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RESUME :

Issu d’une recherche qualitative réalisée par 'entremise d’entretiens semi-dirigés auprés de six
participants, cet article rend compte de l'expérience d’aidants de parents ayant un enfant adulte atteint
d’un trouble de la personnalité limite (TPL). Bien que les parents vivent de multiples conséquences
négatives, comme la fatigue et U'inquiétude, ils mentionnent également différentes retombées positives
de leur expérience de personnes proches aidantes dans plusieurs facettes de leur vie. En effet, leur
role leur a permis de développer certaines aptitudes personnelles, telles que louverture aux autres et
Pempathie. A la lumiére des résultats, des pistes de recherche et d’intervention futures sont discutées.

MOTS-CLES :
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INTRODUCTION

Le trouble de la personnalité limite (TPL) touche 1,8 % de la population générale (American
Psychiatric Association, 2015) et 75 % des diagnostics concernent des femmes. Ce trouble
est défini comme « un mode général d’instabilité des relations interpersonnelles, de I'image de
soi avec une impulsivité marquée, qui apparait au début de I'age adulte et est présent dans des
contextes divers » (APA, 2015, p. 862). Ce trouble de la personnalité a été reconnu en 1980 dans
le Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM), bien que différents écrits sur
le sujet aient été publiés antérieurement a cette reconnaissance formelle (Desseilles et al., 2014).
Le TPL peut avoir plusieurs répercussions sur les relations de la personne qui en est atteinte,
affectant ainsi son entourage. A cet égard, des études ont recensé des conséquences physiques,
psychologiques, relationnelles et financiéres chez les aidants de ces personnes (Bailey et Grenyer,
2013; Bailey et Grenyer, 2014; Bauer et al., 2012; Giffin, 2008; Goodman et al., 2011; Hoffman et al.,
2003; Hoffman et al., 2007; Kate et al., 2013; Ong et al., 2016; Scheirs et Bok, 2007). Par contre, peu
d’études se penchent sur les conséquences positives que le role d’aidant peut avoir pour les proches
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des personnes ayant un TPL. Cet article' vise donc a documenter 'expérience d’aidants de parents
ayant un enfant adulte atteint d’'un TPL, en décrivant les aspects positifs et négatifs qu’ils associent
a leur role. Dans un premier temps, une mise en contexte théorique permet de définir le TPL, de
méme que les conséquences qui en découlent pour les personnes proches aidantes. A la lumiére
de ces éléments, la théorie de I'expérience de soutien, qui a été retenue dans le cadre de la présente
étude, est brievement exposée. Dans un deuxiéme temps, des précisions méthodologiques sont
apportées, pour ensuite présenter et discuter les résultats d'une démarche de recherche réalisée
aupres de six parents quant a leur expérience de soutien aupres de leur enfant ayant un TPL.

1. Contexte théorique

1.1. La définition du trouble de la personnalité limite

Les troubles de la personnalité sont définis comme « un mode durable des conduites et de
Iexpérience vécue qui dévie notablement de ce qui est attendu dans la culture de l'individu,
qui est envahissant et rigide, stable dans le temps et qui est source d’une souffrance ou d’'une
altération du fonctionnement » (APA, 2015). Deux caractéristiques principales se retrouvent
dans tous les troubles de la personnalité, c’est-a-dire les difficultés dans les relations avec les
autres (Di Bartolomeo et al., 2024) et celles qui concernent I'identité (Desrosiers et al., 2019). En
ce qui concerne plus spécifiquement le TPL, il est possible de dégager certaines caractéristiques
en considérant l'intensité de chacun des traits de personnalité. Les individus atteints d’un
TPL présentent des déficits sur le plan de l'identité, c’est-a-dire une mauvaise connaissance de
soi qui peut étre reliée a une autocritique excessive et a un sentiment de vide (Desrosiers et al.,
2019). De plus, ils se distinguent par un manque d’empathie envers les autres et une difficulté
avec l'intimité, qui font en sorte qu’ils entretiennent généralement des relations instables. Ils
font preuve d’impulsivité et peuvent s’engager dans des activités dangereuses sans considérer
leurs conséquences (Desrosiers et al., 2019). L’addition de ces manifestations fait en sorte que
ces personnes sont considérées comme « difficiles » du point de vue des intervenants qui les
accompagnent (Desrosiers et Laporte, 2022).

Selon la cinquiéme édition du DSM (APA, 2015), le diagnostic de TPL peut étre établi sur la base
de neuf critéres résumés dans le tableau 1. Pour qu’un diagnostic soit posé, au moins cinq des neuf
critéres doivent étre observables, et ce, depuis au moins un an. La présence de critéres n’est toutefois
pas suffisante pour qu'un diagnostic soit établi. L’observation de manifestations doit étre associée
a des répercussions significatives concernant le fonctionnement quotidien et social pour que le
diagnostic soit validé. Des articles récents, dédiés au trouble et a la maniére de le diagnostiquer,
révelent toutefois que ces critéres ne font pas I'unanimité, et ce, malgré l'introduction des
approches dimensionnelles qui sont mises de I'avant dans les manuels diagnostiques (Gamache et
al.,, 2022; Leichsenring et al., 2024).

1 Cet article découle d'un mémoire de maitrise en travail social (Coté, 2022). Le mémoire peut étre consulté a 'adresse suivante :
https://constellation.uqac.ca/id/eprint/8456/.
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Tableau1 Syntheése des criteres diagnostiques du TPL

1. Efforts effrénés pour éviter les abandons réels ou imaginés

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

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

4. Impulsivité dans au moins deux domaines potentiellement dommageables pour la personne

5. Répétition de comportements, de gestes ou de menaces suicidaires, ou d’automutilations

Instabilité affective due a une réactivité marquée de 'humeur

Sentiment chronique de vide

Coleéres intenses et inappropriées ou difficulté a contrdler sa colére

¥ ® N

Survenue transitoire dans des situations de stress d’une idéation persécutoire ou de symptomes dissociatifs sévéres

Source : American Psychiatric Association (2015, p. 862)

Les personnes qui vivent avec le trouble de la personnalité limite ont pour la trés grande majorité
eu des parcours de vie complexes. Parmi les facteurs de risque associés au développement de ce
trouble, il y a certes des facteurs génétiques/biologiques, mais la majorité des facteurs identifiés
dans les écrits sont liés a I'environnement social ou aux interactions entre la personne et son
environnement. Des recensions systématiques récentes mettent de 'avant I'impact des événements
traumatiques (ex. violences et maltraitances dans 'enfance), des relations familiales difficiles (ex.
relation parent-enfant) et de facteurs socioéconomiques (ex. pauvreté) comme facteurs accentuant
le risque de survenue du TPL (Bozzatello et al., 2021; Leichsenring et al., 2024; Stepp et al., 2016).

1.2 La définition du réle de personne proche aidante

Selon la Loi visant a reconnaitre et a soutenir les personnes proches aidantes (PPA), une PPA se
définit comme une personne qui apporte un soutien a un ou a plusieurs membres de son entourage
présentant une incapacité temporaire ou permanente de nature physique, psychologique,
psychosociale ou autre, peu importe leur 4ge ou leur milieu de vie, avec qui elle partage un lien
affectif, familial ou non (Editeur officiel du Québec, 2024). La définition qui a récemment été
adoptée sur le plan gouvernemental se veut inclusive : « les proches sont identifiés par la personne
et constituent son réseau de soutien dans son regard a elle » (MSSS, 2024, p. 7). Le soutien apporté,
qui a pour but de favoriser le rétablissement et la qualité de vie de la personne, peut étre continu ou
occasionnel, a court ou a long terme, et est offert a titre non professionnel, de maniere libre, éclairée
et révocable (Editeur officiel du Québec, 2024). Les PPA ne souhaitent pas toutes étre impliquées
dans les soins et services prodigués aupres des personnes vivant avec un trouble mental. Toutefois, les
bonnes pratiques suggeérent de les considérer (ex. accueil empathique, réassurance, reconnaissance
des besoins), de les intégrer (ex. consultation lors des évaluations, échange d’information) et de les
outiller (ex. acces a de 'information spécialisée, accompagnement et soutien) (MSSS, 2024).

1.3 Les conséquences négatives du trouble de la personnalité limite sur le réle de personne
proche aidante

Plusieurs critéres diagnostiques du TPL affectent directement les relations (Hoffman et al., 2003). A
cet égard, sept critéres sur neuf sont liés directement aux relations : la peur de I'abandon, la colére
intense, les relations instables, 'impulsivité, les comportements suicidaires, I'instabilité affective et la
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perturbation de I'identité. Les deux autres critéres, soit le sentiment de vide et le stress, affectent les
proches de facon indirecte (Hoffman et al., 2003). En raison des symptomes et des manifestations
qui y sont associés, le TPL est susceptible d’engendrer de nombreuses conséquences sur la
personne atteinte et son entourage. Dans I'étude de Goodman et al. (2011), 88 % des répondants
(n=233), soit des parents ayant une fille atteinte du TPL, ont admis que leur santé émotionnelle
était affectée en raison du trouble de celle-ci. Ces résultats concordent avec ceux de la recherche
de Bauer (2012), dans laquelle 96,7 % des PPA interrogées (n=30) ont nommé vivre un fardeau
émotionnel en lien avec leur proche atteint d'un TPL. Les émotions ressenties par ces PPA incluent
la honte, la stigmatisation, la culpabilité et le ressentiment (Bailey et Grenyer, 2013). De plus, les
PPA présentent des symptomes similaires a ceux observés chez celles souffrant d’anxiété ou d’un
trouble de '’humeur (Bailey et Grenyer, 2014). Selon Giftin (2008), ces personnes vivent du stress
chronique associé a de I'inquiétude et certaines ont été traumatisées, puisqu’elles ont été témoins de
gestes d’automutilation ou de tentatives de suicide par leur proche. Elles ressentent de la fatigue, un
manque de sommeil et des inquiétudes concernant leur propre santé physique.

En ce qui a trait aux répercussions sociales du TPL, I'étude de Goodman et al. (2011) révele que les
relations interpersonnelles et la vie sociale ont été affectées pour 59 % des parents interrogés. De
plus, I'étude de Bailey et Grenyer (2014) souligne que le fait de prendre soin d’un individu ayant un
TPL entraine des conséquences pour les PPA, et ce, surtout en ce qui concerne le fardeau ressenti,
le bien-étre et les relations interpersonnelles. Des conséquences professionnelles et financieres
sont également rapportées dans différentes études (Buteau et al., 2008; Goodman et al., 2011). Les
personnes participantes de I'étude de Dunne et Rogers (2013) expliquent, pour leur part, qu’en
raison de 'aide qu’elles apportent a leur proche, leur temps pour travailler et pratiquer leurs loisirs
a diminué. Elles ajoutent a ce sujet qu’elles ne peuvent pas toujours travailler, en raison de l'aide
qu’elles doivent fournir a leur proche, ce qui engendre une perte de revenus.

14 Les conséquences positives du trouble de la personnalité limite sur le role de personne
proche aidante

Le role de PPA, en méme temps qu’il peut étre associé a des répercussions négatives, peut
également comprendre des facettes positives. L’étude de Cohen et al. (2002), réalisée aupres de
289 PPA, a permis de montrer que 73 % d’entre elles identifiaient au moins un aspect positif lié
a leur role. Les recherches de Bulger et al. (1993) et de Veltman et al. (2002), qui se penchent sur
les PPA dans un contexte de santé mentale, ainsi que I'étude de Preminger (2018), qui s’intéresse
au vécu de la fratrie des individus atteints de TPL, ont fait ressortir des aspects positifs liés au
role de PPA, notamment en ce qui concerne la croissance personnelle. Plus particuliérement dans
I'étude de Bulger et al. (1993), des PPA d’individus vivant avec la schizophrénie ont mentionné
des retombées positives de leur role en ce qui concerne leur force psychologique et leur patience.
De leur c6té, Veltman et al. (2002) soulignent que le fait de jouer un role de PPA contribue a
changer la perspective que les personnes participantes avaient de la vie, en les incitant a vivre
davantage le moment présent et a laisser de coté les événements du passé. Dans la recherche de
Preminger (2018) sur la fratrie des individus atteints de TPL, un répondant a souligné que les
expériences vécues dans son rdle de PPA font partie intégrante de la personne qu’il est devenu et
qu’elles teintent aujourd’hui ses relations familiales et sociales. Tout comme celle de Veltman et al.
(2002), I'étude de Preminger (2018) a montré que les personnes participantes avaient développé
de la compassion et de I'empathie, non seulement envers les populations atteintes d’'une maladie
mentale, mais de fagon générale.
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1.5 La théorie de I'expérience de soutien

Bien que la plupart des études sur les PPA insistent sur les aspects négatifs de leur vécu, la théorie
de I'expérience de soutien permet d’élargir cette vision. Introduite par Szmukler et al. (1996), cette
théorie s’inspire du modele « stress-appraisal-coping » de Lazarus et Folkman (1984). Elle postule
que le role de soutien n’est pas considéré simplement comme un fardeau, mais plutét comme
une expérience qui s’inscrit parmi celles qui peuvent étre vécues dans la vie familiale, comportant
des dimensions positives et négatives. Dans cette théorie, I'expérience liée au role de soutien est
considérée comme une source de stress. Szmukler et al. (1996) proposent un modéle interactif
et circulaire ou I'évaluation de la situation influence le bien-étre physique et psychologique,
considérés comme le résultat du processus d’adaptation. Dans cette situation, la maladie de la
personne, ses comportements et les perturbations percues dans la vie de la PPA sont des stresseurs
évalués par cette derniére. La personnalité de la PPA, la qualité des relations familiales ou le degré
de soutien social sont des exemples de facteurs médiateurs qui peuvent influencer cette évaluation.
Les résultats en matiere de morbidité psychologique ou physique découlent de I'interaction entre
I'évaluation et les stratégies d’adaptation de la PPA. Dans ce cadre de référence, un ensemble
d’événements reliés au fait d’étre une PPA est étudié, et non pas seulement un stresseur spécifique
(Szmukler et al., 1996). Dans son étude concernant lintervention familiale et les pratiques
collaboratives en santé¢ mentale dans le contexte du premier épisode psychotique d’un jeune
adulte, Morin (2015) a utilisé la théorie de 'expérience de soutien. Cette recherche a montré, entre
autres, que la notion d’expérience de soutien permet d’atteindre différents objectifs. L'un d’eux est
le fait qu'une mesure basée sur I'expérience de soutien favorise I'espoir de jours meilleurs, pour les
parents tout comme pour les jeunes, en permettant de miser sur ce qui va bien et en renforgant les
aspects positifs dans la relation parent-enfant. Les résultats obtenus grace a cette échelle de mesure
contribuent a révéler aux parents des forces et des compétences qu’ils ignoraient détenir (Morin,
2015). A cet égard, les résultats indiquent que les personnes participantes pouvaient identifier des
aspects positifs et négatifs de leur expérience de PPA et attribuaient un poids plus élevé aux aspects
positifs (Morin et St-Onge, 2017). Bien que cette étude porte sur une population différente, elle met
en lumieére la fagon dont la théorie de I'expérience de soutien prend en compte différents aspects.
En effet, les facteurs médiateurs ainsi que les stratégies d’adaptation sont pris en considération
dans cette théorie afin de comprendre I’évaluation de I'expérience de soutien.

Etant donné le nombre limité d’études documentant le vécu des personnes proches aidantes
d’un enfant adulte atteint d'un TPL, il est pertinent de s’y attarder davantage, en s’intéressant a
la fois aux aspects positifs et négatifs de leur expérience. En comprenant 'expérience de soutien
de ces PPA, des pistes d’intervention pourront étre envisagées afin de mieux les soutenir, tout en
répondant a leurs besoins.

2. Méthodologie

Les données présentées dans cet article proviennent d’une recherche qualitative portant sur le vécu
de parents ayant un enfant adulte atteint d'un TPL2. L’objectif principal de la recherche qualitative
est « d’aider a comprendre les phénomeénes sociaux dans leur contexte naturel » (Borges Da Silva,
2001, p. 118), ce qui correspondait bien au but général de I'étude. La population visée par I'étude est
constituée de parents ayant un enfant adulte atteint d'un TPL résidant sur le territoire québécois.
Hormis ces deux critéres, c’est-a-dire étre le parent d’'un enfant agé de 18 ans et plus vivant avec un

2 Cette étude a été entérinée par le Comité d’éthique de la recherche de TUQAC (no : 2020-394). La lecture et la signature d’'un
formulaire d’information et de consentement ont précédé chacune des entrevues.
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TPL et résider au Québec, il n’y avait pas d’autres criteres d’inclusion ou d’exclusion. Au départ,
le bassin a I'étude était restreint au Saguenay-Lac-Saint-Jean’, mais en raison des difficultés de
recrutement, celui-ci a été élargi a 'ensemble de la province. La méthode d’échantillonnage non
probabiliste a été privilégiée, en utilisant un échantillon de volontaires. Ce type d’échantillonnage
est une technique rapide, facile et peu cotiteuse afin de recueillir des données (Statistique Canada,
2021). Elle est utile pour joindre des populations qui sont souvent stigmatisées, comme c’est le
cas des individus atteints d'un TPL et de leurs proches. Deux stratégies de recrutement ont été
privilégiées, soit : a) la pose d’une affiche dans les organismes partenaires du projet et b) la diffusion
d’une publicité dans certains médias sociaux (ex. Facebook). Le recrutement des participants a
posé plusieurs défis, notamment liés au contexte pandémique et a la sensibilité de la thématique
a I'étude. Un délai de dix mois a été nécessaire pour recruter les six personnes ayant accepté de
participer a I'étude. Les personnes intéressées au projet ont contacté 'équipe de recherche afin de
discuter des objectifs de I'’étude et de son déroulement et, ainsi, pouvoir planifier une rencontre. En
raison du contexte pandémique dans lequel a été menée I'étude, cing entrevues se sont déroulées a
distance par le biais de la plateforme Zoom (licence institutionnelle), tandis qu'une derniére a eu
lieu dans un local fermé de I'Université du Québec a Chicoutimi (UQAC). La durée moyenne des
entrevues est de 79,7 minutes (min : 60; max : 110).

Plus spécifiquement, deux outils de collecte de données ont été utilisés. Le premier, le
questionnaire sociodémographique, visait a brosser le portrait des répondants, notamment en
ce qui concerne leur genre, leur age, leur niveau de scolarité et leur statut matrimonial. De plus,
une section de ce formulaire était consacrée a leur enfant ayant un TPL. Un guide d’entretien
semi-structuré a également été utilisé, afin de permettre un certain degré de liberté d’expression
aux personnes participantes. Selon Giordano (2003), il n’y a pas qu’une seule réalité, mais bien
plusieurs réalités construites socialement, et le chercheur tente de découvrir 'ensemble de ces
réalités par cette méthode.

Selon Blais et Martineau (2006), la valeur d'une recherche qualitative repose en grande partie sur la
capacité du chercheur a donner un sens aux données. Une analyse des données a donc été effectuée
a l'aide de la méthode d’analyse de contenu, qui consiste a classer et a codifier les éléments d'un
message dans des catégories dans le but d’en illustrer le sens. Pour ce faire, I'analyse en quatre
étapes de Mayer et Deslauriers (2000) a été utilisée, c’est-a-dire la préparation du matériel, la
préanalyse, I'exploitation du matériel et, finalement, I'analyse et I'interprétation des résultats.

3. Résultats

Les résultats obtenus en ce qui concerne I'évaluation de 'expérience d’aide des parents sont divisés
en deux catégories, soit les conséquences négatives et positives qui y sont associées. Avant toute
chose, il est important de dégager un portrait global de I'échantillon des personnes participantes
a cette étude. Dans le cadre de cette recherche, des prénoms fictifs ont été attribués aux six
participants et a leurs enfants afin de conserver leur anonymat : Carole, Antoine, Josée, Kate,
Pénélope ainsi que Karine.

3 Ence qui a trait 4 la population de la région du Saguenay-Lac-Saint-Jean, un peu plus de quatre personnes sur 1000 ont été traitées
pour un TPL au cours de 'année 2013-2014 (Tremblay, 2016).
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3.1 Les caractéristiques sociodémographiques

Au moment de la collecte de données, les personnes participantes étaient agées entre 48 et 69 ans,
pour une moyenne de 60,5 ans. Au total, un homme et cinq femmes ont accepté de participer a
I'étude et la moitié d’entre eux étaient mariés. En ce qui concerne la scolarité, cinq répondants
avaient accompli des études universitaires, que ce soit un certificat, un baccalauréat ou une
maitrise, alors qu'un participant détenait un diplome d’études secondaires. Ils étaient a la retraite
(n=4) ou travaillaient & temps plein (n=1) ou a temps partiel (n=1).

Les parents interrogés dans le cadre de cette étude avaient tous un enfant de sexe féminin ayant un
TPL. Au moment de I'entrevue, I'4ge de cet enfant se situait entre 25 et 44 ans, pour une moyenne de
32,5 ans. En ce qui concerne I'age lors du diagnostic de TPL, il se situait entre 17 et 40 ans, pour une
moyenne de 24,4 ans. Plus de la moitié des personnes participantes ont mentionné que leur enfant ayant
un TPL vivait dans la méme région qu’elles, alors que deux d’entre elles ont souligné qu’il habitait dans
une ville différente. La moitié des enfants vivaient en union de fait, tandis que deux étaient célibataires
et un séparé. Seulement un participant a déclaré que son enfant avait lui-méme des enfants.

3.2 Le soutien fourni par les parents a leur enfant ayant un trouble de la personnalité limite

Avant de se pencher sur les conséquences associées au role de PPA, il importe de comprendre de
quelles fagons les parents soutiennent leur enfant. Dans la présente étude, le soutien émotionnel
est identifié par la majorité des personnes participantes. Selon elles, cette aide passe principalement
par de I'écoute, le développement d’un lien de confiance et le fait de guider la personne TPL vers
les ressources adéquates en cas de besoin :

Je fais de I'écoute intensive (rires). Mais tu sais, comme je disais, je ne suis pas sa thérapeute,
je ne peux pas intervenir la. Puis ce n’est pas ¢a que je veux faire non plus. Mais je veux
qu’on ait un lien de confiance, puis qu’elle soit capable de me parler quand ¢a ne feel pas.
Ca sort comme ¢a sort. (Carole)

Deux répondants ont affirmé apporter de I'aide financiére a leur fille. En effet, Antoine explique
qu’il le fait, entre autres, en lui achetant des aliments a I’épicerie, tout comme Josée. En plus du
soutien émotionnel et financier, Josée fournit une aide au quotidien a sa fille, en lui apportant une
certaine sécurité par sa présence et en 'aidant a mieux s’organiser. Elle 'accompagne également a
ses rendez-vous, puisqu’elle sait que sa fille n’ira pas si elle n’est pas a ses cOtés.

Selon Pénélope, qui offre également du soutien financier et émotionnel a sa fille, 'aide apportée est
percue comme étant inhérente a son role parental. Pour elle, il est naturel d’offrir son aide a sa fille
lorsque cette derniere en exprime le besoin :

Si elle a besoin d’un petit coup de main financier pour se dépanner. Elle sait trés bien qu’on
va lui donner un coup de main, puis elle nous rembourse aprés. Mon Dieu, c’est de 'aide...
comment je dirais... C’est comme le reste... c’est de I'aide ordinaire. Quand elle a besoin, on
est la. Puis émotionnellement, elle sait trés trés bien que si elle a besoin, effectivement, on
est la. (Pénélope)

3.3 Les conséquences négatives associées au role de parents ayant un enfant avec un trouble de
personnalité limite

En ce qui concerne les conséquences relatives a leur santé physique, plus de la moitié des personnes
participantes ont mentionné ressentir de la fatigue découlant de leur role. Pour Pénélope, cette
fatigue était davantage présente lorsque sa fille vivait des épisodes de crise, notamment lors de ses
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tentatives de suicide. Elle vivait alors beaucoup d’inquiétudes, lui ayant occasionné une perte de
poids et de I'insomnie. De son coté, Josée estime que son état d’épuisement a affaibli son systeme
immunitaire, la rendant plus vulnérable a souffrir de bronchites a répétition :

De mars 2016 jusqu’a octobre 2016, la période qui a été la plus... critique. J'ai moins bien
dormi. J'ai perdu du poids un peu... ]'étais inquiéte. Trés trés inquiéte. Mais... toute l'aide
qu’on pouvait apporter ¢a... ¢a me faisait du bien qu’elle l'accepte puis ¢a nous permettait
d’avancer puis de comprendre des affaires. Puis aprés ¢a, j'ai récupéré mon sommeil puis
j’ai repris mon poids. (Pénélope)

En ce qui concerne les conséquences psychologiques, la plupart des personnes participantes ont
souligné vivre des inquiétudes concernant la vie actuelle et future de leur fille atteinte de TPL. En
effet, ces derniéres mentionnaient que l'instabilité de leur enfant, tant sur le plan relationnel que
professionnel, les inquiétait beaucoup :

Mais ce qu’on va chercher c’est la stabilité. Ca c’est silr c’est... C’est... ’est ¢a mon inquiétude.
Garder un emploi tu sais. Un chum... si elle en veut un, il n’y en a pas de probléme, mais
cest de faire la part des choses avec un chum. Tu as un chum, tu gardes I'indépendance
aussi. Tu gardes ta personnalité. Tu sais ce n’est pas tout... Tu ne deviens pas une autre
personne parce que tu as un chum ou une blonde. Faut tout le temps que tu fasses la part
des choses. Fait que c’est un petit peu ¢a les inquiétudes... La stabilité au niveau du travail,
la stabilité au niveau des relations avec les personnes. (Antoine)

Trois participants, soit Carole, Josée et Antoine, ont également mentionné vivre beaucoup de
stress 1ié a la situation de leur enfant. Pour Carole, son niveau élevé de stress nécessite une prise
de médication, alors qu’elle estime ne pas étre une personne de nature anxieuse. Elle explique
vivre beaucoup de pression en raison du fait qu’elle considére étre la personne a qui tout le monde
demande de l'aide : « Non, tu sais, je me connais, je sais quand ¢a va moins bien. Ou C’est sur le
bord de déraper. Tu sais, quand tout le monde se fie un peu sur toi, ce serait mieux que toi tu ne
tombes pas » (Carole).

De son coté, Antoine a déclaré avoir vécu de la déception, voire un sentiment de deuil par rapport
A sa relation avec sa fille. A la suite de mensonges répétés, il s’est senti trahi. Au moment des faits,
alors qu’elle quittait le domicile familial, il croyait que la relation était terminée. Malgré tout, il
n’hésite pas, encore aujourd’hui, a venir en aide a sa fille lorsqu’elle en manifeste le besoin :

Manifestation du sentiment de deuil. Puis la derniére fois qu’elle est partie c’était... ’étais
tellement insulté d’avoir été trompé. J'étais tellement décu, je disais elle rit de nous, elle
nous a trompés, elle est partie puis elle... Tu sais la, tu te dis, c’est fini, c’est terminé. J'ai
assez donné. Mais je dis ¢a puis, quelque part quand le téléphone sonne... tu es parent
hein. (Antoine)

D’autre part, plus de la moitié des personnes participantes soulignent que la situation de leur
enfant a eu des effets négatifs sur leur relation de couple. Pour deux répondants, cette influence
négative est plutot indirecte. Malgré le fait qu’ils ne vivent plus avec leurs filles, celles-ci demeurent
omniprésentes dans leur quotidien et suscitent des inquiétudes :

C’est siir que ¢a affecte humeur puis... des fois... tu ferais une activité, ou tu partirais un
petit weekend, mais ta blonde est inquiéte. Bon, pas de nouvelles, appelle donc, puis qu’est-
ce qu’elle fait, puis tout ¢a. Par la bande, c’est silr que ¢a affecte la vie de couple. Tu sais,
quand il y en un des deux qui ne feel pas, les activités ne sont pas trés longues. (Antoine)
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D’autres répondants mentionnent, quant a eux, que les enfants ont été, a plusieurs reprises, une
source de conflits dans leur relation de couple, étant donné les désaccords qui les opposaient a leur
conjoint quant aux méthodes éducatives a privilégier dans leur role parental :

Ca a été affecté parce qu’on s’est souvent chicané, chicané a cause des enfants. On ne voyait
pas éducation de la méme maniére. Puis mon conjoint était plus rigide, moi jétais plus
a faire confiance. Puis mon dieu que oui il y en a eu des... des conflits a cause... beaucoup
plus a cause d’elle. (Karine)

En outre, certaines conséquences sociales ont été rapportées par les personnes participantes. Par
exemple, Carole explique que son entourage connait la situation de sa fille et que, pour cette raison,
il arrive que les gens s’informent de son état de santé. Bien qu’elle comprenne que les intentions de
son entourage soient bienveillantes et légitimes, elle n’apprécie pas d’étre questionnée de la sorte,
surtout dans les moments plus difficiles.

C’est siir que quand, quand on rencontre des amis, de la famille, ils s’informent de ce qu’on

fait mais ils s’informent aussi des enfants! Quand ¢a ne va pas comme la, bien c’est tannant
tu sais. Tu aimerais mieux...[...] On en parle, on dit que ¢a feel moins bien de ce temps-ci,
que c’est plus rock’n roll. Pas obligé de rentrer dans les détails! Mais le monde s’informe.
Puis c’est légitime! Ils font ¢a pour étre fins! Mais, ce n’est pas plaisant! (Carole)

Malgré tout, la majorité des personnes participantes ne vivaient pas de conséquences sociales au
moment de Uentrevue, bien que ces conséquences aient pu étre présentes dans le passé. Pour deux
répondants, ces répercussions négatives se sont atténuées depuis qu’ils ne vivent plus au méme
domicile que leur enfant. Dans ce contexte, les tensions et les conflits sont moins présents lorsque
des membres de 'entourage viennent a la maison :

Quand elle était ici, dans la place la. Cétait difficile... vu qu’elle ne m’aimait pas... elle
faisait toujours des critiques. Puis c’était toujours des critiques. Puis des fois ¢a devenait
difficile. Des fois je le sentais dans le regard des gens. Tu sais des gens qui étaient plus
proches d’elle... je le sentais. Il y avait comme une retenue, un recul, ¢a ¢a m’a touchée plus.
La, maintenant qu’elle est loin, je le sens moins. C’est correct. (Kate)

Finalement, en ce qui a trait aux conséquences professionnelles, seulement deux personnes
participantes ont mentionné que I'état de santé mentale de leur enfant avait eu un impact sur leur
emploi. Pour Josée, le fait d’avoir une fille atteinte de TPL a eu des répercussions professionnelles
négatives puisqu’elle a di quitter pour la retraite plus tot, en raison de la fatigue et des conséquences
que cela engendrait sur son emploi. De son coté, Antoine explique qu’il devait s’absenter de son
travail pour accompagner sa fille lors de rendez-vous médicaux, mais que son emploi lui permettait
une certaine flexibilité de son horaire : « Ca a affecté ma santé beaucoup... Moi j’ai arrété de travailler
deux ans avant la fin. Parce que... ¢a devenait a la fois... trop difficile... le travail d’enseignante qui
n’est pas chose si simple que ca... puis les inquiétudes de ma fille avec ca... » (Josée).

3.4 Les aspects positifs du role de parents ayant un enfant avec un trouble de personnalité limite

Malgré les différentes conséquences négatives qui ont été rapportées, les personnes participantes
ont tout de méme fait ressortir plusieurs aspects positifs de leur role. D’abord, deux personnes
participantes ont identifié des conséquences psychologiques positives. En effet, pour Kate, ce role
I'a amenée a faire un travail introspectif lui permettant de grandir et de faire des changements
positifs dans sa vie. De con coté, Pénélope estime qu’elle est davantage en mesure de voir les aspects
positifs susceptibles de découler d’une période de crise :
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Mais mentalement beaucoup. Ca m’a rendue trés triste. Mais par contre, en méme temps, ¢a
m’a fait cheminer beaucoup aussi. Ca m’a poussée beaucoup vers d’autres choses. Fallait que
je change des choses. ]’ai encore besoin d’en changer, on a toujours besoin d’en changer hein.
C’est ¢a qui est dur... qui n’est pas toujours facile. Mais... Non, je ne regrette rien la... Tu
sais, ¢a été... aujourd’hui, c’est moins dur. Ca n’affecte plus ma vie. Plus maintenant. (Kate)

Pour ce qui est de Pénélope, son vécu lui a permis de réaliser qu’il est possible de se sentir démunie
en tant que mere face a une situation impliquant ses enfants et qu’il est important d’accepter I'aide
offerte :

D’abord, que comme parent, a la base on n’a pas beaucoup de ressources. Comme parents. On
n’a pas beaucoup de ressources quand on ne connait pas ce milieu-la, puis qu’on n’a pas étudié
dans ¢a je dirais ou qu’on n’a pas été confronté a ¢a avant. On est assez démuni. Par contre,
si on est prét a avoir de Uaide, puis si on est prét a s’en remettre a d’autres aussi. (Pénélope)

Les personnes répondantes estiment que leur role leur a permis de faire de nombreux
apprentissages. Plus de la moitié des participants ont déclaré que leur expérience leur a fait prendre
conscience de leur résilience et de leurs forces. Ils ajoutent qu’ils doutent moins de leur capacité a
faire face a 'adversité :

Avec ¢a jai appris, je sais que je suis capable de passer a travers plusieurs épreuves. J'ai
comme découvert une force en moi qui fait que je suis capable de comprendre mes amis. C’est
beaucoup. Vraiment ¢a a amélioré ma personne. J'ai vraiment amélioré ma personne parce
que j'ai vécu ¢a. Ce sont mes enfants qui m’ont fait devenir une meilleure personne. (Kate)

La moitié des parents interrogés ont déclaré que I'aide apportée a leur enfant leur a fait réaliser la
force de leurs liens :

Je te dirais, la satisfaction, je commence juste a la gotiter la tu sais. Ce que je me rends
compte, c’est que je I'ai toujours aimée ma fille, puis j’ai pu douter de cet amour-la. Parce
que quand c’est tellement difficile. Mais maintenant, je le sais... Puis elle le sait que je suis
la. C’est mutuel. (Karine)

D’autre part, en ce qui concerne leur relation de couple, la moitié des parents rapportent que le
fait d’avoir eu a vivre cette épreuve en couple leur a permis de s’épauler et de rester soudés malgré
les difficultés. Le partenaire est donc devenu une source de soutien, malgré le fait que des conflits
aient pu étre présents a certains moments dans l'histoire de vie conjugale :

C’est positif comme expérience de couple parce que vraiment on a l'impression tous les deux
qu’on a passé a travers quelque chose. Parce que... avoir peur de perdre son enfant... moi
je n'ai jamais vécu rien de pire que ¢a. Il y a eu plusieurs, plusieurs fois. Ca fait qu’a un
moment donné, si elle n’a pas fait huit tentatives de suicide en dedans d’'une année, elle en
n’a pas faite une. Fait que ¢a revenait souvent. Il venait a I’hopital avec moi. On allait la voir
au département D9 puis... On I'encourageait. Puis, on faisait ¢a en équipe la. (Pénélope)

En ce qui concerne la vie sociale, un participant a rapporté que pour surmonter certaines périodes
difficiles vécues avec sa fille, il s’est investi dans différentes activités sportives et professionnelles, lui
permettant de socialiser et de se changer les idées. Selon lui, la réalité de sa fille et son besoin de se
distraire 'ont poussé a s’engager dans de nouvelles activités, faisant en sorte d’élargir son réseau social :

Ce sont les affaires sociales moi qui m’ont sauvé. Je suis un petit peu hyperactif, fait que moi
le travail, 'entrainement, c’est ¢a qui me tient. Pour moi, c’est comme leffet contraire, du
coté social, ¢a m’a comme poussé a m’occuper puis a me changer les idées un peu. (Antoine)
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Pour certaines meres, cette expérience leur a permis d’acquérir une plus grande ouverture envers
les autres et d’étre plus aimantes. D’une part, Kate estime qu’elle porte moins de jugements envers
les autres et qu’elle est plus empathique a leur vécu. Carole ajoute que son expérience avec sa fille
lui a permis de s’investir dans son éducation en prenant des cours a I'université et en acquérant des
diplomes. De plus, elle s’est impliquée socialement dans des comités en milieu hospitalier, ce qui
lui permet d’avoir une meilleure compréhension des troubles mentaux :

Le plus positif... c’est que je suis plus aimante envers les personnes, je n’ai plus de jugements
a porter. Je suis plus sensible... plus sensible aux malheurs des autres. Ca m’a apporté
beaucoup dans ce sens-la. Puis je suis trés contente de 'avoir. Parce que quand jétais plus
jeune, jétais plus facile a juger. Mais la je ne suis plus la, je ne suis plus dans ¢a. (Kate)

4. Discussion

A Tinstar des écrits scientifiques disponibles sur 'expérience des PPA, la présente étude met en
évidence certaines conséquences négatives associées au fait d’étre le parent d’un enfant vivant avec
un TPL. En ce qui concerne les conséquences physiques négatives, la fatigue semble prédominante,
comme c’était également le cas dans I'étude de Giffin (2008). Cette fatigue est souvent associée,
dans les propos des parents, au fait de devoir faire face aux différents comportements de I'enfant
ayant un TPL, souvent imprévisibles, voire autodestructeurs. En ce qui concerne les conséquences
psychologiques, des inquiétudes ont été rapportées par la majorité des répondants. Ces inquiétudes
sont souvent liées aux actions de leurs enfants et aux conséquences de celles-ci. Ce constat concorde
avec I'étude d’Ekdahl et al. (2011), qui mentionne que les PPA peuvent avoir de la difficulté a
planifier des activités, puisqu’elles ressentent le besoin d’étre présentes pour la personne vivant
avec un TPL si celle-ci a besoin d’aide. Les PPA seraient notamment inquiétes que la personne
ayant un TPL pose des actes d’automutilation ou fasse une tentative de suicide (Ekdahl et al., 2011;
Griffin, 2008). Tout comme I'étude de Bailey et Grenyer (2014), la présente recherche souligne que
certaines personnes participantes vivaient du stress en lien avec les comportements de leur enfant
TPL, de méme qu’un sentiment de deuil quant a leurs réves et a leurs aspirations pour le futur de
ce dernier.

Ensuite, certaines conséquences conjugales ont été rapportées par les répondants. Pour
plusieurs personnes participantes, la condition de leur enfant représente une source de conflits
majeurs dans leur couple, puisqu’il y avait des désaccords quant aux actions a prendre vis-a-vis
les comportements de ce dernier. De plus, les inquiétudes liées a 'enfant ont pu agir de fagon
indirecte sur la vie conjugale des parents. Ces conséquences ont aussi été identifiées dans I'étude
de Giffin (2008), qui soulignait que les meres vivaient souvent un dilemme entre le fait de passer
du temps avec leur enfant ou avec leur mari. Ce constat va dans le méme sens que les résultats
recueillis dans I'étude de Dunne et Rogers (2013), qui souligne que le fait d’étre une PPA aupres
d’un individu vivant avec un TPL diminuait le temps dont les parents disposent pour leurs loisirs

et leurs relations interpersonnelles.

Pour ce qui est des conséquences professionnelles, seulement deux personnes participantes ont
rapporté des impacts dans leur vie. Dans I'étude de Dunne et Rogers (2013), les conséquences
professionnelles étaient plus importantes pour les personnes participantes. En effet, elles devaient
s’absenter du travail réguliérement, ce qui engendrait une perte de revenus. Plusieurs hypotheses
peuvent expliquer cet écart entre nos résultats et ceux obtenus par Dunne et Rogers (2013). En
effet, le degré d’autonomie de chaque personne vivant avec un TPL est différent, ce qui peut
influencer son besoin d’accompagnement. De plus, le type d’emploi des personnes ayant participé
a la présente étude impliquait une plus grande flexibilité d’horaire, leur permettant de moduler
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leurs taches afin d’accompagner leurs enfants au besoin. Au moment de I'étude, quatre des six
participants étaient a la retraite. Cela leur permettait donc d’apporter de 'aide a leur enfant sans
vivre de répercussions professionnelles.

Les parents interrogés dans le cadre de la présente étude ont aussi identifié des aspects positifs
de leur role de PPA. Bien que peu de recherches se soient penchées sur ces aspects positifs pour
les parents d’'un enfant adulte ayant un TPL, certaines études permettent de documenter des
conséquences positives associées au role de PPA en lien avec d’autres troubles, notamment la
schizophrénie. Tout d’abord, plus de la moitié des personnes participantes ont réalisé qu’elles
avaient une grande force et une résilience qu’elles avaient sous-estimées. Ce constat converge
avec les résultats de I'étude de Bulger et al. (1993), menée aupres de PPA d’individus atteints de
schizophrénie, qui identifie des conséquences positives percues par les proches aidants en ce qui
concerne leur force psychologique et leur patience. L’étude de Morin (2015) a également révélé
que les répondants avaient beaucoup appris sur eux-mémes et avaient aidé d’autres personnes a
comprendre le probléme de leur jeune.

De plus, les personnes répondantes ont mentionné avoir fait plusieurs apprentissages sur elles-
mémes. Elles ont réalisé la grande force du lien qui les unit a leurs enfants, faisant en sorte qu’elles
seront toujours présentes pour les aider et les soutenir. Ce résultat concorde avec ceux issus de
I’étude de Morin (2015), portant sur les parents venant en aide a leur enfant lors d’'un premier
épisode psychotique. Dans cette étude, les répondants ont déclaré qu'un des impacts positifs de
leur vécu de PPA était qu’ils contribuaient au bien-étre de leur enfant. De plus, les résultats de
cette étude indiquent que ces parents avaient le sentiment d’étre utiles dans cette relation et qu’ils
lappréciaient. Ces cOtés positifs n’ont toutefois pas été identifiés par les parents interrogés dans la
présente étude.

En ce qui concerne la relation de couple, la moitié des participants ont souligné que les difficultés
qu’ils ont di vivre, en raison de leur enfant, ont rendu leur couple plus fort. Ils expliquent ce
constat par le fait qu’ils ont réussi a s’épauler et a se soutenir tout au long de cette épreuve.
Dans le méme sens, un parent a expliqué que la situation de son enfant avait été positive pour
sa vie sociale, 'amenant a s’investir dans de nouveaux loisirs et a développer son réseau social.
Ces conséquences positives dans la vie conjugale et sociale n’ont pas été rapportées dans les
différentes études répertoriées a ce jour. Finalement, les PPA ont mentionné avoir développé une
plus grande ouverture aux autres et de la compassion, et sont devenues plus aimantes avec ceux
qui les entourent. Ces éléments ont aussi été rapportés dans les travaux de Preminger (2018) et de
Morin (2015).

Toutes les conséquences énumérées précédemment font écho a la théorie de 'expérience de soutien
de Szmukler (1996), qui souligne que le role de soutien est une expérience pouvant comporter
des dimensions positives et négatives. Cette évaluation de 'expérience de soutien dépend de
différents stresseurs et de facteurs médiateurs. Dans cette situation, les stresseurs percus par les
parents sont les comportements de leur enfant, le type de soutien qu’ils leur fournissent ainsi
que la qualité des relations familiales. Pour ce qui est des facteurs médiateurs, les caractéristiques
sociodémographiques, la santé mentale de la PPA, les caractéristiques de I'aidé ainsi que le contexte
de I'aide peuvent avoir un impact sur I'évaluation de I'expérience de la PPA. Cette évaluation de
la situation influence donc le bien-étre physique et psychologique des parents, considéré comme
étant le résultat du processus d’adaptation (Szmukler, 1996).
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CONCLUSION

Cet article avait pour but de documenter 'expérience de soutien de parents ayant un enfant adulte
atteint d'un TPL, en dégageant les différentes conséquences négatives et positives qui en découlent
dans leur vie. Bien que cette étude soit novatrice, elle présente des limites qui ont une incidence
sur la portée des résultats. D’abord, puisque le recrutement s’est fait par le biais d’organismes
communautaires et des réseaux sociaux, les répondants qui se sont portés volontaires avaient peut-
étre déja en main les outils nécessaires pour venir en aide a leur enfant. Le recrutement au sein
d’organismes communautaires est toutefois une pratique courante dans plusieurs études recensées
dans cet article (Ekdahl et al., 2011; Giffin, 2008; Hoffman et al., 2003; Nehra et al., 2005; Scheirs et
Bok, 2007). De plus, la plupart des individus ayant participé a I'étude étaient également des parents
d’enfants considérés comme étant « plus stables qu’auparavant », ce qui peut avoir une incidence
sur leur discours. Il n’y avait pas, dans cet échantillon, de parents nouvellement confrontés au
TPL, qui peuvent parfois étre plus démunis face a la situation. La taille de 'échantillon constitue
également une limite, d’autant que parmi les 6 personnes 5 étaient des femmes. Cette limite a aussi
été identifiée dans I'étude de Goodman et al. (2011). Cette majorité de meres peut étre expliquée
par le fait qu’elles soient les personnes qui apportent le plus de soutien émotionnel & leur enfant
ou parce qu’elles sont davantage a I'aise de parler de leur situation dans le cadre d’une recherche.

Malgré un nombre limité de personnes participantes, les résultats tendent a indiquer que
les parents sont en mesure de faire ressortir les différentes facettes de leur role de PPA. Il est
cependant parfois difficile pour eux de distinguer les conséquences positives associées au role
de PPA de celles qui découlent de leur role parental. Cette étude a permis d’explorer un theme
peu abordé dans les recherches antérieures, c’est-a-dire les aspects positifs du role de PPA. Les
résultats témoignent de 'importance pour les professionnels de prendre en compte les parents lors
des interventions réalisées aupres de leur enfant et de les faire participer aux différentes décisions
et stratégies utilisées puisqu’ils font partie de leur quotidien. Quelques personnes participantes
ont aussi déclaré qu’elles aimeraient que les professionnels les incluent afin qu’elles fassent partie
de I'équipe de soins et qu’elles obtiennent les informations nécessaires pour le faire. En effet, les
parents, dans cette situation, jouent un role de PPA et celui-ci est primordial dans le cheminement
de leur enfant. Selon Morin et St-Onge (2019), les interventions familiales jugées efficaces tentent
d’engager les membres de I'entourage le plus tot possible dans le processus d’intervention, de
promouvoir leurs compétences dans I'exercice d’intervention, ainsi que de viser des objectifs
d’information, d’éducation et de prévention. L’importance de la considération et de I'implication
des proches est également valorisée dans le nouveau guide de pratique du MSSS (2024).

Finalement, il serait intéressant de reproduire cette recherche avec davantage de participants dans
le cadre d’une étude longitudinale, ce qui permettrait de constater I'évolution du role de PPA
dans le temps. En effet, en fonction des stresseurs et de différents facteurs, cette évaluation peut
différer, tout comme les conséquences qui peuvent en découler dans différentes facettes de la vie
des parents. Cela pourrait aussi permettre de documenter les avantages des outils et des conseils
qui sont fournis par les différents intervenants qui leur viennent en aide.
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ABSTRACT:

Based on a qualitative study using semi-structured interviews with six participants, this article
reports on the experience of caregiving for an adult child with borderline personality disorder (BPD).
Even if parents experience negative consequences, like exhaustion and worry, they also report positive
impact in different areas of their lives. In fact, their role allowed them to develop personal skills, such
as openness to others and empathy. Based on the results, avenue for research and future interventions
are discussed.
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