des
problématiques familiales qui peuvent en découler ; 2) Pratiques de pleine conscience et
concepts de mentalisation; 3) jeux de roles autour de la mentalisation; 4) Validation

empathique ; 5) Résolution de problémes.

3.1.2.4 Un modéle de prise en charge globale des troubles de personnalité structuré autour

des relations : le projet AlIR-Strategy et le programme Staying Connected

Le projet Air Strategy est développé depuis 2011 par l'université de Wollogong en Australie
(114). A partir d’analyses qualitatives des discours des patients, Grenyer et collaborateurs
élaborent une conceptualisation des troubles de personnalité centrée sur les modeles
relationnels a I'ceuvre chez le patient, en termes de souhaits, de relation a l'autre et de
relation a soi (115). Les créateurs de ce projet tentent une réorganisation globale de la prise
en charge des patients atteints de troubles de personnalité. |l s’agit de mieux intégrer toutes
les dimensions relationnelles de la prise en charge pour la rendre plus opérante. Le projet Air
Strategy articule ainsi trois axes de prise en charge : 1) Les relations du patient avec lui-méme
en termes d’auto-critique et d’estime de soi ; 2) les relations du patient aux professionnels de
santé autour des probléemes interpersonnels qui surviennent au cours de la prise en charge
par les soignants ; 3) Les relations du patient aux autres acteurs : familles, aidants, systeme de
santé d’un point de vue structurel. Le projet comporte six axes de travail : remodeler la prise
en charge, mettre a jour les savoirs des équipes de soin, évaluer les effets, améliorer
I'information, développer la qualité des soins, enfin, se mettre en lien avec les aidants, les

familles et les patients (116). Dans un essai controlé randomisé, cette réorganisation des soins
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a montré son efficacité en termes de réduction de durée d’hospitalisation et de nouvelles
présentations aux urgences (117).

La prise en charge des aidants devient donc une des priorités de ce projet. Elle est mise en
place a travers le programme Staying Connected. Il s’agit de développer des attitudes
permettant aux aidants de “rester connecté quand les émotions sont fortes”. Cinq principes
articulent I'intervention : développer les compétences de communication, favoriser le calme
en situation éprouvante, prendre en considération ses propres besoins, établir des limites,
mettre en place un plan de crise. Le programme est animé par des cliniciens. |l se déroule sur
8 a 16 semaines et est divisé en quatre sessions : la premiére session est dédiée au concept
de trouble de personnalité et de dysrégulation émotionnelle, la seconde aux styles
relationnels et a la relation d’aide, la troisieme a la mise en place de limites, a la gestion des
crises et aux principes de sécurité. Enfin, la derniére session est dédiée aux facons de prendre
soin de soi et les aidants finalisent leur « plan de I'aidant » qui regroupe les buts de I'aidant,

ses stratégies de gestion de crise et une liste de ses personnes ressource (118)

3.1.2.5 l'intervention multifamiliale de groupe a I’Ho6pital Mc Lean

L’'hopital Mc Lean aux Etats-Unis, sous I'impulsion notamment de J.G. Gunderson, a proposé
d’introduire la psychoéducation des familles dans le trouble borderline dés la fin du 20° siécle
(119). Le modeéle est inspiré de groupes multifamiliaux préalablement développés pour les
aidants de patients schizophréenes (120). || comporte une premiere phase pendant laquelle
chaque famille est rencontrée individuellement une ou plusieurs fois, ce qui permet aux
cliniciens de discuter directement avec les familles des difficultés abordées, de tisser une
alliance et de donner des premiéres information sur le trouble (119,120). Aprés cette premiére

phase un groupe de psychoéducation d’une demi-journée a lieu et des recommandations
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spécifiques pour les familles sont distribuées. Puis les groupes de familles se rencontrent
pendant une heure et demi toutes les semaines ou toutes les deux semaines pendant environ
un an (119,120). Les principes des recommandations données aux familles (121) portent un
discours bienveillant qui insiste sur les difficultés rencontrées. Elles explicitent les symptomes
du proche malade et évoquent comment gérer les crises. Elles promeuvent un
fonctionnement familial coopératif et abordent la question de fixer des limites et celle des
comportements dommageables possibles du proche malade. Les groupes multifamiliaux
hebdomadaires permettent de mettre en pratique des techniques de résolution de problémes

(120).

3.1.3 Connexions Familiales, une intervention basée sur la Thérapie Comportementale

Dialectique

3.1.3.1 Le role de I'environnement interpersonnel en Thérapie Comportementale Dialectique

La Thérapie Comportementale Dialectique (TCD) a été développée aux Etats-Unis par Marsha
Linehan il y a une trentaine d’années. Elle est aujourd’hui I'une des psychothérapies
spécifiques du trouble borderline les mieux validées pour son efficacité dans la littérature
scientifique (35).

Ancienne patiente ayant expérimenté un parcours de soin complexe dans le contexte de
grandes difficultés émotionnelles (52) puis devenue psychothérapeute, Marsha Linehan
développe un modele de traitement du TPB fondé sur les principes de conditionnement et de
maintien des comportement issus de la thérapie cognitivo-comportementale. La TCD propose
également une formulation des problémes en termes de conflits dialectiques et |'utilisation

de principes issus de la méditation de pleine conscience (122).
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Elle s’appuie sur un modele bio-social du TPB qui est conceptualisé comme un
dysfonctionnement du systéeme de régulation des émotions. Dans ce modeéle, la dysrégulation
émotionnelle se constitue et est ensuite entretenue par linfluence réciproque de la
vulnérabilité biologique du sujet et d’'un environnement dit « invalidant ». L’environnement
invalidant (El) est défini comme répondant de maniére erratique, inappropriée et extréme a
I'expression des expériences intimes du sujet. Ces expériences sont punies ou banalisées
plutdt que d’étre reconnues et validées (123). Plus spécifiqguement, des pensées, des maniéeres
de se définir, des expériences émotionnelles ou sensorielles de I'enfant puis de I'adulte sont
rendues illégitimes, punies, critiquées, pathologisées (122). A l'inverse, la création d’un
environnement validant favorise la régulation émotionnelle. La validation est utilisée comme
renforcateur positif des comportements que le thérapeute souhaite favoriser. C'est un
élément clé de la TCD, aux multiples développements théoriques (58).

Comme le soulignent Hoffman et collaborateurs (103), le modéle de la TCD postule que
I'individu et son environnement sont en constante influence réciproque : il s’agit d’'une
conceptualisation de processus fluides, transactionnels, entre le fonctionnement du sujet et
I’environnement. IIs forment ainsi un systéme unique et dynamique qui évolue sans cesse. En
cela le modeéle bio-social differe de modeéles plus interactionnels qui décrivent des formes
statiques d’influences. Dans un modéle interactionnel deux facteurs indépendants 'un de
'autre se combinent pour aboutir a une conséquence, tandis que dans un modéle

transactionnel les facteurs considérés agissent I'un sur I'autre et réciproquement.
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3.1.3.2 Application a la famille : un modele transactionnel de développement et de maintien

des troubles de personnalité

3.1.3.2.1 La perspective transactionnelle

La réflexion autour des transactions interpersonnelles formulée par Marsha M. Linehan s’est
élargie au contexte de la famille et sert de base a I'élaboration des interventions a destination
des aidants.

Fruzzetti et collaborateurs (124) développent ainsi comment au cours d’'un échange entre
deux membres de la famille, par exemple un enfant et son parent, les états physiologiques et
émotionnels des deux protagonistes sont en constante interrelation : les comportements du
premier modifient I’état physiologique et émotionnel du second, qui réciproquement par ses
comportements modifie I'état physiologique et émotionnel du premier. En termes
comportementaux, chacun des partenaires de I'échange renforce certains comportements

chez l'autre, il y a donc influence mutuelle.

3.1.3.2.2 Definition de environment invalidant

Dans cette perspective transactionnelle, Fruzzetti et collaborateurs (124) reprennent le
concept d’environnement invalidant (ElI) développé par Linehan et montrent les
renforcements transactionnels qui y sont associés au cours du temps.

Reformulons ici leur définition de I’environnement invalidant :
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L’environnement invalidant est un environnement dans lequel I’expression des expériences
internes ou privées de I'enfant rencontrent une réponse erratique, inappropriée ou
extréme. Il existe différents types d’invalidation :
1. Ne pas accepter ou contredire la pertinence de la description de la personne
par elle-méme ;
2. Traiter les réactions valides de la personne a une situation (émotions, pensées,
demandes) comme inappropriées ;
3. Rejeter ou banaliser des opinions, pensées, sentiments, besoins de la personne
4. Critiquer ou punir ces descriptions ;
5. Normaliser des réponses anormales ou problématiques ;
6. Attribuer les pensées, sentiments, besoins de la personne a des traits
socialement inacceptables (un trouble psychique, une tentative de

manipulation, un manque de motivation, I'immaturité).

Explorons a présent plus en détail comment I'El favorise le développement de la dysrégulation

émotionnelle selon les hypothéses de Fruzzetti et collaborateurs (124).

3.1.3.2.3 L’environnement invalidant renforce les réponses inadaptées aux expériences
émotionnelles

Plusieurs conséquences développementales sont imputées a I'environnement invalidant.

D’une part l'invalidation pourrait renforcer le comportement non désiré : « ne sois pas en
colere », « ne sois pas triste » pourrait augmenter I'attention de I'enfant a I'émotion
désagréable et renforcer son intensité. Cela pourrait donner lieu a un comportement
problématique de I'’enfant qui risque de déclencher une nouvelle réponse invalidante du

parent, menant ainsi a une boucle de renforcement des réponses inappropriées.
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D’autre part, face a I'hostilité déclenchée lorsque qu’il exprime des émotions, I'enfant peut
avoir recours a des comportements d’évitement comme les blessures auto-infligées,
I'anesthésie affective, les comportements de purge ou de prise alimentaire compulsive, les
comportements addictifs. L’invalidation renforcera donc ici encore ces comportements
inadaptés

3.1.3.2.4 'environnement invalidant favorise un coping inefficace

La validation par le parent peut étre considérée comme un élément clé du shaping,
I'apprentissage de taches complexes par essais et erreurs successifs. Ce processus opére par
renforcements dirigés vers un but a long terme. Inversement, I'invalidation répétée maintient
I’attention sur la punition relative a des objectifs a court-terme. Cette focalisation sur le court-
terme pourrait mener a des difficultés a résoudre des taches complexes. Le sujet développe
alors des comportements de dépendance a I'autre et de passivité. Ces difficultés exécutives
rendent plus difficile I'acquisition de stratégies de coping efficaces, c’est-a-dire de stratégies
d’adaptation aux expériences difficiles. On rencontre ici une nouvelle boucle de maintien :
I'invalidation diminue la qualité du coping ce qui favorise les stratégies d’évitement

dysfonctionnelles du sujet.

3.1.3.2.5 L’environnement invalidant perturbe I'intégration des expériences émotionnelles
au cours du développement

En termes de construction identitaire, l'invalidation répétée du ressenti subjectif peut
conduire a des difficultés futures de I'adolescent et de I'adulte a identifier et légitimer ses
désirs propres et ses émotions, menant au sentiment de vide, d’ennui, voire d’abandon
caractéristiques du trouble de personnalité borderline. Si on postule que I'identification du
ressenti propre du sujet se développe en interaction avec I'adulte, qui nomme les émotions
percues de lI'enfant et lui transmet ainsi un lexique émotionnel adapté, a l'inverse un

environnement invalidant aura tendance a appauvrir ce lexique interprétatif. La répétition de
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réponses invalidantes peut, par ailleurs, entrainer ce que Fruzzetti et collaborateurs appellent
les « émotions secondaires » : ce sont des émotions ressenties face a I'invalidation (la honte,
la colére), qui s’expriment finalement a la place de I'’émotion initiale valide. Ces émotions

secondaires sont propices a déclencher de nouvelles réponses invalidantes de I’entourage.

3.1.3.2.6  Un systeme de transactions qui favorise la dysrégulation émotionnelle

Ainsi, au cours du développement le sujet développe insuffisamment les compétences
d’identification, d’étiquetage et d’expression des émotions ressenties. Les capacités
attentionnelles et cognitives nécessaires a une réponse adaptée aux expériences
émotionnelles, devenues aversives, sont altérées. Les comportements d’évitement sont
favorisés et s’expriment par une demande de régulation externe par I'entourage, par des
conduites auto ou hétéro-agressives, par I'inhibition et le recours aux substances. Le caractéere
erratique de ces réponses est, dans le modele de Fruzzetti et collaborateurs, a la mesure de
I'intensité et de la fréquence de l'invalidation expérimentée. Ces réponses chaotiques
appellent la répétition de I'invalidation par I'entourage. Cette derniére peut mener a une auto-
invalidation du sujet par lui-méme, renforcant encore les difficultés d’identification et
d’expression appropriée des émotions. D’'une part, au cours du temps la répétition des
réponses invalidantes augmente la vulnérabilité émotionnelle globale du sujet ; d’autre part
a un instant donné l'invalidation d’un besoin ou d’'une émotion augmente son expression
potentiellement inadaptée. Au fil du temps, la vulnérabilité émotionnelle, les réponses

inadaptées et I'invalidation se renforcent mutuellement.
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Figure 4: Modele transactionnel de la dysrégulation émotionnelle et des réponses invalidantes de

I’environnement

Vulnérabilité Réponses
emotionnelle invalidantes répetées

/\

Labilité émotionnelle accrue

Expression inadaptée

Réponses invalidantes de
I'entourage /

Source: Fruzetti et collaborateurs, Family interaction and the development of borderline personality disorder :

A transactional model, 2005. Traduction personnelle.

3.1.3.2.7 Vers une application en psychoéducation

Ce modele complexe et multifactoriel n’a pas été validé expérimentalement. Il apparait
cependant opérant dans une perspective psycho-éducative centrée sur I'entourage puisqu’il
met |‘accent sur le role des interactions a I’échelle familiale. 1l est central dans I'intervention
Connexions Familiales, qui cherche a améliorer a la fois les compétences relationnelles des

aidants en termes de soutien, d’identification des émotions de leur proche malade et de
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validation d’une part, et leurs compétences propres de régulation émotionnelle d’autre part.
Ce modeéle répond a I'exigence de ne culpabiliser ni le proche malade ni I'aidant et ainsi de ne
pas se montrer stigmatisant. Il ne cherche pas a résoudre un probléme supposé a l‘origine du
trouble chez I'un ou l'autre des protagonistes de la relation mais a améliorer les transactions
relationnelles dans la famille telles qu’elles se présentent au moment de l'intervention. Le
programme Connexions Familiales est élaboré a partir des considérations précédemment
explorées, en reprenant les principes du groupe d’entrainement des familles aux habiletés de
régulation émotionnelle DBT-FST développé a la fin des années 1990 aux Etats-Unis (103). Les

auteurs se donnent alors quatre objectifs :

1. Transmettre des connaissances sur les comportements caractéristiques du trouble
de personnalité borderline et du modele bio-social de Linehan ;

2. Apprendre aux aidants de nouvelles compétences de communication pour créer et
maintenir un environnement familial validant ;

3. Aider les aidants a étre moins jugeant envers eux-mémes et utiliser le concept
dialectique qu’il n’existe pas de vérité absolue ;

4. Offrir un espace de discussion non stigmatisant aux aidants pour discuter librement

de problématiques concretes rencontrées dans la famille.
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3.1.3.2.8 Le contenu du programme Connexions Familiales

Le programme est organisé en 12 séances réparties chaque semaine pendant 3 mois. Il est

constitué de 6 modules (125):

1. Informations sur le trouble borderline (symptémes, évolution du trouble) et état des
lieux de la recherche ;

2. Psychoéducation: développement du trouble, traitements, comorbidités,
introduction a la dysrégulation émotionnelle ;

3. Compétences destinées a promouvoir le bien-étre émotionnel du participant :
régulation des émotions individuellement et en relation, pleine conscience, laisser aller
les jugements, diminuer la vulnérabilité et la réactivité émotionnelles ;

4. Compétences relationnelles au sein de la famille : laisser aller les reproches et la
colere, acceptation radicale ;

5. Compétences de validation : définition de la validation, cibles a valider, comment
valider, I'auto-invalidation, priorités dans la relation ;

6. Compétences de résolution de problemes : définir les problemes efficacement,

résolution collaborative, dialectique de I’acceptation et du changement.

Initialement le programme était concu pour étre mené par deux anciens participants non
professionnels, préalablement sélectionnés et formés. En pratique, a travers le monde le
programme est mené parfois seulement par d’anciens participants, parfois conjointement
avec un professionnel de soins préalablement formé. Il comporte ainsi un volet de
transmission d’information et met I'accent sur I'acquisition de compétences issues de la
Thérapie Dialectique Comportementale. Le discours employé est résolument non stigmatisant
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et favorise la transmission horizontale des savoirs. Le vocabulaire utilisé évite les oppositions
bien/mal et valorise la bienveillance, I’acceptation et I'engagement des aidants (« chacun fait
du mieux qu’il peut en ce moment », « chacun doit essayer plus fort »). Des jeux de réle sont
proposés aux participants pour mettre en pratique les compétences relationnelles et de

gestion émotionnelle que le programme vise a développer.

3.1.4 Tableau synthétique des points communs et différences des différents programmes

Le tableau suivant propose une synthese des caractéristiques principales des interventions
telles qu’elles sont décrites. Toutes les interventions comportent une part d’information sur
le trouble et une part dédiée a l'acquisition de compétences relationnelles. La plupart
enseignent des techniques de régulation émotionnelle. Le concept de validation est présent
dans plusieurs interventions tout comme celui de pleine conscience. La question de fixer ses
propres limites et de prendre soin de soi apparait également comme un point commun a
plusieurs interventions. La gestion des crises est spécifiqguement abordée dans deux
programmes. Seule une intervention fait participer des anciens patients, et une seule est
spécifiguement destinée aux aidants d’adolescents et de jeunes adultes. Enfin, on remarquera

la variabilité en termes de durée et de fréquence des différents programmes.
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Tableau 4 : Points clés des interventions a destination des aidants

Programme Oxfordshire Friends and  Making Sense of Borderline Kindred Mentalization Based Projet AIR  Groupes Multi-Familiaux de  Connexions
Family Empowerment Personality Disorder (MS-BPD) Therapy -Families and  Strategy Gunderson Familiales
Service (OFAFE) Carers Training
Support
(MBT-FACTS)
Durée et fréquence En un week-endousur8 3 séances hebdomadaires de deux En ligne Cing sessions Sur 8 a 16 Environ un an, toutes les semaines. 12 sessions
semaines heures Accessible hebdomadaires d’une  semaines hebdomadaires
pendant 3 heure a une heure et
mois demie
Référentiel Thérapie Thérapie Analytique Cognitive Thérapie Thérapie Basée sur la  Modele Inspiré de la psychoéducation des Thérapie
théorique Comportementale et Analytique Mentalisation relationnel  des aidants de personnes atteintes de Comportementale
Cognitive Cognitive troubles de schizophrénie Dialectique
Analyse personnalité
Transactionnelle élaboré
a partir d’analyses
du discours de
patients
Intégration a un
programme de prise v’ v v v v
en charge
systématisée
Délivrance de
connaissances v v v v v v v
théoriques sur le
trouble
Techniques de
régulation v v v
émotionnelle
Pleine conscience
v v v v
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Compétences
relationnelles

Poser des limites

Gestion des crises

Résolution de
problémes

Validation

Prendre soin de soi

Participation
d’anciens patients

Centré  sur les
aidants
d’adolescents et de
jeunes adultes
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3.2 Résultats expérimentaux

3.2.1 Tableaux des résultats d’évaluation des interventions

L’ensemble des résultats relatifs aux évaluations des interventions retenues dans cette revue
est résumé dans les tableaux suivants.

Sept revues de la littérature ont été identifiées qui examinaient notamment le corpus que
nous étudions ici. Les résultats étant redondants avec ceux de notre revue, nous en
présenterons seulement la méthode et I'lannée (Tableau 5). Nous présenterons ensuite les
études retenues (Tableau 6).

Sur le plan méthodologique, les évaluations les plus robustes concernent MBT-FACTS et
Staying Connected (1 essai controlé randomisé pour chacune des interventions). Connexions
Familiales est quant a elle I'intervention la plus évaluée avec 7 études publiées dont une non
randomisée avec comparateur et deux multicentriques (125-131). Parmi elles, une seule est
qualitative (129), les autres sont quantitatives.

Une d’entre elles concerne une adaptation du programme spécifiguement pour les aidants de
personnes ayant commis des tentatives de suicide (130).Le programme est alors plus court
qgue la version originale (9 semaines au lieu de 12) et contient des éléments spécifiques a
propos du suicide

Enfin, pour deux de ces études, la population n’est pas limitée aux aidants de personnes
présentant un trouble borderline : les aidants sont ceux de jeunes agés de 14 a 18 ans qui
présentent des difficultés de santé mentale sans autre spécification (128,129).

Nous discuterons ici les résultats en termes de dimensions du fardeau améliorées.
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Tableau 5 Revues de la littérature concernant les interventions incluant des aidants

AUTEURS ANNEE TYPE DE REVUE
Hoffman et Fruzzetti (132) 2007 Narrative
Fossati et Somma(102) 2018 Narrative
Fitzpatrick et al (133) 2019 Systématique
Lamont et Dickens (134) 2019 Systématique
Sutherland et al (135) 2020 Systématique
Guillén et al (136) 2020 Systématique
Courey et al (137) 2021 Narrative

3.2.2 Fardeau global

L’échelle la plus couramment utilisée parmi les études retenues pour mesurer le fardeau est
la Burden Assesment Scale (BAS), une échelle en 19 items qui mesure le fardeau en une
dimension objective (répercussions pratiques) et une dimension subjective (répercussions
émotionnelles) (89).

Connexions familiales, I'intervention la plus évaluée (7 études), montre dans tous les cas une
amélioration du score de fardeau BAS en post-intervention. Cela est vrai que I'évaluation soit
monocentrique (125-127,130,131) ou multicentrique (128) ; et qu’il s’agisse d’une évaluation
sans comparateur au traitement habituel (125,126,128,130,131) ou avec (127). Lorsgu’elles
sont calculées, les tailles d’effet sont faibles a modérées : d=0.28 (125) ; d=0.56 (126).

Le programme Making Sense of BPD, basé sur la Thérapie Analytique et Cognitive, montre lui
aussi une amélioration du score BAS en post intervention dans une unique étude avant/aprés
sans comparateur, avec une taille d’effet modérée (d=0.48) (107).

L'intervention Staying Connected, basée sur un modeéle relationnel des troubles de
personnalité, a montré dans un essai contrélé randomisé une diminution du score BAS lors du

suivi a long terme seulement, avec une taille d’effet modérée (d=0.45) (138).

89



Tableau 6 : Revue de la littérature : les interventions a destination des aidants

REFERENCE PAYS INTERVENTION TYPE D’ETUDE POPULATION ETUDIEE PRICIPAUX RESULTATS LIMITES
Hoffman etal  Etats-Unis -Connexions Familiales -Avant/aprées -44 membres de la -Diminution du fardeau (BAS, d=0.28) et du deuil (GS, d=0.45) -Petit échantillon
2005 (125) -Animé par des pairs -Suivi a 3 mois famille -Augmentation de la maitrise (MS d=0.58) -Pas de groupe
-Age moyen 55.5 ans contréle
Hoffman etal  Etats-Unis -Connexions Familiales -Avant/apres -55 membres de la Diminution fardeau (BAS, d=0.56), du deuil (GS, d=0.28), des symptémes -Pas de groupe
2007 (126) -Animé par des pair -Suivi a 3 mois famille dépressifs (CES-D, d=0.32), Augmentation de la maitrise (MS d=-0.95) contréle
-Age moyen 53.4 ans
Rajalin et al Suede -Connexions Familiales Avant/aprés 13 aidants -Diminution du fardeau (BAS), des critiques (QAFM-PC et QAFM-CC) et de -Petit échantillon
2009 (130) modifié pour les aidants de I'HE (QAFM-EOI) -Pas de groupe
suicidants contréle
-Animé par des professionnels -Version adaptée
pour les aidants
de suicidants
Sanders et Royaume- -Oxford Friends and Family -Avant/aprés -28 membres de la -Diminution du fardeau (BAS) -Petit échantillon
Pearce 2010 Uni Empowerment famille analysés -Diminution du sentiment d’isolement (FS) -Pas de groupe
(104) -Animé par des professionnels -Femmes 68% contréle
-Participation d’anciens
usagers
Flynn et al Irlande -Connexions Familiales -Non 80 membres de la -Diminution du fardeau (BAS), du score de deuil (GAS), des symptomes Intervention
2017 (127) -Animation professionnelle ou  randomisée famille dépressifs (CES-D), Augmentation du score de maitrise (PMS) contréle non
mixte -Controlée Groupe intervention -Effet de I'intervention significatif par rapport au groupe contrdle pour le identique a celle
-Avant/aprés -Femmes 55% fardeau et le deuil de I'intervention
-Suivia 3,12, 19 -Age 18 a 70 ans évaluée
mois
Pearce et al Australie -Making Sense of BPD Avant/aprés 23 aidants Diminution du fardeau (BAS), amélioration des connaissances sur le -Petit échantillon
2017 (107) -Destiné aux 15-25 ans Age moyen 49.95 ans trouble (PDK) -Pas de groupe
-Mené par des professionnels 69.6% femmes contrdle
-Participation d’un aidant
Grenyer et al Australie Staying Connected -Controlée -68 membres de la Amélioration du score d’empowerment (FES) (d=1.4), avec supériorité de -Diagnostic du
2019 (138) Animé par des professionnels -Randomisée famille I'intervention amélioration du score d’Ajustement (DAS) (d=0.78) avec proche malade
-Avant/aprés -Groupe intervention supériorité de I'intervention, diminution des Emotions Exprimées (TFQ) déclaratif

-Suivi a 12 mois

-Femmes 63.6%
-Age moyen 54.18 ans

avec supériorité de I'intervention
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Bateman et Royaume- MBT-Families and Carers -Controlé -56 aidants Diminution du nombre moyen d’incidents avec supériorité du groupe -Essai en cross-
Fonagy 2019 Uni Training and Support (MBT- -Randomisé Groupe intervention intervention over
(111) FACTS) -Avant/aprées -Femmes 52% Amélioration de I'empowerment (FES), du fonctionnement familial -Report déclaratif
Animé par des aidants -Suivia3et12 -Age moyen 49 ans (SCORE-15) et du bien-étre global (WEMWBS avec supériorité de des incidents
semaines I'intervention
Liljedahl et al Suede -Connexions Familiales -Non -82 aidants Diminution du score de fardeau (BAS) de culpabilité, de I'inquiétude des -Petits
2019 (131) intensif comparé au format randomisée -Femmes 57.32 % critiques (BSI) et de I'Hyper-Investissement Emotionnel (QAFM-CC et échantillons
classique -Avant/aprées -Age moyen 51.69 ans QAFM-EOI) -Non contrélé
-Mené par des professionnels -Suivi a 6-7 mois
Gleeson et al Australie -Kindred Avant/apres -19 aidants Diminution des expériences d’aidant négatives (ECl)et de HE (FQ) -Petit échantillon
2020 (106) -En ligne -Age moyen 48.1 ans -Pas de
-Modéré par professionnel et -73.7% de méres comparateur
aidant
Boritz et al Canada -Connexions Familiales -Avant/aprés 94 aidants -Diminution du fardeau (BAS, FEIS), du deuil (GS), du stress parental (SIPA) -Pas de controle
2021 (128) -Selon le centre animé par des  -Multicentrique Femmes 74.5% -Amélioration de la maitrise (MS) -Non limité aux
professionnels, des aidants, Age moyen 48.48 ans -Amélioration des symptémes du proche malade (CBCL) aidants de
ou mixte. personnes
présentant une
dysrégulation
émotionnelle
Sheikhan et Canada -Connexions Familiales Etude qualitative 13 participants -Meilleure compréhension des difficultés de leur proche malade -Non limité aux
al 2021 (129) -Selon le centre animé par des  Entretiens semi- 6 hommes -Plus d’acceptation et d’espoir aidants de
aidants, ou mixte. structurés 7 femmes -Meilleure efficacité a faire face aux situations difficiles et a les prévenir, - personnes
Analyse Age 40 a 55 ans Meilleure expérience du réle d’aidant présentant une
thématique -Meilleure régulation émotionnelle personnelle dysrégulation

-Meilleure relation avec leur proche malade

-Sentiment d’appartenance au groupe d’aidants, partage d’expériences
-Prendre soin de soi

-Mieux se comprendre soi-méme

émotionnelle
-Participants
venant de

grandes villes

BAS : Burden Assessment Scale ; BSI : Brief Symptom Inventory ; CBCL : Child Behaviour Checklist ; CES-D : Center for Epidemiological Studies-Depression, DAS : Dyadic Adjustment Scale ; ECI : Experience of Caregiving
Inventory ; FS : Friendship Scale ; GS : Grief Scale ; FEIS : Family Experience Interview Schedule ; FES : Family Empowerment Scale ; FQ : Family Questionnaire ; GAS : Grief Assessment Scale ; HE : Hyperinvestissement
Emotionnel ; MS : Mastery Scale ; PDK : Personality Disorder Knowledge ; PMS : Personal Mastery Scale ; QAFM-CC : Questions About Family Members-Critical Comments ; QAFM-EOI : Questions About Family Members-
Emotional Over Involvement ; QAFM-PC : Questions About Family Members-Perceived Criticism ; SCORE-15 : index of family function and change ; SIPA : Stress Index for Parents of Adolescents ; TFQ : The family
Questionnaire ; WEMWABS : Warwick-Edinburgh Mental Well-Being Scale.
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L'intervention MBT-FACTS, basée sur le modeéle de la mentalisation, montre dans une étude
randomisée contrblée une amélioration significative avant/apres a I’échelle BAS mais pas de
différence significative avec 'amélioration également observée dans le groupe controle (111).
L'intervention OFAFE, basée sur I'analyse transactionnelle et les thérapies cognitives et

comportementales, n’a pas montré d’amélioration a I'échelle BAS (104).

Connexions Familiales, Making Sense of BPD et Staying Connected semblent montrer une

amélioration du fardeau global.

3.2.3 Dimensions spécifiques du fardeau

3.2.3.1 Souffrance psychique

Pour l'intervention Connexions Familiales, deux études (126,127) montrent une réduction
significative du score de dépression mesurée avec la CES-D (Center for Epidemiologic Studies
Depression Scale), une échelle largement validée (139). Cependant, il n’y a pas de supériorité
retrouvée en comparaison au traitement habituel (127). Quand elle est calculée, la taille
d’effet est faible : d=0.32 (126). Quatre des cinq études retenues montrent une diminution
significative du score de Deuil (échelle GAS Grief Assessment Scale), notamment une étude
avec comparateur et une étude multicentrique (125-128).

Pour MBT-FACTS, I'essai contr6lé randomisé effectué (111) montre une réduction rapide des
affects dépressifs (échelle de Beck) dans les groupes controle et intervention, et de survenue
rapide. Cependant les scores ne sont jamais différents statistiguement entre les groupes. De
facon similaire, I'anxiété (échelle Stait Trait Anxiety Inventory, STAI) décroit un peu plus
rapidement dans le groupe intervention sans différence significative entre les groupes. Seul le

score de bien-étre psychique (échelle Warwick-Edinburgh Mental Well-Being Scale WEMWBS)
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est modérément plus élevé pour le groupe intervention a la fin du traitement (p=0.046) et au
suivi au long terme (p=0.035).

Pour Staying Connected, I'essai contr6lé randomisé (138) ne retrouve pas de différence
significative entre les deux groupes en termes de souffrance psychique globale (échelle MHI-
5) en post intervention immédiat, et une amélioration significative au suivi a 1 an avec une
taille d’effet modérée a 0.52.

Les études sur les interventions MS-BPD (107) et OFAFE (104) et Kindred (106) ne donnent pas

de résultats significatifs.

L'amélioration du fardeau psychique est inconstante selon les interventions et selon les

études réalisées.

3.2.3.2 Fonctionnement familial

Nous avons vu qu’un objectif récurrent lors de la conceptualisation des interventions a
destination des aidants était une amélioration globale du fonctionnement du systeme familial.
Cependant cet aspect reste relativement peu évalué.

Parmi les études ayant évalué cette dimension, MBT-FACTS (111) montre une amélioration
significative a I’échelle SCORE-15 entre le groupe intervention et le groupe controle
(p<0.0003). Ce score mesure la perception des aidants a propos des problémes dans la famille.
La différence est visible de facon significative dés le début de I'intervention (p=0.046 a une
semaine) et s’accroit tout au long du suivi.

Staying Connected (138) montre une amélioration significative de la qualité de la relation de
I’aidant au proche malade a I'échelle DAS (Dyadic Adjustment Scale), fortement significative

(p=0.008) et avec une taille d’effet importante (d=0.78).
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Les deux composantes de la dimension Emotions Exprimées (voir plus haut) ont également été
évaluées dans l'intervention Staying Connected (138) : les auteurs retrouvent une diminution
significative tant de la dimension de Critique (p=0.026) que de la dimension
d’Hyperinvestissement Emotionnel (p=0.017).

Kindred, I'intervention en ligne de la méme équipe, montre, elle aussi, une amélioration de la
dimension d’Hyperinvestissement émotionnel (p=0.046). Nous avions vu plus haut, comme
montré par Hooley et Hoffman (73), que la dimension d’Hyperinvestissement émotionnel peut
étre bénéfique pour le devenir des proches malades présentant un TPB. Ici, une hypothése est
que la clarification des réles permise par l'intervention pourrait permettre de maintenir la
relation a travers d’autres modalités que I’hyper-investissement émotionnel (107).

En ce qui concerne Connexions Familiales ,dans I’étude de Rajalin et collaborateurs (130) les
auteurs retrouvent une amélioration de plusieurs composantes des Emotions exprimées : les
critiques percues (p=0.012), les commentaires critiques (p=0.005) et I’'Hyperinvestissement
Emotionnel (p=0.007) et dans I'étude de Liljedahl et collaborateurs (131), les auteurs
retrouvent quelle que soit la modalité de I'intervention une amélioration significative au cours
du temps (p=0.002) du score composite Global Family Functionning, reprenant des éléments
de la dimension Emotions Exprimées et des éléments qualitatifs de 'ambiance familiale. Dans
cette méme étude on notera la diminution significative du sous-score de Commentaires
Critiques (p=0.035). Enfin, dans I’étude multicentrique de Boritz et collaborateurs (128), il est
retrouvé une amélioration trés significative du score SIPA (Stress Index for Parents of
Adolescents), qui mesure la qualité de I'expérience du parent dans la famille, au cours du

temps (p<0.001).

MBT-FACTS, Staying Connected et Connexions familiales semblent améliorer nettement le

climat interpersonnel dans la famille.




3.2.3.3 Compétences acquises

Plusieurs dimensions évaluées peuvent étre rassemblées en un aspect global de compétences
acquises par les aidants a lissue des interventions. Il s’agit du sentiment de maitrise
personnelle des événements (mastery), 'accroissement de la capacité d’agir de I'aidant
(empowerment), et de la qualité du savoir acquis sur le trouble (knowledge).

Toutes les études retenues sur Connexions Familiales rapportent une amélioration
significative du sentiment de maitrise sauf une étude ou cette dimension n’a pas été mesurée
(131). Les instruments de mesure sont hétérogenes : deux études utilisent I'échelle Mastery
Scale (125,126), deux études utilisent la Pearlin Mastery Scale (127,128) . Dans l'étude
proposant une comparaison au traitement habituel (127), bien que le sentiment de maitrise
s’améliore dans le groupe intervention, on ne montre pas de différence significative avec le
groupe contréle. Enfin, I’étude multicentrique avant/apreés la plus récente (128) montre une
bonne acquisition apres l'intervention des stratégies d’adaptation aux difficultés issues de la
Thérapie Comportementale Dialectique (échelle DBT-Ways of Coping Check List, p=0.003).
Cette étude montre a la fois une bonne acquisition des modes de coping enseignés par la TCD
et une réduction des modes de coping considérés comme inadaptés.

Le méme type de résultat est retrouvé dans I'essai randomisé contrdlé sur MBT-FACTS (111),
avec une amélioration globale du score d’empowerment mesuré avec la Family Empowerment
Scale dans le groupe intervention au cours du temps sans que la différence ne soit significative
comparativement au groupe contrdle. Pour Staying Connected, |'essai controlé randomisé
réalisé (138) montre une amélioration significative de I'empowerment mesuré a la Family
Empowerment Scale dans le groupe intervention, avec une supériorité statistique par rapport
au groupe controle et une forte taille d’effet (d=1.4).

Les groupes OFAFE et MS-BPD n’ont pas été évalués sur I'’empowerment et la maitrise.
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En revanche MS-BPD montre dans un essai avant/aprés (107) une amélioration trés
significative du savoir sur le trouble (p<0.001) a I'échelle Personnality Disorder Knowledge.
L’étude avant/apres sur le groupe OFAFE (104) ne propose pas de mesure spécifique de cette

dimension.

Connexions Familiales et MBT-FACTS ne semblent pas supérieures aux contréles en termes

d’amélioration de la compétence des aidants. Staying Connected améliore 'empowerment.

3.2.3.4 Effet sur I'expérience du réle d’aidant

Une seule étude, celle évaluant I'intervention en ligne Kindred, s’intéresse aux dimensions de
I'expérience d’aidant (échelle Experience of Caregiving Interview, ECI). Elle ne montre pas
d’amélioration de la dimension positive de I'expérience d’aidant, en revanche elle retrouve
une diminution de sa dimension négative (p=0.045) (106). Cette étude évalue également
d’éventuelles modification dans le style de coping des aidants (échelle Coping Inventory for

Stressful Situations — Situation-Specific Coping-CISS) sans montrer de changement significatif.

3.2.3.5 Effet sur le proche malade vivant avec un TPB

Seules trois études récentes, MBT-FACTS (111), Connexions Familiales (128) et I'intervention
en ligne Kindred (106) proposent une mesure de I'évolution des symptémes du proche malade
avant et apres la participation des aidants au groupe. Dans les deux premiéres, la mesure est
toujours déclarative de la part des aidants. Dans la troisieme, les auteurs proposent des
mesures aux proche malade.

Dans I'étude multicentrique avant/aprés canadienne sur Connexions Familiales (128), les
auteurs utilisent une échelle validée, la Child Behavior Checklist, regroupant 113 items

mesurant de maniére déclarative les symptomes internalisés et externalisés du jeune proche
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malade. lls mettent en évidence une diminution significative des symptomes du proche
malade apreés l'intervention et lors du suivi a long terme (p<0.001).

Pour I'essai contr6lé randomisé concernant MBT-FACTS (111), les auteurs utilisent un recueil
d’incidents impliquant le proche malade, fait par les participants : conduites automutilatrices,
menaces suicidaires, hétéro-agressions physiques, violences verbales et disputes, retrait et
refus d’interagir avec les autres sont comptés quotidiennement, menant a une estimation
moyenne du nombre d’incidents par semaine. Alors que le nombre moyen d’incidents par
semaine reste stable a 3.86 dans le groupe contréle, on observe une décroissance des
incidents au sein de la famille dans le groupe intervention : 3.22 a la 3® semaine (p=0.076),
puis 2.16 a la fin de l'intervention (p<0.000) et 1.11 (p<0.0001) au suivi a 3 semaines. La
différence statistique se majore ainsi avec le groupe contréle au fil du déroulement de
I'intervention.

Dans I’étude évaluant Kindred (106), les aidants remplissent une automesure de sévérité des
symptoémes borderline (Echelle Borderline Symptoms List BSL-23), ainsi qu’une automesure de
fonctionnement global (extraite de I'échelle Sheenan Disability Scale). Enfin un questionnaire
élaboré pour les besoins de I’étude évalue leur avis concernant un effet de I'intervention sur
leur relation a leurs aidants. Les auteurs ne mettent pas en évidence de différence significative
concernant la sévérité des symptémes et le fonctionnement global des proches malades. En
revanche on notera que la majorité (66%) des proches malades estiment que l'intervention a
eu un effet bénéfique sur leur relation a leurs aidants et qu’elle leur a permis de mieux

comprendre le trouble borderline.

MBT-FACTS et Connexions Familiales semblent améliorer les symptémes du proche malade.
Pour Kindred les proches malades rapportent une amélioration des relations avec leurs

aidants.




3.2.4 Etude qualitative

Une étude (129) propose une évaluation qualitative de I'intervention Connexions Familiales
délivrée a des aidants de jeunes de 14 a 18 ans présentant des troubles mentaux. Les résultats
sont globalement positifs, les participants rapportant une meilleure compréhension des
difficultés de leurs proches malades, de meilleures interactions avec eux et de meilleures
compétences pour gérer les situations difficiles. Les aidants rapportent aussi avoir profité des
compétences acquises pour eux-mémes. Enfin, le soutien apporté par le groupe de pairs est
trés apprécié : les aidants se sentent moins seuls, mieux compris et soutenus dans leurs

difficultés.

3.2.5 Discussion

La population d’aidants étudiée ici, en grande majorité composée de meres de personnes
ayant un trouble borderline, est concordant avec les caractéristiques démographiques des
populations de nos précédentes revues sur le fardeau.

A l'exception du programme OFAFE, chacune des interventions évaluées montre une
amélioration du fardeau global des aidants. La force de ce résultat est étayée par |'utilisation
de la méme échelle de mesure, la Burden Assessment Scale. La majorité des études citées
montrent une amélioration avant/aprés. Cependant les évaluations randomisées contre
comparateur soit ne montrent pas de supériorité (MBT-FACTS), soit montrent une supériorité
seulement au suivi a long terme avec une taille d’effet modeste (Staying Connected).

De facon similaire, les interventions les plus robustement évaluées, soit Connexions Familiales
(par le nombre d’études et une étude avec comparateur), Staying Connected et MBT-FACTS
(par un essai contrélé randomisé), semblent améliorer le bien-étre psychique notamment en

termes d’affects dépressifs, de sentiment de deuil et de symptomes anxieux. Cependant les
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tailles d’effet sont modestes. Si les réplications d’essais, notamment concernant Connexions
Familiales, permettent des mesures répétées avec les mémes échelles, on notera
I’'hétérogénéité des échelles utilisées pour les évaluations des différents programmes, ce qui
réduit la portée des comparaisons.

Un résultat marquant est I'amélioration du fonctionnement familial, montrée de fagon
significative dans les deux essais randomisés avec comparateur (Staying Connected et MBT-
FACTS), et retrouvée dans |'étude multicentrique (Connexions Familiales). Ici encore
cependant les échelles de mesures sont hétérogénes pour un aspect qui se révele
multidimensionnel : le fonctionnement familial est évalué soit a travers I'appréciation
gualitative des aidants (SCORE-15, SIPA, GFF), soit par une mesure standardisée de leurs
comportements en relation (Emotions Exprimées), soit par une mesure de qualité de
synchronisation des protagonistes de la relation (DAS-4). Bien que cet aspect semble
hautement pertinent sur le plan clinique, la diversité des mesures employées est révélatrice
de la complexité des variables probablement impliquées dans le fonctionnement du systéme
familial, par définition transactionnel.

L’acquisition de savoirs théoriques est relativement peu mesurée. Elle semble cependant
significative dans les deux essais qui I’évaluent. Toutefois la pertinence clinique de cet aspect
reste a discuter : d’'une part la demande des aidants semble plutét centrée sur I'acquisition de
savoir-faire pratiques (111), d’autre part il a été montré expérimentalement qu’un plus grand
savoir théorique des aidants sur le trouble de personnalité borderline était associé a plus de
fardeau global, plus de souffrance psychique et plus de symptomes dépressifs chez eux (74).
Ce résultat date du tout début de la psychoéducation a destination des familles dans le trouble
de personnalité limite. Elle montre également une association entre le savoir sur le trouble et

la dimension d’Emotions Exprimées d’hostilité envers le proche malade. L'ambition des
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auteurs, qui pour la plupart sont impliqués dans le développement de Connexions Familiales,
était alors d’interroger la pertinence du savoir transmis aux aidants et de revisiter les
modalités de cette transmission. Quinze ans plus tard, I'évaluation controlée randomisée de
programme Staying Connected, bien qu’elle n’évalue pas spécifiquement I’acquisition des
savoirs théoriques par les participants, montre bien une réduction significative de la sous-
dimension Critique de la mesure des Emotions Exprimées. L’essai suédois de 2018 comparant
deux formats de délivrance de Connexions Familiales montre également une réduction de
cette dimension de critique au cours du temps. Le lien avec le savoir théorique acquis transmis
n’est la pas non plus évalué, mais I'enjeu de réduire les critiques exprimées au travers de la
psychoéducation des familles semble effectivement bien ciblé.

Un dernier aspect spécifique aux aidants que nous avons exploré est I'amélioration des
compétences pratiques, notamment en situation de crise. Les résultats sont hétérogenes,
avec un essai controlé randomisé sur les deux effectués qui montre une supériorité au groupe
contrble, en faveur de lintervention Staying Connected. La taille d’effet retrouvée est
importante pour cette intervention. Pour Connexions Familiales, les compétences sont
améliorées a chaque fois qu’elles sont évaluées.

Seule MBT-FACTS est délivrée exclusivement par des aidants. Connexions Familiales, si elle est
congue initialement pour étre menée par des aidants uniquement, est en pratique menée
parfois en collaboration avec des professionnels. OFAFE et MS-BPD sont menées par des
professionnels exclusivement et font intervenir en fin d’intervention un « expert » proche
malade (OFAFE) ou aidant (MS-BPD). Enfin, Staying Connected est menée uniquement par des
professionnels. Les enjeux espérés de la délivrance du programme par les aidants eux-mémes
est théorisé selon les cadres théoriques : amélioration de la mentalisation, meilleure capacité

de validation, réduction du sentiment de stigmatisation par le systéme de santé, amélioration
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de la qualité du modeling par meilleure identification. En pratique, cette variable reste a
explorer de facon formelle.

En ce qui concerne le proche malade, peu d’études évaluent le retentissement sur les
symptomes présentés. On notera qu’il s’agit des études les plus récentes (2019, 2020 et 2021).
Deux d’entre elles font état de mesures uniquement déclaratives, de la part des aidants
uniquement. Les mesures utilisées incluent des items censés refléter au moins en partie des
symptomes internalisés, par exemple I'observation des symptémes anxieux ou de symptomes
de retrait du proche malade. Cependant étant donné leur caractére d’hétéroévaluation de la
part de I'aidant, la dimension de vécu subjectif de ses symptomes par le proche malade n’est
pas atteinte ici. Dans les deux études en question, soit un essai contrélé randomisé et une
étude avant/apres multicentrique, I'amélioration symptomatique est nettement significative.
Ce parameétre cliniquement pertinent est un signal encourageant pour le développement de
ce type d’interventions. Une seule étude propose une mesure paralléle provenant des proches
malades concernés, portant a la fois sur leurs symptomes et sur leur perception des avantages
de l'intervention pour leurs aidants. On notera cependant le trés faible nombre de proches
malades recrutés pour cette partie.

On mentionnera enfin le faible nombre d’études retrouvées dans la littérature sur ce sujet.
Un seul programme, Connexions Familiales, a fait I'objet de plusieurs études, les quatre autres
n‘ont été évalués qu’une fois. Par ailleurs 'ensemble des pays concernés est de culture
occidentalisée uniquement. Ces résultats sont ainsi difficilement généralisables et gagneraient

a étre répliqués.
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Les interventions a destination des aidants peuvent améliorer différentes dimensions du
fardeau : le fardeau global, le climat interpersonnel dans la famille, le sentiment de pouvoir
agir, la relation avec le proche malade. Les participants rapportent une meilleure
compréhension des difficultés de leurs proches malades ; ils se sentent moins seuls, mieux

compris et soutenus dans leurs difficultés.
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4 Evaluation de l’intervention Connexions Familiales

4.1 Contexte : implémentation en Europe francophone

La premiére évaluation publiée de I'intervention Connexions Familiales date de 2005 et a eu
lieux aux Etats-Unis (125). Le programme a depuis été évalué en Irlande (127), en Suéde (131),
et au Canada (128,129). Le programme a également été implémenté en Australie et en
Nouvelle Zélande (140). En 2014 I'association qui promeut le programme aux Etats-Unis, la
NEA-BPD, rapportait avoir mis en place le programme dans 16 pays au total (140).

L’équipe québécoise du réseau d’Ottawa pour I'étude des troubles de la personnalité a
produit une traduction en frangais et propose une version francophone depuis 2008. Il a
ensuite été importé en Europe francophone notamment en Suisse (141).

En 2017, une section francophone de la NEA-BPD a été créée, avec notamment |'objectif
d’'implémenter le programme dans I'ensemble de la francophonie dans le cadre d’un projet
plus large de sensibilisation aux troubles de la personnalité borderline et de diffusion de
interventions thérapeutiques validées. Des données d’évaluation ont été recueillies depuis
2011 dans les différents centres participants. Nous étudions ici les résultats obtenus pour cing

d’entre eux en France et en Suisse.

4.2 Conception de I’étude

4.2.1 Objectifs

Cette étude a pour but d’examiner les résultats de I'implémentation du programme

Connexions Familiales en Europe Francophone.
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Notre objectif principal est d’évaluer I'effet de lintervention a travers des mesures
guantitatives sur un large échantillon de participants.
L’objectif secondaire de I'étude est d’investiguer les facteurs prédictifs de I'efficacité du

programme aupres des participants.

4.2.2 Hypotheses

L’hypothése principale est que le programme Connexions Familiales réduit le fardeau des
participants. En corolaire, nous faisons également I’hypothése que le programme améliore
certaines ressources propres des participants.

L’hypothése secondaire est que I'amélioration du fardeau est corrélée a I'lamélioration de ces

ressources propres.

4.2.3 Plan expérimental

L’étude présentée ici est observationnelle, selon un schéma avant/aprés. Des mesures de
fardeau, dépression, coping et difficultés de régulation émotionnelle ont été effectuées avant
I'intervention (T1) puis a la fin de celle-ci (T2). Les données étaient recueillies au moyen

d’auto-questionnaires sur papier.

4.3 Méthodes

4.3.1 Lieux et dates de collecte

Le recueil des données a eu lieu dans 5 centres proposant I'intervention Connexions Familiales
en Francais.
En Suisse il s’agit du Réseau Fribourgeois de Santé Mentale avec une collecte de données

débutée en 2011 par Mme Virginie Salamin d’une part, et de I’'Unité de Psychiatrie Spécialisée
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dans les Troubles de la régulation Emotionnelle du Pr Nader Perroud, avec une collecte de
données débutée en 2018 par Mme Karen Dieben.

En France, il s’agit du pole de Psychiatrie du centre Hospitalo-Universitaire de Versailles, avec
une collecte de données débutée en 2018 par le Pr Mario Speranza et M. Bernard Le Mercier ;
du Centre de Thérapies des Troubles de I’'Humeur et Emotionnels/Borderline du Centre
Hospitalo-Universitaire de Montpellier, avec une collecte de données débutée également en
2018 par le Dr Déborah Ducasse et le Dr Clementine Estric; et du service de Psychiatrie des
Hopitaux Universitaires de Strasbourg, avec une collecte de données débutée en 2020 par le

Dr Amaury Durpoix.

4.3.2 Taille de I’échantillon

La taille de I’échantillon a été déterminée en considérant le plan expérimental observationnel
avant/apres choisi.

Nous avons attendu une diminution de 25% du score principal de fardeau (IEQ, voir plus loin),
et pris comme score de départ celui donné dans I'étude d’évaluation de I'lEQ dans la
population des aidants de personnes borderline de Marco et collaborateurs (142), soit 33.54.
Le risque de premiere espece a a été fixé a 0.05 pour un test bilatéral.

Nous obtenions une taille minimum de I’échantillon de 82 participants a T1 et a T2.

4.3.3 Mise en ceuvre de l'intervention

L'intervention a été délivrée dans son format initial, soit 1 séance de groupe hebdomadaire

pendant 12 semaines animée par deux facilitateurs.
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Les facilitateurs avaient été préalablement formés selon les critéeres de formation de la NEA-
BPD et se basaient sur la traduction francaise du manuel de l'intervention élaborée par la
section francophone de la NEA-BPD (non publié).

La participation aux groupes était validée au cours d’un entretien téléphonique, réalisé par un
professionnel de santé a Genéve, Fribourg et Montpellier, ou par un ancien participant devenu
facilitateur formé a Versailles et a Strasbourg. Le but de I'entretien était de faire préciser au
participant candidat les difficultés rencontrées, pour inclure les aidants dont les proches
malades relevaient des critéres du trouble de personnalité borderline ou présentaient au
premier plan une dysrégulation émotionnelle, et exclure les aidants de personnes dont la
présentation évoquait plutét une schizophrénie ou un trouble bipolaire.

A Montpellier et Fribourg, un faible nombre de participants étaient également recrutés via
leur proche malade qui participait a un programme de Thérapie Comportementale Dialectique
ou qui était pris en charge dans une unité spécialisée dans le trouble borderline. Dans ces deux
derniers cas, le diagnostic du proche malade avait été confirmé par I'échelle SCID-1I. A
Versailles et Strasbourg, les binbmes de facilitateurs étaient composés d’un ancien participant
formé et d’un professionnel de santé psychologue ou psychiatre. A Montpellier, les groupes
étaient animés par un binbme de deux professionnels de santé, et quelques séances
particuliéres étaient coanimées avec des aidants volontaires. A Geneve les groupes étaient
menés par un bindbme constitué d’une psychologue et une infirmiére. A Fribourg les groupes
étaient menés par un bindbme de psychologues.

La grande majorité des groupes a eu lieu en présentiel. Dans le contexte de la pandémie de
COVID-19, les groupes ont été menés en visio-conférence a partir de Mars 2020 a Versailles.
Cela est également le cas pour Strasbourg ou I'intervention a été implémentée apres le début

de la pandémie.
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4.3.3 Mesures

4.3.3.1 Caractéristiques socio-démographiques

Les variables socio-démographiques ont été relevées a T1 par des auto-questionnaires a choix

multiples élaborés par I'équipe de recherche.

4.3.3.2 Mesures concernant le proche malade

Les participants devaient remplir deux échelles visuelles numériques graduées de 1 a 10
concernant les questions suivantes :
e « Quelle est, selon vous, la gravité globale des symptémes de votre proche ces
15 -derniers jours ? »
e «Quel est, selon vous, la qualit¢é du fonctionnement social et

professionnel/scolaire de votre proche ces 15 derniers jours ? »

Ils devaient également répondre librement a la question :

e « Les problémes de santé mentale de votre proche ont débuté ily a ans. »

4.3.3.3 Fardeau

Le fardeau des aidants a été évalué avec I'échelle Involvement Evaluation Questionnaire (IEQ).
Cette échelle comporte 31 items cotés de 0 a 4. Elle a été développée initialement pour
évaluer le fardeau chez des aidants de personnes souffrant de schizophrénie (143). Elle
concerne les quatre derniéres semaines ; plus le score est élevé plus le fardeau est important.
L'IEQ a été validé chez les aidants de personnes vivant avec un TPB avec des coefficients a de

Cronbach compris entre 0.70 et 0.85 selon la sous-échelle considérée (142).
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4.3.3.4 Dépression

Les symptomes dépressifs ont été évalués par I'échelle Center for Epidemiologic Studies-
Depression (CES-D). Cette échelle comprend 20 items cotés de 0 a 3. Elle est largement utilisée
en population non clinique (139). Plus le score est élevé plus les symptémes dépressifs sont
intenses. L'étude de validation originale montrait des coefficients de consistance interne
compris entre 0.85 et 0.90 en population clinique et en population générale (144). La

traduction francaise a été validée par Analyse Factorielle Confirmatoire (145).

4.3.3.4 Adaptation aux difficultés

La qualité du coping des participants a été évaluée par I'échelle Family Coping Questionnaire
(FCQ). Cette échelle comporte 27 items cOtés de 1 a 5. Elle évalue les modalités de réponse
au stress du sujet, spécifiquement dans la situation d’aidant au sein de la famille. Le score total
est une moyenne des scores de I'’ensemble des items. Plus le score est élevé, plus les stratégies
de coping sont adaptées. Cette échelle a été validée initialement chez des aidants de patients
psychotiques avec un coefficient a de Cronbach compris entre 0.68 et 0.89 (146). La version
francaise a été validée par Analyse Factorielle Confirmatoire (147).
L’échelle FCQ permet d’évaluer plus précisément les stratégies de coping au travers de 7 sous-
échelles :
e Information : un score élevé indique que le sujet recherche plus d’informa-
tions;
e Communication positive/renforcements : un score élevé indique que le sujet
communigue de maniére plus efficace ;
e Intéréts personnels : un score élevé indique que le sujet a ses propres centres

d’intéréts et activités sociales ;
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Reproches / coercition : un score élevé indique que le sujet fait moins de re-
proches ou a moins de réactions agressives aux comportements perturbants du
proche malade ;

Evitement : un score élevé signifie que le sujet évite moins le proche malade ;
Résignation : un score élevé indique moins de résignation face a la situation ;
Implication sociale du proche malade : un score élevé indique que le sujet im-

pligue davantage le proche malade dans des activités sociales.

Pour chaque sous-échelle, le score est la moyenne des scores des items de la sous-échelle

considérée.

4.3.3.5 Difficultés de Régulation Emotionnelle

Les difficultés de régulation émotionnelle ont été évaluées par I’échelle Difficulties in Emotion

Regulation Scale (DERS). La DERS comprend 36 items cO6tés de 1 a 5. Le score total est la

somme des scores de chaque item. Plus le score est élevé plus les difficultés de régulation

émotionnelle sont intenses. Elle comporte 6 sous-échelles qui évaluent une dimension spéci-

fique des difficultés de régulation émotionnelle :

La non-acceptation des réponses émotionnelles ;

Les difficultés a s’engager dans des comportements orientés vers des buts ;
Les difficultés de controle des impulsions ;

Le manque de conscience émotionnelle ;

L’acces limité a des stratégies de régulation des émotions ;

Le manque de clarté émotionnelle.

Le score de chaque sous échelle est la somme des scores des items qui la constituent.
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La DERS a été validée initialement en population non clinique avec un coefficient a de Cron-
bach de 0.93 (148). La traduction francaise a montré une congruence élevée avec I'original
avec un coefficient o de Cronbach de 0.92 (149).

4.3.3.3 Avis des aidants sur les intéréts du programme

A T2, les aidants devaient répondre a 4 questions cotées de 1 : surement a 4 : pas du tout sur
leur appréciation de ce qu’ils avaient appris grace au programme parmi : apprendre sur la
maladie, apprendre a mieux faire face, apprendre a mieux gérer ses émotions, apprendre a
mieux utiliser les ressources pour faire face. Ces questions ont été élaborées dans le cadre de

I’étude.

4.3.4 Analyses statistiques

4.3.4.1 Gestion des données manquantes

Lorsque des données étaient manquantes, I'observation a été exclue si ces données
représentaient plus de 30% des données de la mesure considérée. Dans le cas contraire nous

avons réalisé une imputation par la moyenne.

4.3.4.1 Procédures d’analyse statistique

L’'ensemble des analyses statistiques a été effectuée a I'aide du logiciel IBM SPSS Statistics 27.

Nous avons suivi les recommandations du tutoriel en ligne Leard Statistics (150—-152).

4.3.4.2 Effet de I'intervention

Des tests T de Student appariés ont été réalisés pour rechercher une variation significative des
mesures de fardeau, dépression, régulation émotionnelle et coping. Le calcul du d de Cohen a

été réalisé pour évaluer la taille de I'effet (faible : 0.2, modérée : 0.5, forte : 0.8).
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4.3.4.3 Analyses en sous-groupes

Nous avons utilisé des ANOVA mixtes a mesures répétées pour déterminer I'existence de
différences entre les sous-groupes selon les critéres socio-démographiques et selon le centre.
Si une différence significative était retrouvée entre deux sous-groupes, un test t de Student

pour échantillons indépendants était réalisé a chaque temps de mesure.

4.3.4.4 Détermination d’'un modele prédictif de I'effet de I'intervention

L’objectif de cette partie est de déterminer si la variation du fardeau d’une part, et la variation
de la dépression d’autre part, peuvent-étre prédites par l'acquisition de ressources de
régulation émotionnelle d’'une part, et de ressources de coping d’autre part.
Des régressions linéaires multiples standard ont été réalisées, examinant :
e La relation entre la variation du fardeau (IEQ) et la variation des difficultés de
régulation émotionnelles (DERS) ;
e La relation entre la variation du fardeau (IEQ) et la variation des capacités de coping
(FCQ);
e La relation entre la variation des symptomes dépressifs (CES-D) et la variation des
difficultés de régulation émotionnelles (DERS) ;
e La relation entre la variation des symptomes dépressifs (CES-D) et la variation des
capacités de coping (FCQ).

4.3.5 Aspects éthiques

Cette recherche est associée au protocole mené pour évaluer I'implémentation francophone
européenne de lintervention Connexions Familiales approuvé par le comité éthique de
I’'Université de Lausanne (CER-VD n°2020-01889). Les participants ont recu une information

individuelle écrite sur I'étude et les conditions de participation selon les normes de loi.
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4.4 Résultats

4.4.1 Diagramme de flux

Figure 5 : Diagramme de flux de I'étude

Strasbourg | | Montpellier | | Versailles Genéve Fribourg
9 25 89 62 82
Participants| |Participants| |Participants| |Participants| |Participants

23 n'ont pas rendu
leurs données

Versallles 16
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avant l'intervention |_
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Genéve 40
Montpellier 10
Strasbourg 6

Réalisation personnelle

¥

Fribourg :
16
participants
ont refuse
de
participer a
I'étude
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267 participants ont assisté a l'intervention Connexions Familiales : 123 en France (9 groupes)
et 144 en Suisse (11 groupes). 16 participants du centre de Fribourg ont refusé de participer a
I’étude. 23 questionnaires étaient manquants en pré-intervention ; 79 étaient manquants en
post-intervention. A Montpellier, un groupe a été interrompu pendant la pandémie de covid-
19, ce qui représente une perte de 15 observations post-intervention.

149 participants ont rendu leurs questionnaires avant et aprés intervention et ont été inclus

dans I'analyse (voir diagramme de flux).

4.4.2 Analyse de I'échantillon

4.4.2.1 Comparaison des observations compléetes et incomplétes

4.4.2.1.1 Données socio-démographiques

Parmi les 228 participants inclus a T1, 79 n’ont pas rempli leurs données post-intervention,
soit 34.7% de données sont incomplétes.

Les sujets avec des données incomplétes ne présentaient pas de différences par rapport aux
sujets avec des données complétes, concernant I'aidant en termes de genre (X?=2.39, p=0.12
; N=228), et concernant le proche malade en termes de genre (N=228, X?=0.86 p=0.35), d’age
(F=3.68, p=0.06), et de durée d’évolution des symptomes (F=0.11, p=0.74).

Les participants ayant des données incomplétes étaient significativement plus jeunes (F=4.78,
p=0.03), les symptomes de leurs proches malades étaient rapportés moins graves (F=6.75,

p=0.01) et leur fonctionnement global meilleur (F=4.11, p=0.04).
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Tableau 7 : Comparaison des observations complétes et incomplétes :socio-démographie

Caractéristique Données complétes Données incompletes Total Comparaison
Moyenne N Moyenne N Moyenne N F p

Age du participant 53,31 149 49,94 77 52,16 226 4,78 0,03

Age du proche malade* 26,01 149 28,56 78 26,89 227 3,68 0,06

Durée d’évolution des symptomes* 6,47 141 6,19 68 6,38 209 0,11 0,74

Gravité des symptomes* 6,45 143 5,62 78 6,15 221 6,75 0,01

Qualité de fonctionnement* 4,33 142 5,01 77 4,57 219 4,11 0,04

*donnée concernant le proche malade ; Tests statistiques : ANOVA

4.4.2.1.2 Valeurs de base des mesures principales

Les valeurs de base n’étaient pas différentes pour les sujets avec des données complétes ou
incomplétes, que cela soit en termes de fardeau (IEQ : F=2.03, p=0.16), dépression (CES-D :
F=0.79 p=0.37), coping (FCQ : F=0.86, p=0.35) ou difficultés de régulation émotionnelle (DERS :

F=0.936, p=0.34).

Tableau 8 Comparaison des observations complétes et incomplétes : indicateurs a T1

Score Données complétes Données incomplétes Total Comparaison
Moyenne N ET Moyenne N ET Moyenne N ET F p

IEQ (T1) 39,19 148 17,41 35,74 79 17,22 37,99 227 17,39 2,03 0,16

CES-D (T1) 20,81 148 11,37 22,18 78 10,29 21,29 226 11,00 0,79 0,37

FCQ (T1) 3,57 147 0,45 3,51 76 041 3,55 223 043 0,86 0,35

DERS (T1) 82,51 149 22,56 85,44 77 19,60 83,51 226 21,60 0,93 0,34

Tests statistiques : ANOVA
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4.4.2.2 Caractéristiques socio-démographiques de I’échantillon

Tableau 9 : Caractéristiques socio-démographiques des sujets inclus

N %

Centre

Versailles 51 34,2%

Fribourg 42 28,2%

Geneve 40 26,8%

Montpellier 10 6,7%

Strasbourg 6 4,0%
Genre de 'aidant

Femme 97 65,1%

Homme 52 34,9%
Relation du proche malade a I'aidant

Conjoint 18 12,1%

Pére ou mere 3 2,0%

Fils ou fille 115 77,2%

Frére ou soeur 8 5,4%

Autre 5 3,4%
Niveau d'études

Etudes supérieures 135 90,6%

Etudes Secondaire ou professionnelles 14 9,4%
Statut professionnel

Actif 101 67,8%

Non actif 46 30,9%

Donnée manquante 2 1,3%
Situation familiale

Ne vit pas seul 114 76,5%

Vit seul 35 23,5%
Genre du proche malade

Femme 121 81,2%

Homme 28 18,8%
Présence du proche malade chez I'aidant

Oui 78 52.3%

Non 70 47.0%

Donnée manquante 1 0.7%
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Les centres de Versailles, Fribourg et Geneve représentaient pres de 90% de |’échantillon.
Environ deux tiers des participants étaient des femmes, plus de trois quarts des participants
venaient pour leur fils ou leur fille. Plus de 9 participants sur 10 avaient fait des études
supérieures, environ deux tiers des participants avaient un emploi. Moins d’un quart des
participants vivait seul, un peu plus de la moitié vivait avec son proche malade. Plus de 4
proches malades concernés sur 5 étaient des femmes.

L’age moyen des participants était de 53,31 ans, allant de 24 a 82 ans. L’age moyen des

proches malades était de 26.01 ans, allant de 15 a 50 ans.

Tableau 10 : Age des sujets inclus

N Minimum Maximum Moyenne Ecart type
Age de I'aidant 149 24 82 53,31 10,86
Age du proche malade 149 15 50 26,01 8,44
Durée d’évolution des symptomes* 141 0.5 32 6.47 5.74

Données en années ; *donnée concernant le proche malade

4.4.3 Effets de l'intervention

Les mesures de fardeau (IEQ), dépression (CES-D), qualité du coping (FCQ) et difficultés de
régulation émotionnelle (DERS) sont présentées dans le tableau 12.

Les quatre indicateurs s’améliorent de fagon tres significative apres I'intervention (p<0.0001).
En termes de souffrance des aidants, I'effet le plus important est noté sur la diminution du
fardeau (d de Cohen -0.48).

En termes de ressources des aidants, I'amélioration de la qualité du coping est I'effet le plus
important retrouvé parmi les 4 indicateurs (d de Cohen 0.53). Parmi les sept stratégies
spécifigues de coping, toutes s’améliorent significativement apres [Iintervention

(communication positive et renforcements de la part de I'aidant améliorés, renforcement des
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intéréts personnels de I'aidant, diminution des reproches, de la coercition, de I'évitement et
de la résignation de I'aidant, p<0.05) a I’exception du coping centré sur I'implication du proche
malade par I'aidant qui ne varie pas significativement (p=0.187).

L’amélioration des symptomes dépressifs est plus modeste (d de Cohen -0.36), tout comme la

diminution des difficultés de régulation émotionnelle (d de Cohen -0.32).

4.4.2 Avis des aidants sur les intéréts du programme

Tableau 11 : Avis des aidants sur les intéréts du programme

Pense que le programme |'a aidé a

Surement Probablement Peut-étre Pas du tout Total
Apprendre sur la maladie

N 128 9 5 1 143
% 89,5 6,3 3,5 0,7 100

Apprendre sur la fagon de mieux faire face
N 121 18 3 1 143
% 84,6 12,6 2,1 0,7 100

Apprendre a mieux gérer ses émotions

N 76 53 13 1 143
% 53,1 37,1 9,1 0,7 100

Apprendre a mieux utiliser les ressources

existantes pour faire face

N 77 51 14 1 143
% 53,8 35,7 9,8 0,7 100
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Pres de 90% des aidants trouvaient que le programme Connexions familiales leur avait
« surement » appris sur la maladie ; pres de 85% trouvaient qu’il leur avait « surement »

appris a mieux faire face.

lIs étaient un peu plus de la moitié a trouver que le programme leur avait appris « surement »
a mieux gérer leurs émotions et a utiliser les ressources existantes pour faire face, plus d’un

tiers répondant « probablement » a ces deux derniéres questions.
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Tableau 12 : Mesures avant et aprées intervention

Pré-intervention Post-intervention Différence appariée Test statistique
Score M ET M ET M ET IC 95% t dl p d
IEQ 39,31 17,41 32,06 15,32 -7,25 15,23 [-9.73;-4.77] -5,77 146 <0,0001 -0.48
CES-D 20,76 11,39 17,29 9,28 -3,47 9,72 [-5.05;-1,89] -4,33 146 <0,0001 -0.36
FCQ 3,57 0,45 3,77 0,42 0,20 0,37 [0.14;0,26] 6,38 145 <0,0001 0.53
DERS 82,60 22,62 77,56 20,74 -5,03 15,79 [-7.60;-2,47] -3,88 147 <0,0001 -0.32

IEQ : Involvement Evaluation Questionnaire ; CES-D : Center for Epidemiological Studies-Despresion ; FCQ : Family Coping
Questionaire; DERS; Difficulties for Emotion Regulation Scale ; M : Moyenne ; ET : Ecart-Type ; 1C95% : Intervalle de confiance a 95% ;

t : statistique de test ; dl : degrés de liberté ; p : significativité ; d : taille d’effet de Cohen

Test statistique : Test t de Student sur échantillons appariés
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Figure 6 : Variation du fardeau
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Figure 7 : Variation des symptomes dépressifs
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Figure 8 : Variation de la qualité du coping
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Figure 9 : Variation des difficultés de régulation émotionnelle
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4.4.4 Analyses en sous-groupes

4.4.4.1 Vue d’ensemble des résultats

Des analyses en sous-groupe ont été effectuées pour chacune des quatre variables de fardeau
(IEQ), symptomes dépressifs (CES-D), qualité du coping (FCQ) et difficultés de régulation
émotionnelles (DERS) pour déterminer I'influence des variables suivantes, selon les catégories
définies au tableau x : centre, genre du proche malade, variables socio-démographiques de
I'aidant : genre, niveau d’études, statut professionnel, situation familiale, relation du proche
malade a I'aidant et présence du proche malade au domicile de I'aidant.

L'ensemble des analyses effectuées n’étaient pas significatif sauf 'influence du genre de

I'aidant sur ’'amélioration du score de fardeau.

4.4.4.2 Influence du genre de I'aidant sur I'amélioration du score de fardeau

Tableau 13 : Mesures avant/aprés de I'lEQ selon le genre de I'aidant

IEQ
Aidant homme Aidante femme
Tl T2 T1 T2
Moyenne marginale estimée 32,68 28,78 42,94 33,86
Erreur standard 2,32 2,10 1,72 1,56
IC95% [28,08;37,27] [24,62;32,94] [39,54 ;46,34] [30,78;36,93]

IC 95% : intervalle de confiance a 95%
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La diminution du fardeau était plus prononcée chez les femmes : F (1,145) =3.984, p=0.048,
n?=0.027). A T1 les aidantes femmes présentaient un score de fardeau supérieur aux aidants

hommes (t=-3.47. ; p=0.001).

Figure 10 : Interaction entre le genre de 'aidant et |'effet de I'intervention

Moyennes marginales estimées de IEQ

50,00

* = Aidant homme
- = Aidante femme
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40,00 p— —
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30,00 \

25,00 ——

Moyenne marginale estimée
|
|

Temps
Barres derreur : Intervalle de confiance 4 95 %

ANOVA mixte : interaction Temps*genre F (1,145) =3.984, p=0.048 n?=0.027) ; Test t de Student sur échantillons

indépendants a T1 : t=-3.47. ; p=0.001. IEQ : Involvement Evaluation Questionnaire ; * différence significative

Pour ce qui concerne I'effet du statut professionnel sur la variation du fardeau, le résultat
n’était pas interprétable car les conditions d’homogénéité des variances et d’égalité des
matrices de covariances n’étaient pas respectés, méme aprées transformations de la variable

FCQ.

4.4.5 Détermination de prédicteurs d’amélioration

Une premiere régression linéaire a été réalisée dans le but de déterminer quelles
améliorations au niveau des différentes stratégies de coping expliquaient I'amélioration du
fardeau apreés la participation aux groupes. La gravité des symptomes du proche malade avant

I'intervention a été incluse dans les variables a tester.
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Le modeéle de régression linéaire prédit significativement la variation du fardeau (F=3.791,
p<0.0001) et explique prés de 14% de la variance de sa diminution (R? ajusté= 0.138).

Parmi les variables étudiées, seule I'amélioration du coping par la résignation prédit
significativement la variation du fardeau (f=0.19, t=2.01, p=0.047), c’est-a-dire que moins les
aidants sont résignés dans les situations difficiles avec le proche malade aprés participation
aux groupes plus leur fardeau diminue.

Tableau 14 : Régression linéaire : variation du fardeau en fonction de I'amélioration des

stratégies de coping

Erreur
B B t p
standard
Constante -0,12 0,10 -1,18 0,241
Gravité des symptémes du
0,03 0,02 0,14 1,76 0,082
proche malade
A Résignation 0,17 0,08 0,19 2,01 0,047*
A Intéréts personnels 0,32 0,16 0,17 1,97 0,051
A Information -0,21 0,13 -0,13 -1,64 0,103
A Communication Positive -0,14 0,17 -0,07 -0,80 0,424
A Reproches et coercition 0,07 0,14 0,04 0,51 0,610
A Evitement 0,13 0,12 0,10 1,08 0,280
A Implication sociale
-0,12 0,10 -0,11 -1,29 0,200

du proche malade

Méthode ‘"enter". Variable prédite: proportion de variation de IIEQ: [IEQ (T1) - IEQ(T2)] / IEQ (T1)
A : variation proportionnelle de la stratégie de coping considérée : [stratégie (T2)- stratégie (T1) ] / stratégie (T1)
Significativité du modéle (ANOVA) : F=3.791 ,p<0.0001. R2=0.187 ; R? ajusté= 0.138. B : coefficient non standardisé ; B :

coefficient standardisé ; t : statistique de test ; p : significativité ; * :<0.05
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Une deuxieme analyse similaire a été effectuée pour déterminer quelles améliorations au
niveau des différentes difficultés de régulation émotionnelle expliquaient I'amélioration du
fardeau.

Le modele de régression linéaire prédit significativement la diminution du fardeau (F=3.148,
p=0.004) et explique environ 10% de la variance de sa variation (R? ajusté=0.097).
Parmi les difficultés de régulation émotionnelle, la diminution des difficultés a percevoir avec
clarté les émotions ou a bien les identifier prédit significativement I'amélioration du fardeau
(B=0.25, t=2.82, p=0.006), c’est-a-dire que plus le sujet a progressé dans l'identification ou la
clarification de la perception de ses émotions plus son fardeau diminue. Dans ce modéle la
gravité des symptomes du proche malade avant I'intervention aussi prédit I'amélioration du
fardeau apres participation au groupe (B=0.22, t=2.71, p=0.008), c’est-a-dire que plus les
symptdémes du proche malade étaient jugés graves par le participant avant le groupe plus son

fardeau diminue.

Concernant les analyses de régression pour prédire I'amélioration des symptomes dépressifs
a la CESD, la premiere analyse avec le coping n’a pas pu étre interprétée en raison du non-
respect des conditions d’application du test (hypothése d’homoscédacité qui postule que la
variance des erreurs de la régression est la méme pour chaque observation). En ce qui
concerne la régression avec I'amélioration de la régulation émotionnelle, le modeéle n’était pas
significatif : ni les variations des sous-scores de la DERS, ni la gravité des symptomes du proche

malade avant I'intervention prédisaient I'amélioration des symptomes dépressifs des aidants.
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Tableau 15 : Régression linéaire : variation du fardeau en fonction de la réduction des

difficultés de régulation émotionnelle

Erreur
B B t p
standard
Constante -0,14 0,10 -1,37 0,174
A Gravité des symptomes du proche
0,04 0,02 0,22 2,71 0,008*
malade
A Manque de clarté émotionnelle 0,37 0,13 0,25 2,82 0,006*
A Non-acceptation 0,10 0,10 0,08 0,95 0,344
A Difficulté a s’orienter vers des buts 0,08 0,12 0,06 0,68 0,496
A Difficulté de contréle des
0,11 0,16 0,07 0,67 0,501
impulsions
A Manque de conscience
-0,12 0,13 -0,08 -0,94 0,349
émotionnelle
A Acces limité a des stratégies de
-0,09 0,17 -0,05 -0,53 0,600

régulation

Méthode "enter". Variable prédite : proportion de variation de I'lEQ : [IEQ (T1)-IEQ(T2)]/IEQ(T1). A : variation
proportionnelle de la difficulté de régulation émotionnelle considérée : [difficulté (T1)-difficulté(T1)]/difficulté
(T1). Significativité du modéle (ANOVA) : F=3.148, p=0.004. R?>= 0.142; R? ajusté= 0.097. B : coefficient non
standardisé ; B : coefficient standardisé ; t : statistique de test ; p : significativité ; * :<0.05
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4.5 Discussion

4.5.1 Vue d’ensemble des principaux résultats

Trois types de résultats ont été mis en évidence au cours de cette étude.
Le premier concerne I'effet du programme sur les aidants : apres participation au programme,
les aidants présentent :
e Moins de fardeau ;
e Moins de symptomes dépressifs ;
e Des meilleures stratégies de coping ;
e Moins de difficultés de régulation émotionnelle.
lIs expriment en trés grande majorité que Connexions Familiales les a aidés a acquérir des
informations sur le trouble et a apprendre a mieux faire face.
Le second concerne I'effet du genre de I'aidant sur la diminution du fardeau :
e Les femmes ont des scores de fardeau plus élevés que les hommes avant
I'intervention ;
e Leur fardeau diminue de fagon plus prononcée que celui des hommes apreés la
participation aux groupes.
Le troisieme concerne les changements spécifiques qui prédisent I'amélioration du fardeau
des aidants :
e Ladiminution de la résignation face aux difficultés avec le proche malade ;
e La gravité des symptomes du proche malade et I'amélioration des compétences

d’identification et de clarification des émotions.
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4.5.2 Amélioration de la souffrance psychique

4.5.2.1 Fardeau

Nos résultats d’amélioration du fardeau et de la dépression sont concordants avec les
évaluations déja effectuées des interventions de psychoéducation a destination des aidants
de personnes vivant avec un TPB : quasiment toutes les interventions évaluées a destination
des aidants de personnes vivant avec un TPB améliorent le fardeau. En ce qui concerne
Connexions Familiales, une amélioration du fardeau a été retrouvée dans toutes les études
menées (voir revue de la littérature). Nous reviendrons plus en détail sur les hypotheses qui
peuvent expliquer cette amélioration, que nous avons notamment explorées en analyses

secondaires.

4.5.2.2 Dépression

La diminution de la dépression a été moins souvent évaluée. Deux des cing études
guantitatives déja menées sur Connexions Familiales montrent une amélioration de la
dépression, mesurée avec la méme échelle que celle que nous avons utilisée (126,127).
Cette diminution pourrait s’expliquer par une amélioration du sentiment de maitrise. En effet,
qguatre des cinq études quantitatives déja publiées sur Connexions Familiales montrent une
amélioration de la capacité de maitrise des aidants aprés le programme (125-128). C’est
également ce qui est exprimé en analyse qualitative (129).

Les aidants, confrontés de facon chronique et depuis plusieurs années aux difficultés
d’interaction avec leur proche malade, ont pu développer des mécanismes d’impuissance
apprise, menant au renoncement et a I'inhibition (153). Le module destiné a développer les
compétences relationnelles au sein de la famille et celui centré sur les compétences de

résolution de problemes visent a redonner aux aidants des outils pratiques utilisables avec
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leur proche malade. En améliorant le sentiment de maitrise des aidants, Connexions Familiales
pourrait ainsi permettre d’accroitre leur motivation a agir. Ce sentiment d’impuissance face
aux situations difficiles renvoie a I'existence pour les aidants d’un locus de controle externe,
c’est-a-dire une conception de la causalité des événements comme extérieure au sujet. Avoir
vécu des événements de vie négatifs est associé a la présence d’un locus de contréle externe
(154). Ce dernier est associé a des symptomes dépressifs plus séveres (154). Bien que le locus
de controle semble relativement stable dans le temps chez un sujet donné (154),
I’'amélioration du sentiment de maitrise lors de situations difficiles avec le proche malade
pourrait contribuer a modérer ce phénoméne dans notre population d’étude, permettant
ainsi une diminution des symptomes dépressifs. Un autre de nos résultats étaye cette
hypothése : en régression linéaire, 'lamélioration du fardeau est corrélée a une diminution de
la résignation des sujets. Ceux-ci se sentent peut-étre moins impuissants et peuvent peut-étre

imaginer de nouvelles solutions apreés la participation au programme.

4.5.3 Influence du genre sur le score de fardeau

La présence d’'un plus grand fardeau pour les femmes avant l'intervention Connexions
Familiales a déja été montrée, la premiére fois seulement dans la dimension subjective du
fardeau (126), la seconde fois dans ses dimensions subjective et objective (127). On a pu
également mettre en évidence un score de deuil plus important pour les femmes avant
I'intervention (126,127).

Dans la littérature, en particulier chez les aidants de personnes atteintes de démence, cette
supériorité du fardeau chez les femmes est bien mise en évidence (155).

Les données semblent plus nuancées dans le contexte de la maladie mentale, méme s'il est

courant de retrouver un fardeau plus important chez les aidantes (156).
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D’un point de vue sociologique, le role d’aidant semble traditionnellement plus associé au
genre féminin (157). Notre échelle de fardeau, I'lnvolvement Evaluation Questionnaire, met
tout particulierement I'accent sur l'intensité de I’'engagement dans la relation d’aide avec le
proche malade. Une hypothese est que les aidantes femmes s’impliqueraient plus
intensément dans la relation d’aide car elle s’en sentiraient tout particulierement le devoir
(158). Chez des aidants de personnes atteintes de troubles mentaux, il a notamment été
montré que I'expérience de la relation d’aide était plus intense chez les aidantes femmes
(159). L'examen de données qualitatives semble une piste de recherche intéressante pour

mieux aborder ce vécu potentiel .

Nous avons également montré que le genre exercait une influence sur I'amélioration du
fardeau aprés la participation a Connexions Familiales, les femmes s’améliorant de facon plus
prononcée que les hommes. Ce résultat a également déja été retrouvé dans une étude
observationnelle sur 'intervention (126).

Le phénomene de régression vers la moyenne peut étre évoqué ici, mais d’autres hypothéses
sont envisageables. La facon dont l'aidant percoit les situations de relation d’aide, en
particulier le sens qu’il donne a sa position particuliére, est au cceur de certains modeles de
compréhension du fardeau (160). Il a été montré par exemple chez des aidants de personnes
atteintes de démence plus de honte chez les femmes que chez les hommes, soulignant la
vulnérabilité de cette population (161). Par ailleurs, chez des aidants de personnes atteintes
de troubles mentaux, la capacité de résilience a été mise en évidence comme médiateur de
la différence de fardeau selon le genre, bien que I'effet positif ou négatif de cette médiation

n’aie pas pu étre tranché (162).
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Le programme Connexions Familiales met l'accent sur un discours bienveillant et
compréhensif face aux difficultés ressenties par les aidants. L'importance de prendre soin de
soi, de la validation de ses propres émotions et de la capacité a prendre en compte ses propres
limites avec bienveillance est au cceur de l'intervention. En analyse qualitative, des aidants
ont pu nommer que le programme leur avait permis de mieux prendre soin d’eux (129). On

peut faire 'hypothése que cet aspect soit particulierement profitable aux aidantes femmes.

4.5.4 Coping

Cette étude montre une amélioration des stratégies de coping : la qualité globale du coping
est améliorée. Individuellement, presque toutes les stratégies de coping sont améliorées :
meilleure recherche d’information, communication positive renforcée, meilleur
développement des intéréts personnels de l'aidant, diminution des reproches, de la
coercition, de I'évitement et de la résignation de l'aidant. On notera en revanche que
I'implication sociale du proche malade par I'aidant ne s’améliore pas.

Le contenu du programme peut expliquer les variations rencontrées : en effet il valorise le fait
de s’informer sur le trouble, il donne des stratégies de communication plus apaisée avec le
proche malade et explique en quoi I'utilisation d’'une communication agressive ne semble pas
pertinente. La compétence d’acceptation radicale est cohérente avec une amélioration du
coping par I'évitement. Enfin, I'acquisition de compétences et le fait de se sentir moins
impuissants est cohérente avec la réduction de la résignation. L'implication sociale du proche
malade par l'aidant ne s’améliore pas: on peut supposer que ce programme, centré sur
I'expérience des aidants et se déroulant sans les proches malades, ne développe pas

explicitement cette stratégie.
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Avec des patients présentant un TPB, une étude a montré un effet des modules de
compétence de Thérapie Comportementale Dialectique sur le coping. Dans cette étude,
certains styles de coping qui envisagent les situations stressantes comme des défis et non
plus des menaces, sont renforcés (163). Concernant le programme Connexions Familiales, de
précédentes données d’évaluation quantitative (128) et qualitative (129) montrent également

de meilleures stratégies de coping des aidants aprés le programme.

4.5.5 Régulation émotionnelle

Cette étude est la premiere a montrer une diminution des difficultés de régulation
émotionnelle des aidants.

L'acquisition de meilleures capacités de régulation émotionnelle est au coeur des
compétences enseignées en Thérapie Comportementale Dialectique (59). Dans le programme
Connexions Familiales, de multiples items sont dédiées aux compétences de régulation des
émotions individuellement et en relation : pleine conscience, non-jugement, laisser aller les
reproches et la colére, acceptation radicale, compétences d’auto-validation : 'ensemble de
ces compétences vise spécifiguement a diminuer la wvulnérabilité et la réactivité
émotionnelles des aidants. L’explicitation du modeéle transactionnel (voir plus haut) vise
notamment a engager les aidants dans des comportements de meilleure régulation
émotionnelle avec leur proche malade : suivant ce modeéle, les régulations émotionnelles du
proche malade et de I'aidant s’influencent mutuellement dans la relation.

L'intervention Connexions Familiales a été concue, nous lI'avons vu, pour favoriser une
transmission horizontale des compétences enseignées, |'enseignement étant réalisé au moins
en partie par des aidants eux-mémes, et les participants étant encouragés a valider leurs

expériences mutuellement. En analyse qualitative, les aidants ont pu exprimer combien ils
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avaient apprécié partager leurs expériences avec les autres aidants du groupe et se sentir ainsi
reconnus et moins isolés. lls ont également apprécié la transmission de compétences par des
pairs (129).

Une hypothese est que cette transmission des compétences de régulation émotionnelle est
particulierement efficace car elle est réalisée par des pairs. Suivant le modele développé par
Fonagy et collaborateurs (164), I'acquisition de compétences, tout particulierement de
compétences sociales, est favorisée par I'établissement d’une confiance épistémique de la
part de celui qui recoit les connaissances vis-a-vis d'une source d’informations spécifique.
Dans ce modele, si I'environnement est percu comme s(r et si le participant se sent reconnu
et compris dans son expérience personnelle (dans la situation présente, dans I'expérience
d’aidant), alors les compétences transmises seront recues avec ouverture (considérées
comme pertinentes pour soi), mieux assimilées, puis généralisées. Nous avons vu plus haut
combien les aidants peuvent se sentir rejetés et incompris par les professionnels de santé. Ici,
le paradigme de validation et de non-jugement sur les aidants porté par le programme
Connexions Familiales et le partage d’expérience avec les paurs pourrait favoriser la confiance

épistémique des participants et I'acquisition de compétences de régulation émotionnelle.

4.5.6 Prédicteurs d’amélioration du fardeau

4.5.6.1 Diminution de la résignation

Nous avons montré qu’une diminution de la résignation comme stratégie de coping dans la
relation d’aide prédit I'amélioration du fardeau aprés le programme Connexions Familiales.

En analyse qualitative, les aidants rapportent avoir eu grace au programme une meilleure
compréhension de difficultés rencontrées par leur proche malade. Nous avons vu que les

données actuelles de devenir des patients borderline sont relativement encourageants. Les
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concepteurs du programme avaient montré a I’origine que le niveau d’information des aidants
de personnes présentant un TPB semblait paradoxalement prédire leur niveau de fardeau et
de dépression (74). Leur hypothese était alors que les informations délivrées sur le TPB
favorisaient la souffrance psychique des aidants, et un enjeu de la création de Connexions
Familiales a été de promouvoir un regard plus optimiste sur le trouble. L'acquisition des
connaissances sur le trouble par un programme de psychoéducation a destination des aidants
a été montré avec une large taille d’effet par le programme Staying Connected, qui a montré
une diminution du fardeau, en particulier du fardeau subjectif (107). On peut faire I’hypothése
que la délivrance d’informations validées sur le trouble de personnalité borderline améliore

I’espoir des aidants et réduise leur résignation.

Les modules de compétences permettent d’acquérir un répertoire de réponses
comportementales qui offre des alternatives a la résignation. Les compétences de validation
et de résolutions de problémes donnent des pistes d’action en relation, I'acceptation radicale
peut permettre une vision plus juste du contexte dans le présent et I'émergence de solutions
(165). L'explicitation du modele transactionnel veut montrer aux aidants la part d’influence
active gu’ils peuvent avoir dans la relation avec leur proche malade. On retrouve ici le role
possible de I'amélioration du sentiment de maitrise, favorisant I'action plutét que la
résignation. Enfin, I'importance donnée a la notion de prendre soin de soi et de respecter ses
limites peut diminuer la fatigue et la résignation qui peut survenir face au stress.

Les autres améliorations des stratégies de coping n‘ont pas montré de relation avec
I'amélioration du fardeau. Le programme Connexions Familiales insiste sur les stratégies de
communication, par les modules de compétence interpersonnelles et de validation

notamment. On peut s’étonner que les dimensions de communication positive et de

134



reproches/coercion ne soient pas apparues comme prédicteurs dans notre modeéle. Cet aspect

pourrait étre investigué plus en détail.

4.5.6.2 Diminution du manque de clarté émotionnelle et gravité des symptomes du proche

malade

Enfin, la diminution du fardeau est prédite par la gravité des symptémes du proche malade
avant I'intervention, et en termes de régulation émotionnelle par I’'amélioration de dimension
de clarté dans identification des émotions.

Plus I'aidant estime les symptomes de son proche malade séveres avant I'intervention, plus le
fardeau est amélioré aprés l'intervention.

Il est cohérent que plus les symptémes du proche malade sont sévéres, plus I'aidant soit
soulagé par le programme. Les données de la littérature que nous avons présentées dans la
deuxiéme partie de ce travail montrent que le fardeau des aidants augmente avec l'intensité
des symptomes du proche malade.

Le programme Connexions Familiales est congu dans le but d’améliorer la souffrance des
aidants, et n’a pas pour objectif initial d’améliorer les symptébmes du proche malade.
Cependant, il est envisageable en se référant au modele transactionnel que les stratégies de
communication acquises par les aidants au cours du programme influencent I'expression
symptomatique du proche malade. En étant moins invalidants, en comprenant mieux leur
proche malade, en prenant mieux soin d’eux et en devenant moins réactifs, les aidants
pourraient en transaction permettre a leur proche malade de mieux se réguler lui-méme.
Cette dimension d’amélioration des symptémes du proche malade a été trés peu évaluée dans
la littérature sur les interventions a destination des aidants. Cependant lorsqu’elle I'a été les
résultats étaient majoritairement en faveur d’'une amélioration symptomatique du proche

malade (111,128), ainsi que nous I'avons détaillé dans le paragraphe 3.2.3.5 de notre revue
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de la littérature. Il est donc envisageable que plus les symptémes du proche malade sont
percus intenses par I'aidant, plus la transaction familiale est vectrice de dysrégulation, et plus

le programme soit opérant.

Un deuxiéme des prédicteurs de 'amélioration du fardeau que nous avons mis en évidence
est I'amélioration de la clarté émotionnelle. Un des enjeux centraux du programme
Connexions Familiales est |'explicitation des processus sous-jacents a la dysrégulation
émotionnelle. La notion d’émotion est explicitée. Le modele transactionnel enseigne
comment la dysrégulation émotionnelle se met en place et se maintient au travers des
relations dans le systeme familial. La notion d’émotion secondaire, une émotion qui s’exprime
« alaplace » de I'’émotion ressentie par le sujet, est également enseignée. L'utilisation de jeux
de roles vise a mieux expliciter les émotions ressenties par I'autre. En analyse qualitative, les
participants expliquent mieux comprendre les difficultés de leur proche malade, mais
également mieux se comprendre eux-mémes (129). Les compétences de pleine conscience
permettent également une identification plus claire des émotions ressenties.

En développant I’échelle de difficultés de régulation émotionnelle que nous avons utilisée, ses
auteurs distinguent la dimension de conscience des émotions en tant qu’elles sont présentes
de celle d’une identification claire de I'émotion ressentie (148) . Notre modéle montre que
c’est I'amélioration cette derniére dimension spécifiquement qui prédit 'amélioration du
fardeau. Cela correspond a un des buts du programme.

Il s’agit donc de mieux interpréter ses comportements émotionnels et ceux d’autrui: on
rejoint ici le champ du développement des compétences de mentalisation développées en

premiere partie.
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Dans ce domaine, Elliot Jurist a développé I'importance de I'indentification des émotions pour
une communication interpersonnelle de qualité, notamment pour I'établissement d’un lien
de confiance dans les relations (166).

Notre résultat est concordant avec ce modele, et avec le modeéle de I'intervention Connexions
Familiales. On peut ici faire I’hypothese que I'amélioration du fardeau des aidants est liée a
une amélioration de leurs capacités de mentalisation par la participation a Connexions

Familiales. Ce point est I'objet de recherches en cours.

On peut enfin s’étonner que I'amélioration de la clarté émotionnelle soit la seule des
dimensions de régulation qui prédise une amélioration du fardeau. Le programme vise en effet
également a développer les compétences d’acceptation émotionnelle et les stratégies de
régulation, qui sont également spécifiqguement évaluées par notre échelle.

Le retour d’expérience de certains des facilitateurs exprime comme la compétence
d’acceptation est difficile a acquérir. Dans le modeéle de Linehan, la dialectique entre
I'acceptation et le changement est au centre de la Thérapie Comportementale Dialectique
(122). L’acceptation est également développées dans d’autres thérapies cognitivo-
comportementales, notamment la Thérapie d’Acceptation et d’Engagement (165). Elle
constitue un domaine a part entiére de la recherche en psychothérapie.

En ce qui concerne les compétences de régulation émotionnelle, il est intéressant d’examiner
ici plus en détail les réponses données par les aidants sur les intéréts du programme.

Les participants rapportent en trés grande majorité avoir de facon certaine acquis des
informations et appris a mieux faire face grace au programme. Quasiment la méme proportion
d’aidants affirme avoir appris a mieux gérer ses émotions, mais cette proportion est divisée

cette fois entre un apprentissage certain et probable. On peut faire ici I'hypothese que les
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compétences de régulation émotionnelle ne sont pas transmises avec autant de netteté aux
aidants, pas assez pour qu’elles puissent prédire une amélioration du fardeau dans notre

modeéle.

4.5.7 Forces et limites de I’étude

Cette étude montre plusieurs forces.

Il s’agit de la premiére évaluation du programme Connexions Familiales en Europe
francophone. A notre connaissance, la population d’étude est la plus importante documentée
a ce jour pour I’évaluation d’une intervention de ce type.

Les mesures que nous avons utilisées sont validées dans la littérature.

Les améliorations que nous avons montrées atteignent un haut degré de significativité.

Bien que le recrutement soit hétérogene en nombre entre les différents centres, il n’a été
montré d’effet centre pour aucune des mesures documentées.

Les résultats obtenus sont concordants avec la littérature antérieure sur le sujet, et cohérents
avec le modele théorique de I'intervention et avec le modeéle de la mentalisation.

On peut cependant relever plusieurs limites a nos résultats.

Etant donné que cette étude est uniqguement observationnelle, nous montrons une variation
des mesures effectuées aprés participation au programme, mais il n’est pas possible de
conclure a l'efficacité du programme en tant que tel. Formulé autrement, nos résultats
montrent que la participation au groupe est associée a des améliorations, mais ne permet pas
de conclure que ces derniéres sont dues au contenu spécifiqgue du programme. Une
comparaison randomisée a une intervention contrdle serait nécessaire pour formuler un tel
résultat. Cependant, la forte significativité des améliorations constatées, et les tailles d’effet

modérées retrouvées pour le fardeau et I'amélioration des stratégies de coping sont a

138



considérer avec attention étant donné la durée d’exposition longue aux symptomes du proche
malade que nous avons observé dans notre échantillon.

Notre étude ne comporte que deux points de mesure avant et apres intervention. Une ou
plusieurs mesures de suivi a plus long terme permettraient de déterminer la pérennité des
améliorations constatées.

Une proportion importante des participants n’a pas rendu leurs mesures apres intervention.
Cependant, les retours de terrain des formateurs ne rapportent que tres peu d’abandons dans

les groupes, ces deux parameétres ne sont donc pas a confondre.

Les modeles d’étude du fardeau des aidants incluent habituellement I'influence du soutien
social dont peut bénéficier I'aidant (12,160), en particulier le soutien émotionnel (167).

Nous n’avons pas mesuré le soutien social avant et apres I'intervention. En analyse qualitative,
les aidants rapportent avoir apprécié le sentiment d’appartenance aux groupes (129). Un des
enjeux originels de Connexions familiales était de construire un réseau de soutien pour les
aidants (125). L'influence de I'amélioration du soutien social et émotionnel disponible apres
participation au programme sera a évaluer dans des recherches futures.

Dans le méme registre, nous avons considéré que chaque aidant était indépendant. Or nous
n’avons pas pris en compte que deux participants pouvaient venir pour le méme proche
malade, par exemple des parents. Cette donnée n’était en effet pas rapportée pour tout notre
échantillon, mais gagnerait a étre inclue dans des analyses futures.

Notre échantillon d’aidants était composé majoritairement de femmes et de parents. Notre
revue de la littérature montre que cela reflete la démographie habituelle des aidants
rencontrée dans ce type de programmes. Cela limite cependant la généralisation de nos

résultats a d’autres populations d’aidants comme la fratrie ou les enfants.

139



Les aidants participants a notre étude avaient en majorité fait des études secondaires.
Cependant ce paramétre ne montrait pas d’influence sur les améliorations constatées lors des

analyses en sous-groupe.

4.5.8 Conclusion de I’étude

Au cours de cette étude observationnelle avant/aprés sur un échantillon multicentrique en
Europe francophone, nous avons montré un effet significatif de I'intervention Connexions
Familiales sur le fardeau, les symptomes dépressifs, I'amélioration des stratégies de coping et
la diminution des difficultés de régulation émotionnelles. Les participants rapportaient de
fagon nette avoir acquis des informations sur le trouble borderline et des moyens pour mieux
faire face aux situations avec leur proche malade.

Les femmes présentaient avant l'intervention des niveaux de fardeau plus élevés que les
hommes, et I'amélioration du fardeau était plus importante pour elles.

La diminution de la résignation, la gravité des symptébmes du proche malade avant
I'intervention et 'amélioration de la clarté dans l'identification de ses émotions prédisaient
I'amélioration du fardeau chez les aidants.

Cette étude montre l'intérét de I'implémentation du programme Connexions Familiales en
Europe francophone.

Les mécanismes qui pourraient expliquer ces améliorations restent a préciser, en particulier
ceux relevant des phénomenes de soutien social probablement en jeu dans une approche
groupale.

L'étude de ces résultats peut constituer une base de réflexion pour des amélioration du

programme ou la création de modules spécifiques.
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Conclusion

La reconnaissance du fardeau des aidants de personnes présentant un trouble de personnalité
borderline apparait indispensable dans I'étude des conséquences du trouble sur

I’environnement du patient.

Nous avons montré combien la dimension interpersonnelle est centrale dans les modeles
actuellement validés du trouble borderline, tant dans les mécanismes de sa genése que dans

son expression symptomatique une fois déclaré.

Notre revue de la littérature met en évidence deux aspects des connaissances actuelles.
Premierement, les aidants de personnes présentant un trouble borderline montrent une
souffrance importante. Leur détresse psychique est nettement mise en évidence, a des
niveaux d’intensité comparables a d’autres troubles mentaux séveres.

Leur fardeau se décline en souffrance émotionnelle en lien avec les symptémes de
dysrégulation du proche malade, en difficultés a assumer un réle nouveau au sein d’un
systéme relationnel remanié, en fardeau financier, et en difficultés a interagir avec un systéme
de soins vécu comme stigmatisant, excluant et peu soutenant. Les aidants sont en demande
d’'une meilleure intégration dans la prise en charge de leur proche malade, d’informations
pertinentes et d’un soutien dédié.

Deuxiémement, les différentes interventions groupales de psychoéducation et de soutien a
destination des aidants qui ont été validées montrent en grande majorité des caractéristiques

communes et des résultats positifs.
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Notre évaluation de I'implémentation francophone de Connexions Familiales en Europe
montre des résultats satisfaisants : réduction du fardeau, des symptomes dépressifs, des
difficultés de régulation émotionnelle, et amélioration de la qualité du coping. L'amélioration
du fardeau est retrouvée plus importante pour les femmes, qui ont un fardeau plus élevé que
les hommes avant lintervention. Cela engage a explorer davantage les variations de
I’expérience d’aidant selon le genre. L'examen de données qualitatives pourrait se révéler trés

pertinente en complément dans ce contexte.

La diminution de la résignation, la gravité des symptémes du proche malade et I'amélioration
de la clarté dans l'identification de ses émotions prédisent I'amélioration du fardeau. Cela
nous semble en cohérence avec les éléments du programme, qui encouragent les aidants a
agir plus efficacement en relation, promeuvent une vision optimiste du trouble, et comportent

une large part d’explicitation des émotions de chacun.

Des recherches futures pourraient évaluer plus en détail le réle potentiel du soutien social et
d’'une approche groupale dans les mécanismes d’effet de lintervention, ainsi que des

modifications des capacités de mentalisation.

Ce travail défend l'intérét d’inclure les aidants dans le dispositif de soins aux patients
présentant un trouble borderline, vu notamment le haut niveau de souffrance associé au role

d’aidant et la demande existante.

Le r6le d’aidant est en effet tres largement abordé dans la littérature a travers les difficultés
et la souffrance qu’il engendre. Pourtant, un aspect de I'expérience d’aidant nous semble
encore insuffisamment mis en valeur dans la littérature dans le domaine des troubles de la

personnalité borderline : la dimension positive que cette expérience peut avoir (168).
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Chez les aidants de personnes atteintes de démence, on retrouve notamment un sentiment
d’accomplissement personnel et un sens donné a la relation d’aide (169). Chez les aidants de
personnes présentant un trouble bipolaire, le réle d’aidant a été associé a de la motivation,
de la satisfaction et un sentiment de récompense personnelle (170). Chez les aidants de
personnes atteintes de schizophrénie, I'expérience d’aidant a pu étre décrite comme ayant
permis a l'aidant d’étre mieux sensibilisé au handicap mental, a clarifier ses priorités, a se
sentir plus fort. Les aspects positifs de la relation avec le proche malade semblent compter
dans ces descriptions positives (171). Des recherches sur les facteurs impliqués dans une
expérience positive de la relation d’aide montrent, dans une formulation qui rappelle celles
de Marsha Linehan en Thérapie Comportementale Dialectique, que chez les aidants /a
perception des difficultés peut coexister avec la satisfaction. Elles retrouvent I'importance
pour I'aidant de présenter des sources de satisfaction personnelle, et le sens positif donné au
role d’aidant en termes notamment de croissance personnelle, d’apprentissages de nouvelles

compétences et d’estime de soi (172).

Un autre modele s’est luiintéressé a la générativité du réle d’aidant, c’est-a-dire la propension
d’un sujet a se consacrer au bien-étre des autres. Dans cette recherche, étre aidant augmente
la générativité des sujets. Cette générativité semble avoir un effet protecteur sur les aidants

en termes de symptémes de la lignée dépressive (173).

En thérapie cognitive et comportementale, |a littérature actuelle montre des développements
dans le domaine du réle des valeurs dans la motivation a I’action et a la confrontation aux
situations difficiles. Développer une meilleure conscience de ses valeurs au service du sens
donnée aux situations difficiles est au cceur de la Thérapie d’Acceptation et d’Engagement

(ACT) (174).
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La question du sens donné a prendre soin des autres et de soi est également au coeur de la
Thérapie Basée sur la Compassion, fondée sur la développement des compétences de soin du

sujet (175).

L’ensemble de ces nouveaux axes de recherche ouvre des perspectives en psychoéducation
qui, aprés s’étre consacrée a délivrer des informations, puis a enseigner des savoir-faire,

pourrait explorer comment permettre aux aidants de mieux donner du sens a leur expérience.
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Title : Psychoeducation for carers of people with borderline personality disorder : imple-
mentation of the Family Connections program in France and Switzerland.

Abstract : BACKGROUND Carers of people with borderline personality disorder show
high levels of burden in relation to the condition of their loved ones. They express a need
for information and support and are willing to participate in care. Several group interven-
tions have been designed to provide support to carers. They share common features and
empirical studies demonstrated positive outcomes. Family Connections is the most empiri-
cally validated intervention to date. It is based on the principles of Dialectical Behavioral
Therapy. It emphasizes validation as part of a transactional model of family communica-
tion. OBJECTIVE: To examine the first results of the Family Connections program imple-
mentation in French-speaking European countries. METHODS We conducted an observa-
tional, multicenter study in France and Switzerland. 149 participants to the family connec-
tion program were included in Versailles, Montpellier, Strasbourg, Fribourg and Geneve.
Burden, depression, coping, and emotional regulation were assessed before and after in-
tervention. The intervention effects were measured with paired Student t-tests. Subgroup
analyses based on demographical characteristics and center were performed with ANO-
VAs. We looked for predictors of burden improvement with linear regression models.
RESULTS: Burden significantly improved after intervention (p<0.0001, d=-0.48), as did de-
pressive symptoms (p<0.001, d=-0.36), emotional regulation (p<0.0001, d=0.32) and cop-
ing (p<0.0001, d=0.53). Only carers gender interacted significantly with burden improve-
ment: improvement was more intense among women carers (p=0.048, n?>=0.027). Before
intervention, burden was higher for women carers (p=0.001). Linear regression models in-
dicated that decrease in resignation of carers predicted burden improvement (3=0.19,
p=0.047) and that intensity of the loved one symptoms and improvement of emotional clar-
ity of carers predicted burden improvement (=0.25, p=0.008). DISCUSSION: Results are
in line with previous studies. They are consistent with the intervention theorical framework.
Limitations are the observational design and the absence of a follow-up assessment.
CONCLUSION: This Dialectical Behavioral Therapy-Based psychoeducational intervention
is an appropriate way to support French-speaking European carers of people with border-
line personality disorder.

Keywords : Family caregivers/education; Caregiver Burden; borderline personality disor-
der; Dialectical behavior therapy.
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Titre : Connexions Familiales : implémentation francophone d’'un programme de psychoé-
ducation a destination des aidants de personnes présentant un trouble de la personnalité
borderline.

Résumé : CONTEXTE Les aidants de personnes présentant un trouble de la personnalité
borderline montrent une souffrance importante. lls sont en demande d’'une meilleure inté-
gration dans la prise en charge de leur proche malade, d’informations pertinentes et d’'un
soutien dédié. Différentes interventions groupales de psychoéducation et de soutien a des-
tination des aidants ont été validées. Elles montrent des caractéristiques communes et des
résultats positifs. Connexions Familiales est l'intervention la mieux validée expérimentale-
ment a ce jour. Elle se base sur les principes de la Thérapie Comportementale Dialectique.
Ce modéle accorde une place centrale au réle de la validation dans un modéle transac-
tionnel des interactions familiales. OBJECTIF L'objectif de cette thése est d’évaluer les
premiers résultats de I'implémentation du programme Connexions Familiales en Europe
francophone. METHODES || s’agit d’'une étude observationnelle multicentrique menée en
France et en Suisse. 149 participants a l'intervention Connexions Familiales ont été inclus
a partir de cinq centres a Versailles, Montpellier, Strasbourg, Fribourg et Genéve. Des me-
sures de fardeau, de dépression, de qualité du coping et de difficultés de régulation émo-
tionnelle ont été effectuées avant et apres l'intervention. L’effet de l'intervention a été ana-
lysé par des tests t de Student sur échantillons appariés. Des analyses en sous-groupes
selon le centre et les caractéristiques des participants ont été effectuées par des analyses
ANOVA. Des prédicteurs de 'amélioration du fardeau en post-intervention ont été recher-
chés par régression linéaire. RESULTATS Les résultats montrent une réduction significa-
tive du fardeau (p<0.0001, d=-0.48), des symptémes dépressifs (p<0.0001, d=-0.36), des
difficultés de régulation émotionnelle (p<0.0001, d=-0.32), et une amélioration significative
de la qualité du coping (p<0.0001, d=0.53). En analyse en sous-groupe, seul le genre de
I'aidant montre une interaction significative avec 'amélioration du fardeau : I'amélioration
du fardeau est plus importante pour les femmes (p=0.048, n?>=0.027). Avant I'intervention,
les femmes présentent un fardeau plus élevé que les hommes (p=0.001). Les modéles de
régression montrent que la diminution de la résignation chez I'aidant prédit significative-
ment 'amélioration du fardeau (=0.19, p=0.047) et que la gravité des symptdmes du
proche malade et 'amélioration de la clarté dans I'identification des émotions chez I'aidant
prédisent 'amélioration du fardeau (=0.25, p=0.008). DISCUSSION. Les résultats obte-
nus sont concordants avec la littérature antérieure et cohérents avec le modele théorique
du programme. Le plan d’étude observationnel et sans mesure de suivi a long terme limite
la force des résultats obtenus. CONCLUSIONS Cette étude montre l'intérét d’'une interven-
tion de psychoéducation basée sur la thérapie comportementale dialectique en Europe
francophone pour les aidants de personnes présentant un trouble de la personnalité bor-
derline.

Mots clés (francais) : Aidants naturels /enseignement et éducation ; fardeau de l'aidant ;
trouble de la personnalité limite ; thérapie comportementale dialectique.

Université de Paris
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